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Directrices para la formulación de políticas públicas de prevención, atención y mitigación de las enfermedades falciformes
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“Fue justamente el negro africano, que al padecer de una enfermedad crónica y dolorosa como la anemia falciforme, contribuyó con su dolor, su sangre y su muerte prematura al conocimiento científico más importante sobre la bioquímica, la fisicoquímica, la genética y la biología molecular de las proteínas. No obstante todos los progresos alcanzados hasta el presente, los negros de todo el mundo, y en  especial los negros brasileños, no pudieron beneficiarse de las conquistas científicas y tecnológicas obtenidas con su propia sangre...

Nuestras políticas sociales, tanto públicas como privadas, no lograron rescatarlos de las condiciones subhumanas en que vivían para gozar de una ciudadanía plena.” 

Dr. Paulo Naoum

BORRADOR — DISTRIBUCIÓN RESTRINGIDA 

Documento preliminar para revisión

Directrices para la formulación de políticas públicas de prevención, atención y mitigación de las enfermedades falciformes

INTRODUCCIÓN

La Organización Panamericana de la Salud, conjuntamente con el Ministerio de Salud del Brasil, convocó en Brasilia, Brasil, una reunión de un grupo de trabajo de especialistas de la Región sobre las enfermedades falciformes, que se celebró los días 7 y 8 de octubre del 2008. 

El resultado de las deliberaciones del grupo se recoge en el presente documento, que deberán validar los especialistas y delegados de los países seleccionados durante el Encuentro Panamericano sobre las Enfermedades Falciformes que tendrá lugar antes del V Simposio Brasileño sobre Anemia Falciforme y otras Hemoglobinopatías, los días 3 y 4 de octubre del 2009 en Belo Horizonte. 

SECCIÓN I: CARACTERÍSTICAS, MANIFESTACIONES CLÍNICAS Y PERFIL EPIDEMIOLÓGICO

1.1
CARACTERÍSTICAS DE LAS ENFERMEDADES FALCIFORMES

La enfermedad falciforme es una de las enfermedades hereditarias más comunes del mundo. Se produce por la modificación (mutación) del gen (ADN) que, en lugar de producir hemoglobina A, produce una hemoglobina mutante llamada S. 


Esa mutación resulta de la sustitución de una base nitrogenada, la adenina (A), por otra, la timina (T), en el sexto codón del gen beta, que de GAG pasa a GTG, lo que motiva la sustitución del ácido glutámico por valina en la cadena beta. 

La sustitución de un único aminoácido en la cadena beta hace que la hemoglobina S asuma una configuración diferente, que causa la deformación de los glóbulos rojos hasta que estos adoptan la forma de una hoz. 


Existen otras hemoglobinas mutantes (como la C, D, E, etc.), que junto con la hemoglobina S son la causa de un grupo de enfermedades denominadas enfermedades falciformes: Anemia falciforme (SS), S/Beta Talasemia, las enfermedades SC, SD, SI y otras más raras. 


Entre estas enfermedades, la de mayor importancia clínica es la anemia falciforme, determinada por presencia de hemoglobina S en homocigosis (SS). 

1.2
MANIFESTACIONES CLÍNICAS

Las manifestaciones clínicas de las enfermedades falciformes son extremadamente variables entre las personas afectadas, e incluso en una misma persona a lo largo de su vida. Los síntomas comienzan a aparecer ya en el primer año de vida, lo que habla de la importancia de hacer un diagnóstico temprano como la principal medida de asistencia de calidad frente a esta enfermedad. 


El fenómeno de curvatura de los hematíes es responsable de todo el cuadro fisiopatológico que presentan las personas afectadas por una enfermedad falciforme. Los hematíes curvados tienen una mayor rigidez, viven menos del tiempo medio de 120 días en el torrente sanguíneo y son más propensos a la destrucción. Esto resulta en anemia crónica severa. 


Los signos clínicos observados son producto de la forma curvada de los hematíes, que influyen intensamente en el flujo de sangre de la microcirculación, pues la irregularidad de la superficie de contacto de los hematíes curvados causa reacciones químicas interactivas entre estos y las células endoteliales, lo que las hace adherirse a la pared del vaso sanguíneo. Las consecuencias de esta adherencia es la vasooclusión, lo que reduce el flujo de sangre en los capilares venosos, causando estasis venosa e hipoxia y, en consecuencia, crisis de dolor agudo y lesión orgánica crónica y progresiva del tejido. 


Además de las manifestaciones clínicas, las enfermedades falciformes inciden sobre varios aspectos de la vida de la persona afectada, como la interacción social, las relaciones conyugales y familiares, la educación y el empleo. 


Aunque las enfermedades falciformes son todavía incurables, muchas de sus manifestaciones y complicaciones pueden someterse a tratamiento y prevención, garantizando con ello una mejor calidad de vida y una mayor longevidad a las personas que padecen de estos males. 
1.3
PERFIL EPIDEMIOLÓGICO DE LAS ENFERMEDADES FALCIFORMES EN LAS AMÉRICAS

La mutación del gen beta (ADN) que produce la hemoglobina S se originó en África, y puede encontrarse en varias poblaciones de diversas partes del mundo. Presenta altas incidencias en el África Subsahariana, Arabia Saudita y la India. La OMS calcula que, cada año, nacen 300.000 niños con enfermedades falciformes, y de ellos 200.000 con anemia falciforme solo en África (1). 

En las Américas, debido al gran contingente de población africana que fuera desarraigada de sus países para trabajar como esclavos, las enfermedades falciformes forman parte de un grupo de enfermedades y males importantes que afectan a la 
población afrodescendiente. Como consecuencia de ese proceso, la Región de las Américas tiene hoy en día grupos demográficos con una prevalencia media y alta de enfermedades falciformes que no existía antes de la llegada de los africanos. Estudios recientes sobre los haplotipos de la hemoglobina S, manifestación genética propia de esa enfermedad, pueden determinar buena parte de la historia de ese flujo migratorio.(2). Se llega a la conclusión de que, en la Región, las enfermedades falciformes son un problema de salud que afecta con gran intensidad a la población afrodescendiente. 

Colegas de epidemiología, favor incluir datos de prevalencia 

La Organización Mundial de la Salud calcula que, en el Brasil, nacen 2.500 niños al año (2.500/año) con enfermedades falciformes; no obstante, los datos del Programa Nacional de Triaje Neonatal (PNTN) hablan de 3.500/año, e igualmente reportan 200.000 niños nacidos anualmente con rasgo falciforme. En el caso del estado de Bahia, los datos de este programa destacan una incidencia de 1 caso de enfermedades falciformes por cada 650 n.v./año y 1 caso de rasgo falciforme por cada 17/año. En Rio de Janeiro, la incidencia de enfermedades falciformes es de 1/1200 cada año y 1 niño con rasgo falciforme por cada 21/año (12). Los cuadros 1 y 2 recogen los datos mencionados. 


	Estados 
	Proporción/n.v.



	Bahia 
	   1:650 (15,4/10.000) 

	Río de Janeiro 
	1:1 200 (8,3/10.000) 

	Pernambuco, Maranhão, Minas Gerais y Goiás 
	1:1 400 (7,1/10.000) 

	Espírito Santo 
	1:1 800 (5,5/10.000) 

	São Paulo 
	1:4 000 (2,5/10.000) 

	Mato Grosso do Sul 
	1:5 850 (1,7/10.000) 

	Rio Grande do Sul 
	1:11 000 (0,9/10.000) 

	Santa Catarina y Paraná 
	1:13 500 (0,7/10.000) 



	Estados 
	Proporción/n.v.



	Bahia 
	1:17 

	Rio de Janeiro 
	1:21 

	Pernambuco, Maranhão y Minas Gerais 
	1:23 

	Espírito Santo, Goiás 
	1:25 

	São Paulo 
	1:35 

	Paraná, Rio Grande do Sul y Santa Catarina 
	1:65 


La distribución de las enfermedades falciformes en el Brasil es heterogénea, con una alta incidencia en los estados de las regiones Noreste y Suroeste, como Bahia y Rio de Janeiro, los cuales tienen una mayor concentración de afrodescendientes. 

SECCIÓN II: FUNDAMENTOS PARA LA DEFINICIÓN DE POLÍTICAS PÚBLICAS

El diseño de las políticas debe tener en cuenta algunas directrices básicas adoptadas en la Región. La primera se encuentra en la Declaración de los Ministros de Salud de junio del 2007, en Panamá, que establece que existe un “compromiso renovado con el principio establecido en la Constitución de la OMS, que reconoce que el disfrute pleno de la salud es uno” de los “derechos fundamentales de todo ser humano, sin distinción de raza, religión, ideología política o condición socioeconómica.
 ”

Esta Declaración coincide con otros pronunciamientos hechos a nivel internacional. Por ejemplo, el Programa de Acción aprobado en la Conferencia de las Naciones Unidas contra el racismo, la discriminación racial, la xenofobia y las formas conexas de intolerancia, que se realizó en Durban en el 2001, “Insta a los Estados a que, individualmente y mediante la cooperación internacional, mejoren las medidas encaminadas a satisfacer el derecho de cada persona a disfrutar el máximo nivel alcanzable de salud física y mental, con miras a eliminar las diferencias en el estado de salud…”.
La Agenda de Salud adoptada por los Ministros de Salud de la Región para el período de 2008-2017 establece que “la exclusión de la salud en la Región está estrechamente vinculada con la pobreza, la marginalidad, la discriminación (cultural, racial, social y de género)…”. Por lo tanto, si se considera que las poblaciones de descendencia africana tienen una representación mayoritaria en los quintos de la población con mayores carencias, adquiere mayor urgencia la adopción de políticas integrales orientadas a prevenir, cuidar, informar y aconsejar a los pacientes y sus familiares con la enfermedad o el rasgo falciforme, así como estimular las investigaciones operativas en esta área. 

Las herramientas que se formulen y adopten deberán ser diversas, en razón de las diferencias locales y regionales y del espectro o los ámbitos que cada política debe cubrir y que se explicarán en las secciones posteriores del presente documento. 

Por otro lado, las políticas de prevención, atención y mitigación de las enfermedades falciformes deben basarse en los principios y valores refrendados en la Región por las autoridades sanitarias e incluidos en la Agenda de Salud 2008-2017. En consecuencia, debe adoptarse un enfoque basado en los derechos humanos, la promoción de la equidad en salud y la participación social. 

El enfoque basado en los derechos humanos entraña que los países deben procurar que los sistemas de salud sean integrales, sensibles a la diversidad, accesibles y permitan una evaluación sistemática de los servicios en cuanto a su nivel de calidad y de satisfacción de los usuarios. En este sentido, la confidencialidad que protege al paciente y su familia se convierte en un elemento fundamental para evitar la discriminación. Por otra parte, también será importante capacitar a los profesionales de salud para que puedan reconocer los síntomas de forma efectiva y temprana, evitando así complicaciones graves al momento del diagnóstico que vayan a sumarse a los efectos negativos de una población que soporta ya una sobrecarga de condiciones de vida y salud precarias.

La anemia falciforme es un problema de salud directamente relacionado con la equidad en salud. Los hombres y mujeres tienen que recibir información oportuna sobre prevención, atención y autocuidado, para poder tomar decisiones informadas que protejan su calidad de vida y la de sus hijos. La mortalidad infantil es más prevalente en las personas que padecen de este problema de salud, por lo que, para evitar muertes injustas, los servicios sanitarios deben estar en capacidad de suministrar información, orientación y atención adecuadas. 

Distintos foros han destacado la extensa invisibilidad política de los afrodescendientes en las Américas, fruto de formas de discriminación y racismo que muchas veces permanecen encubiertas en las culturas institucionales, minando con ello el ejercicio pleno de la ciudadanía en los sistemas democráticos. La incorporación de acciones dirigidas a la prevención y la atención integral de las enfermedades falciformes contribuye a modificar esas culturas institucionales que en ocasiones permanecen estáticas por el uso de estereotipos. La reducción del racismo institucional en el sector de la salud pasa por tratar con dignidad a todas las personas, a través de la atención de algunos de sus problemas y circunstancias particulares y el reconocimiento adecuado y oportuno de los síntomas, lo que contribuirá, en algunos casos, a salvar vidas, evitar sufrimiento innecesario e incluso a mejorar la calidad de la atención y erradicar prejuicios que pueden estar arraigados de forma inconsciente en los profesionales de salud. 

Apenas en los cinco últimos años se han gestado ciertas iniciativas públicas, con algunas tímidas ejecuciones. Para que la atención a la salud de las personas con enfermedades falciformes se consolide como política pública y llegue de forma equitativa tanto a las regiones más desarrolladas como aquellas con pocos centros especializados o muy distantes de estos, es menester establecer una estrategia regionalizada con recursos financieros que optimicen los espacios, redimensionen o creen servicios que garanticen la calidad de la atención e incidan en la reducción de la morbilidad y mortalidad. En consecuencia, es fundamental garantizar la aplicación de una política de financiamiento público vinculada a la política sanitaria y en la cual se prevea una línea de asistencia en cada uno de los diferentes niveles de atención de salud y se garantice el tratamiento (medicamentos e insumos) y el acceso a servicios especializados, vale decir, una red de atención con referencias y contrarreferencias oficializadas dentro de los sistemas de salud, en conjunto con las organizaciones representativas de las personas que padecen la enfermedad. 

También debe incluirse en la línea de financiamiento a las organizaciones representativas de los familiares y las personas enfermas, tanto en calidad de servicio complementario dirigido a brindar apoyo y educación en salud, espacios de convivencia y posibilidades de recreación para los niños, como en calidad de instituciones promotoras de salud. 

De esta forma, en los procesos sociales complejos de múltiple determinación, como la salud y las enfermedades y sus formas de prevención, se originan prácticas sociales y conocimientos producto de la experiencia cultural que abarcan: la percepción del cuerpo y del ambiente, la valorización de signos (señales y síntomas), nuevas lecturas, nuevas interacciones, nuevas redes, nuevas prácticas, nuevos modos de abordar la prevención y el tratamiento en el interminable ciclo de vida (RANGEL, 2008, pag. 434).

Cabría mencionar otros principios que podrían orientar las políticas de los países en este sector: la universalidad del acceso, la integralidad de la atención y la descentralización de los servicios enfocados en la estrategia de la atención primaria de salud. El Programa Nacional de Triaje Neonatal y la Política de Atención Integral a la Persona con Enfermedades Falciformes, ambos del Brasil
, son ejemplos de buenas prácticas que pueden servir de inspiración a otras iniciativas en otros países, ya que con la adopción de instrumentos de carácter universal se obtiene un resultado positivo, pues contribuye a la reducción de  las inequidades en salud que padece la población de descendencia africana y constituye un ejemplo de acción universal y de producto focalizado. 

Recuadro: El SUS y la Política Nacional de Atención Integral a la Salud de las Personas con Enfermedades Falciformes

Esta política representa la aplicación de los principios del Sistema Único de Salud (SUS), a saber, la universalización del acceso a la salud, la equidad y la integralidad de la atención, al prever la creación de una red de atención en capacidad de garantizar un acceso igual a las pruebas de triaje para todos los recién nacidos brasileños, independientemente de su origen geográfico, etnia y clase socioeconómica. Entre los beneficios de esta política debe mencionarse también la estructuración de la línea de asistencia a los niños que nacen con enfermedades falciformes y otras hemoglobinopatías, por medio de equipos multiprofesionales en todos los niveles de atención; esta atención se brinda a través de la red de especialistas en los hemocentros, pero en ella participa también la red básica de atención, por intermedio de los centros municipales de salud y los equipos de salud de la familia (13). 
*****
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SECCIÓN III: COMPONENTES DE LA POLÍTICA

En la sección III de este documento se explican los elementos que deben conformar una política para personas con enfermedades falciformes en sus diferentes aspectos, con miras a lograr su integralidad y efectividad. 

2.1
DETECCIÓN TEMPRANA DE LAS ENFERMEDADES FALCIFORMES

Existe consenso en torno a que la detección temprana de esta enfermedad es una estrategia fundamental para el establecimiento de un Programa de Atención Integral a la Salud de Personas con Enfermedades Falciforme. El énfasis que se ha conferido a este aspecto es congruente con las actividades recomendadas por la 59.a Asamblea Mundial de la Salud de la Organización Mundial de la Salud (2006), mencionada anteriormente. 

La identificación de los grupos demográficos y de las personas portadoras de enfermedades falciformes puede ser el primer paso para organizar sistemas de salud más ecuánimes y en capacidad de dar respuesta a las necesidades de las personas que padecen esta enfermedad y que, por pertenecer predominantemente a grupos afrodescendientes, tienen una situación económica menos favorable y dependen de los sistemas públicos. Por lo tanto, la detección temprana de la enfermedad falciforme es primordial para iniciar la línea de asistencia al enfermo y determinar la magnitud de esta enfermedad en la población, lo cual permitirá incorporarla en la planificación de la estructura de los sistemas de salud.  

La detección de las enfermedades falciformes se efectúa durante las pruebas de triaje neonatal, lo que permite dar inicio a los cuidados específicos para tratar una enfermedad crónica, ante la cual la detección temprana y la integralidad de la atención pueden ser determinantes para mitigar los agravamientos. En este sentido, se recomienda que la prueba se haga durante la primera semana de vida, preferiblemente al quinto día; el ulterior establecimiento del programa de atención integral garantizará una mejor calidad de vida y una mayor supervivencia para las personas con enfermedad falciforme. Sin embargo, incluso si el diagnóstico se hace posteriormente por medio de electroforesis de hemoglobina y no mediante el triaje neonatal, mientras más temprano se establezca la línea de atención de la salud, mayores serán los beneficios individuales, tanto en cuanto a las necesidades como a los derechos. Un programa de atención integral debe contemplar una atención multiprofesional que abarque la promoción de la salud, con miras al autocuidado, e incluya la atención curativa y de rehabilitación, así como los procedimientos de mayor complejidad, desde la más tierna edad y en toda oportunidad que se presente (3). 

La cuantificación de niños nacidos con el rasgo falciforme (meros portadores del gen Hb AS, sin manifestación de la enfermedad) y con una enfermedad falciforme por medio del programa de triaje neonatal genera indicadores que posibilitan la organización de la red de servicios de salud, en sus distintos niveles de atención. De esta forma, es posible estructurar una red de unidades de salud calificada y en capacidad de cumplir un proceso de atención a la población de determinada región, de acuerdo con la magnitud de la enfermedad. En Inglaterra, las pruebas de triaje de la enfermedad falciforme eran inicialmente responsabilidad del sistema de salud pública, aplicadas de forma universal únicamente en poblaciones consideradas de alta prevalencia, es decir, con una incidencia mayor o igual a 1,5 niños nacidos con la enfermedad por cada 10.000 n.v. (4). Se comprobó que la costoefectividad de esta estrategia era favorable, por lo que desde julio del 2006, el triaje neonatal se ofrece a todos los niños nacidos en ese país (5). La atención integral y el acceso garantizado a los cuidados especializados pueden modificar favorablemente los resultados de la morbilidad y mortalidad, pero los indicadores de incidencia del rasgo falciforme y la enfermedad falciforme solo podrán calcularse con exactitud si se cuenta con un programa de triaje neonatal universal en la región en cuestión. 

La estructuración regionalizada de una red permite establecer las competencias correspondientes a cada nivel de atención; corresponde a la atención primaria el inicio de la línea de cuidado, como la ejecución del triaje neonatal y otras formas de diagnóstico de la enfermedad falciforme, la entrega de los resultados de esos exámenes, e incluso, la búsqueda activa de aquellos que no retiraron los resultados por medios propios. A partir de la identificación y el catastro de estas personas y sus familiares, debe procederse con el trabajo del equipo de profesionales, donde se establece el vínculo y la responsabilización por los cuidados de salud, incluida la referencia a los procedimientos necesarios en otros niveles de atención. Los cuidados de seguimiento deben ser prestados por médicos, enfermeros, psicólogos y asistentes sociales que conforman equipos multiprofesionales capacitados para proporcionar una atención integral con enfoques múltiples (6). 

Los programas de detección temprana de las enfermedades falciformes  propuestos para los países de las Américas deben ser universales, de preferencia gratuitos y públicos, y formar parte de un programa de asistencia integral de esta enfermedad. El componente de atención primaria de salud debe estar en capacidad de iniciar el proceso de seguimiento, con información y orientaciones precisas sobre la enfermedad —en cuanto a su carácter hereditario— para las personas enfermas, sus familiares y la población en general. La atención especializada debe contar con una red capacitada para proporcionar sangre y hemoderivados de alta calidad, además de especialistas, insumos y procedimientos adecuados para la atención de posibles agravamientos e intercurrencias. 

Recuadro: Experiencias en la Región

Cuba y los Estados Unidos de América cuentan desde hace más de 35 años con políticas públicas de salud consolidadas que abarcan a las personas afectadas por esta enfermedad. De allí que sus prácticas de salud incluyan el diagnóstico temprano y el tratamiento a cargo de un equipo de salud debidamente calificado y vinculado a los centros de investigación y enseñanza, con la participación de la sociedad civil formalmente constituida, principalmente en los Estados Unidos, lo que conlleva a la reducción de la mortalidad infantil y a un mejor indicador de longevidad: 47 años para los hombres y 49 en el caso de las mujeres.

En el Brasil, el Sistema Único de Salud (SUS) ha previsto algunas soluciones, como la inclusión, a partir del 2001, de la detección temprana de las enfermedades falciformes y otras hemoglobinopatías en las pruebas de triaje neonatal, de conformidad con la Política Nacional de Triaje Neonatal (PNTN) (Ordenanza Nº 822/2001)
 (7). 

La PNTN tiene como metas cubrir 100% de los nacidos vivos, reglamentar el proceso de triaje neonatal con la realización del respectivo examen de laboratorio, buscar activamente los casos sospechosos, confirmar el diagnóstico, tratar y hacer un seguimiento multidisciplinario especializado de los pacientes. Habida cuenta de los diferentes niveles de organización de las redes asistenciales, este programa previó la implantación de las pruebas serológicas de forma progresiva, en tres fases: Fase I (fenilcetonuria e hipotiroidismo); Fase II (enfermedades falciformes y otras hemoglobinopatías); y Fase III (fibrosis quística). Según los datos operativos publicados por el Ministerio de Salud en el 2008, las pruebas de triaje ya se hacen en todo el Brasil; de las 27 unidades federativas (estados), 12 ya realizan la Fase II: Bahia, Espírito Santo, Goiás, Maranhão, Rio Grande do Sul, Minas Gerais, Paraná, Pernambuco, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul, Santa Catarina y São Paulo (8). 

*****
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2.2
ESTRUCTURACIÓN DE LOS SERVICIOS


En virtud de la alta prevalencia de la enfermedad falciforme en las poblaciones de bajos recursos, y como 80% de las personas afectadas pueden tener sus intercurrencias y necesidades atendidas con una buena resolutividad en la atención de baja complejidad, la estructuración de los servicios de seguimiento de la anemia falciforme debe ser gratuita, descentralizada y jerarquizada en los diferentes niveles de atención, para permitir así un mejor acceso a esta asistencia y promover una mejor adhesión de los pacientes al tratamiento. El equipo de salud a cargo de esta labor debe ser preferentemente multiprofesional y multidisciplinario, pero en aquellas situaciones en las que no se cuente con algunos de los profesionales de las diversas áreas, será necesario contar con un mínimo de 3 profesionales, a saber, un médico, una enfermera y otro profesional de la salud, para que la asistencia sea adecuada y alcance los principales objetivos del tratamiento. 

La mayoría de las veces, la puerta de entrada es el triaje neonatal. Tras el diagnóstico neonatal, el niño debe ser remitido a un centro de referencia de atención integral para el catastro inicial e inicio de la asistencia. Luego de los cuidados iniciales, que deben confirmar el diagnóstico, proporcionar las primeras informaciones sobre la enfermedad, su carácter hereditario y las principales medidas de profilaxis como la penicilina y el ácido fólico, debe prepararse a la familia y brindarle apoyo para que desarrolle el autocuidado que requiere para enfrentar la enfermedad. 

Hasta el quinto año de vida (período de mayor ocurrencia de muertes y complicaciones graves), los cuidados profilácticos representan la esencia del tratamiento. 

El concepto de salud establecido por la OMS en 1983 resalta desde entonces la importancia del autocuidado en la calidad de vida del ser humano cuando señala: “La salud se crea y se vive en el marco de la vida cotidiana, es decir, en las escuelas, en el trabajo y en el ocio. La salud es resultado de los cuidados que dispensamos a nosotros mismos y a los demás, de la capacidad de tomar decisiones y controlar nuestra propia vida y de velar por que la sociedad en que vivimos ofrezca a todos sus miembros la posibilidad de gozar de buen estado de salud.”              FALTA INCLUIR LA REFERENCIA
A la luz de estos y otros conceptos, como la importancia de la persona como centro de la línea de cuidado en la atención de salud, el autocuidado deberá estar presente en todo el proceso de estructuración de los servicios, así como en los diversos niveles de atención y durante todo el desarrollo de la asistencia en salud. 

Para lograr una inserción eficaz de las personas con anemia falciforme en sus respectivas sociedades, la organización de la asistencia en salud debe incluir medidas para difundir información a través de la educación del público, para que todas las personas conozcan la enfermedad, su diagnóstico temprano, sus limitaciones y cómo reducir al mínimo la exclusión que puede producir cuando no se le conoce. 

2.2.1
LA ATENCIÓN SANITARIA DE BAJA COMPLEJIDAD


La atención de baja complejidad debe realizarse lo más próxima a la residencia del paciente afectado y debe iniciarse tan pronto como se haga el diagnóstico. Esta atención debe estar a cargo de múltiples profesionales, trátese de médicos generalistas, pediatras o clínicos capacitados en anemia falciforme, en conjunto con otros profesionales de la salud, como enfermeros, nutricionistas, dentistas, psicólogos, fisioterapeutas, asistentes sociales y otros profesionales de otras áreas pertinentes. El equipo mínimo para una asistencia adecuada es de 3 profesionales, a saber: un médico, una enfermera y otro profesional de salud de las áreas mencionadas anteriormente. 


A este nivel de asistencia, debe contarse con exámenes complementarios simples y tradicionales, inmunizaciones básicas y especiales, así como medicamentos básicos para cumplir con las medidas profilácticas y terapéuticas necesarias y preconizadas en la bibliografía médica internacional. Todas estas acciones deben reglamentarse y pormenorizarse en protocolos clínicos normalizados escritos por especialistas del área. Se calcula que 80% de las personas con anemia falciforme recibirán seguimiento mayoritariamente en este nivel de atención. 

Cabe resaltar que los pacientes que reciben atención deben tener un contacto por lo menos anual con el centro de referencia de alta complejidad, a fin de mantener el catastro que se hiciera inicialmente, lo que ha de favorecer la programación de las acciones sanitarias pertinentes y realizar los procedimientos de mayor complejidad, como análisis de imágenes, Doppler transcraniano y otras pruebas que pudieran no estar disponibles en la atención primaria. 

Con el diagnóstico temprano a través del triaje neonatal, la asistencia multiprofesional debe iniciarse ya en los primeros meses de vida. A medida que crece el niño, este y su familia deben prepararse para el autocuidado, que es la línea que se seguirá en la atención primaria. Esta asistencia multiprofesional debe humanizarse. 

Se entiende por humanización que, además de ofrecer un ambiente cómodo para esta asistencia, los trabajadores de salud deben recibir a todas las personas que acudan a ellos sin prejuicios y estigmas, escuchar sus dudas y dificultades y permitir el diálogo mediante la democratización del lenguaje, utilizando expresiones comprensibles para esta población y, sobre todo, entendiendo esa atención como un derecho legítimo de esas personas. 

El autocuidado se ejecuta a través de la educación en salud. 

Los principales objetivos de la educación en salud para la anemia falciforme son: 

· Favorecer la comprensión, por parte del cliente, del conocimiento del profesional de salud sobre la anemia falciforme, contribuyendo así a la formación de una opinión favorable al desarrollo, posibilitando la toma de decisiones clínicas que valoricen la salud y promoviendo el desarrollo del autocuidado
· ;
· Desmitificar la anemia falciforme mediante la divulgación de información sobre esta enfermedad, habida cuenta del número tan significativo de casos en las Américas, y ayudar a ver la anemia falciforme como una enfermedad representativa de la especificidad de nuestras raíces étnicas, como ocurre con otras enfermedades genéticas;

· Favorecer el desarrollo de la ciudadanía a través de la participación activa del usuario en la definición de los cuidados que ven como prioritarios, a fin de transformar la historia natural de la enfermedad en un proceso de longevidad con calidad de vida, incluso frente a obstáculos de índole social o económica;

· Establecer entre el profesional y la persona un clima que permita reconocer la necesidad de recibir una atención específica que permita a la persona con la enfermedad encarar sus miedos, enfrentar el sufrimiento y superar sus obstáculos, tomando control de su propia vida y dando a esta el rumbo deseado.


La orientación e información genética que se ofrezca las familias de las personas enfermas, así como a los portadores del rasgo falciforme, deben darse  a este nivel de asistencia. Esta acción también debe reglamentarse y pormenorizarse en un protocolo específico del área escrito por especialistas. 

2.2.2
LA ATENCIÓN SANITARIA DE MEDIANA COMPLEJIDAD


La atención de mediana complejidad la conforman los servicios de emergencias, los hospitales, las especialidades, los servicios de apoyo diagnóstico y los servicios de medicina transfusional. 


En este nivel se atienden las intercurrencias clínicas de emergencia que muchas veces pueden causar la muerte de estos pacientes. 


No obstante la ocurrencia sistémica de la enfermedad, en general la atención clínica del enfermo falciforme no requiere conductas o procedimientos complejos y onerosos. 


El manejo adecuado de los cuidados profilácticos y la implantación del autocuidado a nivel de la atención primaria (baja complejidad), ya sea en el hogar, la escuela y, principalmente, las unidades básicas de salud, van a determinar el pronóstico ante la ocurrencia de eventos agudos. 


La gravedad clínica es variable, pero un número significativo de enfermos tiene las formas crónica y grave de la enfermedad, exacerbadas por crisis agudas. La morbilidad y la mortalidad son el resultado de infecciones, hemólisis y microinfartos producidos por una vasooclusión microvascular difusa y abrupta. 


Para una asistencia eficaz de mediana complejidad, es menester contar con una red más específica y especializada de apoyo diagnóstico, con exámenes de laboratorio de mayor complejidad y análisis de imágenes más sofisticados, como tomografías y resonancias magnéticas. 

Además, es fundamental que esta asistencia esté integrada a una red de medicina transfusional, ya que las intercurrencias clínicas de emergencia requerirán muchas veces transfusiones sanguíneas y procedimientos hemoterapéuticos más complejos, como flebotomías y exsanguineotransfusiones. El uso de hemoderivados exige una política propia de hemovigilancia y seguridad transfusional. 

Como apoyo a toda esta atención, se requiere la organización física de los servicios de emergencias y las unidades de hospitalización donde profesionales debidamente capacitados en las diversas urgencias puedan brindar esta asistencia de calidad, contribuyendo a reducir la morbilidad y mortalidad que sigue siendo tan alta entre estos pacientes. Estos servicios deben estar vinculados en red con las unidades básicas de salud. 

Los protocolos clínicos de eventos agudos deben estandarizarse, elaborarse y pormenorizarse, tarea que debe estar a cargo de especialistas del área, para servir de base a la organización de este nivel de atención y apoyar las decisiones clínicas de los profesionales que participen en esta asistencia. 

Para finalizar, hay que establecer el flujo de dirección de la asistencia para estos enfermos hacia las distintas especialidades médicas para el diagnóstico, el seguimiento y el tratamiento de las diversas alteraciones específicas relacionadas con daños crónicos a los órganos o resultantes de eventos agudos, como cirugía, neumología, cardiología, endocrinología, nefrología, neurología, etc. 

2.2.3
ATENCIÓN SANITARIA DE ALTA COMPLEJIDAD

La atención de alta complejidad debe realizarse en hospitales de referencia con servicios de hematología y debe asumir la centralización del catastro general de todos los pacientes. Este catastro debe servir como fuente de información para llevar a cabo el seguimiento de la organización de la red de asistencia ya existente, planificar nuevas medidas pertinentes para mejorar la calidad de la asistencia y hacer ajustes a las acciones en vigor. 

En este nivel de atención se calcula que se dará seguimiento a 20% de los enfermos en razón de las necesidades relacionadas directamente con la enfermedad. Además, todos los pacientes en seguimiento en las unidades básicas de salud deben realizar visitas anuales regulares para que se cumplan todos los procedimientos de mayor complejidad, los cuales deben centralizarse en razón del alto costo o del alto grado de especialización que se requiere para su ejecución, como Doppler transcraniano, ecocardiograma, estudios angiotomográficos, serologías, fenotipificación de eritrocitos, etc. 

También deben centralizarse en este nivel de atención los tratamientos más específicos y de alto costo, como la hidroxiurea y la quelatación de hierro. Tales procedimientos deben regularizarse por medio protocolos clínicos de utilización estandarizados, elaborados y pormenorizados por especialistas. Cabe resaltar que, habida cuenta de su alto costo, estos tratamientos deben ser gratuitas. 

Para finalizar, también corresponde a este nivel de asistencia el uso de la medicina transfusional de mayor complejidad, como los regímenes de hipertransfusión, que se aplicarían a pacientes afectados por eventos agudos graves que necesitan de este tratamiento como profilaxis de nuevos eventos semejantes que pudieran aumentar su mortalidad. 

2.2.4
SISTEMA DE INFORMACIÓN EN SALUD

Una de las mayores dificultades para definir las políticas públicas es la falta de un sistema de información que produzca datos suficientes para la priorización de las acciones. 

Es por ello que debe establecerse una política de catastro dirigida a generar datos regionales y por país que posibiliten las intervenciones regionales y locales, considerando la frecuencia del gen, la incidencia de casos nuevos y el grado de complicaciones clínicas. 

El sistema de información debe crearse para posibilitar el seguimiento de los afectados en todos los niveles de atención de salud, de forma que todos los eventos de morbilidad y mortalidad se registren y monitoreen por país y región. 

2.3
INFORMACIÓN SOBRE LA ANEMIA FALCIFORME
Aunque se trata de una de las enfermedades más antiguas de la humanidad, la anemia falciforme figura en los sistemas públicos de salud como si fuera una enfermedad nueva. Prevalece el desconocimiento histórico, técnico y científico, lo cual conduce a equivocaciones, diagnósticos tardíos y en ocasiones errados que dan lugar al aumento de la morbilidad y la mortalidad. 

Según Olivera (2000), la comunicación significa comunión; el compartir e informar significa poner a las personas en conocimiento de algo. Solo transmite conocimiento quien lo tiene; allí reside el desafío de la información en el caso de las enfermedades falciformes. Por ser una enfermedad que afecta mayoritariamente a la población afrodescendiente, que en todos los continentes sufre la discriminación cultural de origen, la información debe incorporarse al contexto regional, respetando la inserción historico-social, cultural, política y étnica de la población negra en cada país. 

La información ha de considerarse elemento primordial de todo programa de atención a las personas con anemia falciforme, y debe llegar a todos los niveles de atención de salud. Para ello, debe ponerse fin a la lógica del conocimiento jerarquizado e inmutable de las instituciones de salud, de forma que se establezca una relación más próxima entre el emisor y el receptor de la información. 

“Así, gran parte de la comunicación que promovemos o se nos hace promover está, por tanto, relacionada con la posición y jerarquía de las personas en los grupos o en la sociedad. Dependiendo del caso, estas personas pueden imponer o hacer valer mejor sus ideas, propuestas y acciones. Cuando esto sucede, decimos que tales personas o grupos tienen una competencia política, social y cultural mayores y que, por esta razón, detentan un determinado poder” (OLIVERA, 2000, pag. 67). 

Desde un punto de vista cultural, la población percibe a los trabajadores de la salud, independientemente de su formación, como poseedores de conocimientos y de este poder de transmitir información y orientar. En razón de esta percepción, el receptor se vuelve consumidor pasivo de ese supuesto saber; no obstante, este modelo de información no educa ni produce seres críticos. Este documento, que versa sobre el tema de la información, se propone establecer una relación más dialógica entre los profesionales de salud, las personas afectadas por la enfermedad y sus familiares, la asociaciones de anemia falciforme, investigadores, gerentes y el conocimiento como instrumento de unidad, donde cada uno se perciba como sujeto de cambio, tanto en lo individual como en lo colectivo. 

En ese sentido, la reflexión que se hace en este documento resalta la comunicación social como comunión, el compartir como la manera de establecer el diálogo e intercambiar conocimientos, todo ello como condición básica para el desarrollo de nuevas potencialidades, tanto en el emisor como para el receptor. 

2.3.1
PROMOVER LA COMUNICACIÓN SOCIAL SOBRE LA ANEMIA FALCIFORME en la población en general, estimulando la participación del control social 

Los movimientos sociales de amigos y familiares de personas con anemia falciforme, los investigadores de las ciencias de la salud, legisladores, administradores públicos y gobernantes comprometidos con una nueva ética distributiva han constituido, en la mayoría de los países, las bases sociales para avanzar en este tema.

La década de los noventa se conoció como la década del ciclo social, en razón de las grandes conferencias que en este ámbito promoviera las Naciones Unidas, que se reflejaron también en el medio social de las personas que vivían con la enfermedad, así como de los movimientos sociales que militan en favor de la inserción social igualitaria de la población negra mundial. 

El fenómeno se observa en países como el Brasil, Benín, Ghana, Nigeria, Angola, Senegal, Jamaica, Portugal, Inglaterra, Francia, la República Dominicana y Trinidad y Tobago, entre otros, quienes tomaron como bandera el combate contra la alta incidencia de la anemia falciforme, los diagnósticos tardíos, la alta morbilidad y mortalidad, la desinformación entre los profesionales de salud, la ausencia de políticas públicas y el alto grado de sufrimiento de las personas enfermas y sus familiares en la búsqueda de atención de salud. Este esfuerzo continuo de participación y reivindicación desembocó en seminarios, encuentros y legislaciones específicas en diferentes estados brasileños, así como en varios países. 

También desde los años noventa, en América Central y América Latina, se produce un movimiento social con la constitución formal de instituciones en representación de los familiares y las personas que padecen la enfermedad, por lo que podemos considerar que la historia organizativa de estos movimientos es reciente. A diferencia de lo que ocurrió en estas regiones, en los Estados Unidos, este movimiento surge en la década de los sesenta. 

A pesar del bajo poder económico de las organizaciones formadas por familiares, amigos y personas afectadas por la anemia falciforme, estas surgen en el escenario de las luchas sociales por la garantía de los derechos y la promoción de nuevos derechos, con la fuerte determinación política de incidir en las políticas públicas, tanto en el ámbito nacional como a nivel internacional, por medio de la organización social de los familiares y las personas enfermas, la producción de material informativo, la difusión de información y las acciones de los legisladores y funcionarios públicos. 

En el ámbito de la información escrita, las ONG aparecen también como los principales promotores de información. Estas organizaciones decodifican el lenguaje académico y producen un lenguaje propio sobre la enfermedad que diferentes públicos pueden comprender. En cooperación con instituciones públicas, universidades o iniciativas privadas para la reproducción de esa información, difunden datos, generan conocimiento y fomentan la participación social e iniciativas de políticas públicas. 

Este documento rescata sucintamente la participación social en las Américas como registro documental de la existencia de una sociedad civil que, aunque aún pequeña, se ha organizado en la región y actúa en distintos frentes con el propósito de contribuir a la reducción de la morbilidad y la mortalidad de esta enfermedad en las Américas por medio de las políticas públicas. 

La experiencia acumulada por estas organizaciones puede compartirse con otros países, tanto en relación con la organización social de los familiares y las personas afectadas por la enfermedad como con la producción y difusión de información, la creación de grupos de apoyo, centros de apoyo familiar y ambulatorios de enfermería en anemia falciforme, que son algunas de las prácticas existentes en la región; lo mismo podría hacerse en cuanto a cómo influir sobre las políticas públicas y darles seguimiento. 

En tal sentido, la recomendación para la ejecución política de este punto es considerar el conocimiento adquirido por los movimientos sociales que trabajan en la producción de información, evaluar el alcance social y político de las informaciones generadas y el enfoque técnico y científico y, de ser necesario, corregir las distorsiones. También se recomienda observar el contexto social, cultural y regional de la información y la posibilidad de reproducirla a mayor escala por medio de convenios con el poder público. 

La producción o reproducción de material informativo y educativo dirigido a la población en general deberá considerar los aspectos sociales, culturales y étnicos regionales relativos a la enfermedad. En tal sentido, debe facilitarse el contacto de los entes sociales ya organizados como agentes estimuladores de las prácticas sociales en los países donde no existen asociaciones constituidas. Se debe estimular o facilitar el contacto de las organizaciones sociales sobre la anemia falciforme por medio de convenios con instituciones públicas o privadas y organismos financieros internacionales de desarrollo en las Américas, con miras a fortalecer las instituciones de la red social sobre anemia falciforme en la región. 

2.3.2
Orientación genética para las personas con rasgo falciforme o anemia falciforme

La enfermedad crónica, que es el vínculo entre la persona afectada y la institución de salud, será de larga duración y, en muchos casos, para toda la vida de la persona enferma y sus familiares. Es por ello que la educación en salud debe priorizar la información y el conocimiento para empoderar a los afectados, con un énfasis en la participación social y con miras al mejoramiento de su calidad de vida.

Si consideramos la información como un acto de compartir, el transmisor debe desarrollar aptitudes para la percepción reactiva sensible a partir de la información del diagnóstico. En la percepción reactiva sensible, el transmisor está atento a todas las reacciones del receptor: del habla al silencio, de la alegría al llanto, de la rabia al miedo. Para cada una de estas manifestaciones, debe estar en capacidad de amparar, escuchar, consolar, orientar, encaminar y corregir. 

En el caso de la información u orientación genética, los profesionales de la salud pueden encontrarse ante dos condiciones genéticas, una benigna que es el rasgo falciforme, y la otra que es la enfermedad. En ambas situaciones, el transmisor debe poder dar información precisa, técnica y científicamente contextualizada, sin errores ni confusiones en cuanto a las dos condiciones genéticas. 

El rasgo falciforme es una condición genética benigna, en la cual la persona heredó apenas un componente genético proveniente de uno de los progenitores y nunca va a desarrollar la enfermedad. En el caso de la anemia falciforme, la persona heredó dos genes afectados y, por lo tanto, la enfermedad. En un estudio realizado en el Brasil por Kikuchi (2005), a partir de pacientes en tratamiento en la hemo-red nacional de anemia falciforme, se encontró lo siguiente: HbSS (72,42%), HbSC (21,08%), HbSth (6,36%), HbSD (0,9) y HbSG (0,9%). En correspondencia con la composición étnica de las Américas, el genotipo más común en todos los países es el HbSS, conocido como de la anemia falciforme. 

Desde el punto de vista de las complicaciones clínicas, las enfermedades falciformes pueden presentar características similares en la continuación de la porción HbS; sin embargo, las diferentes modalidades de la enfermedad falciforme se comportan de forma diferente en cuanto a la gravedad clínica, con la anemia falciforme (HbSS) como la que presenta los mayores índices de morbilidad y mortalidad. 

2.3.3
La educación en salud
En su especificidad técnica, todo profesional de salud es un educador. En el caso de las enfermedades falciformes, esta función consiste en enseñar a las personas a convivir de forma positiva con una enfermedad crónica, de forma que puedan alcanzar un mayor grado de bienestar. Como consecuencia del acceso a los tratamientos con antibióticos, hemoterapia y recursos inmunológicos, las personas con enfermedades falciformes están venciendo las barreras de la mortalidad, sobre todo aquellas que reciben asistencia con regularidad en un centro hematológico. 

Sin embargo, desde el punto de vista cultural, las informaciones sobre la anemia falciforme siguen estando centradas en el pronóstico de la enfermedad y en la mortalidad precoz, y continúan tradicionalmente dirigidas a los profesionales de salud, por lo que es necesario reinterpretarlas, y la información científica actualizada debe incorporarse en la comunicación con los familiares y las personas afectadas. 

El acceso a estas tecnologías ha demostrado que es posible mejorar los indicadores de esperanza de vida, pero este acceso no es equitativo en las Américas, por lo que todavía si observa una alta mortalidad infantil, que en algunas regiones llega hasta 30% en el grupo de edad de 0 a 5 años, mientras que en otras se redujo a 2%. 

En vista de estos indicadores, la educación en salud es primordial y debe establecerse como una política sanitaria, instruyendo a los equipos de salud para que actúen como educadores en enfermedades falciformes, de forma que puedan alcanzar distintos públicos. Esta educación debe centrarse en la comunidad y en las personas afectadas y sus familiares, con un intercambio constante de conocimientos que contribuya, de forma directa, a mejorar la asistencia a la salud de estas personas y, de forma indirecta, a la sociedad en general. 

Al informar sobre la condición genética, debe transmitirse seguridad y confianza a la persona afectada o a su familiar de que está siendo atendida por un profesional capacitado, sin causar equivocaciones ni distorsionar la información, y garantizando el acceso a otros servicios, incluso el de orientación genética. 

El servicio de orientación genética es una política de atención genética para las enfermedades falciformes, pero no está disponible en la mayoría de los países. En este sentido, en algunos países se han emprendido iniciativas dirigidas a  estructurar los niveles de información y competencias de los profesionales que pueden desempeñarse en esta área. La estructuración de estos servicios debe incentivarse como una política pública, de forma que las orientaciones no constituyan directivas ni refuercen la discriminación o el racismo. El acceso a servicios de genética bien estructurados y monitoreados conduce a las parejas en condiciones de procrear o en riesgo de reincidencia genética a una decisión reproductiva consciente. 

2.3.4
Participación de las asociaciones de anemia falciforme
Las asociaciones de anemia falciforme constituyen espacios privilegiados para la convivencia de los familiares, niños, adolescentes y jóvenes donde encontrarán información, orientación y apoyo social y emocional para desarrollar nuevas potencialidades y compartir entre sí experiencias y vivencias. Se trata de un espacio saludable donde el foco de atención recae en la persona y no en la enfermedad, al contrario de lo que ocurre en las instituciones de salud, que culturalmente se perciben como espacios malsanos. 

Por lo tanto, es importante que las instituciones de salud trabajen de forma conjunta con las asociaciones de anemia falciforme que tengan buenas prácticas y que puedan asociarse con los servicios de salud. 

La fase posterior al diagnóstico puede ser muy estresante para el familiar que busca información y que no siempre consulta fuentes seguras. Incluso en la Internet, existe mucha información incorrecta y desactualizada, con poca bibliografía científica disponible al público lego. La desinformación genera pánico en los familiares, lo que se traducirá en miedo, depresión y el no cumplimiento del tratamiento. Al ser remitidos a las asociaciones, descubren que, a pesar de la cronicidad de la enfermedad, es posible mejorar la calidad de vida de los afectados y también hacer planes a largo plazo para sus hijos. El intercambio de experiencias ayuda a superar las dificultades y buscar nuevos caminos por medio de la organización social. 

2.3.5
Educación para los profesionales de la salud en enfermedades falciformes (inclusión en los planes de estudio de las áreas de salud), según su área de competencia

La principal queja de las personas que padecen de anemia falciforme es el desconocimiento que de ella tienen los profesionales de la salud. Generalmente, esta enfermedad se ha considerado competencia de los centros hematológicos o de las universidades. En la mayoría de los casos, los profesionales concluyen sus vidas académicas sin haber entrado nunca en contacto con un anémico falciforme, mientras que la parte teórica es suministrada de forma superficial, ya que los docentes no están familiarizados con la enfermedad y su complicación clínica. 

De allí que los profesionales de salud ingresen al mercado laboral sin haber tenido contacto alguno con personas aquejadas por una enfermedad falciforme. Cuando estas recurren a los servicios de emergencia en el momento crítico de enfermedad, se consiguen con un profesional inseguro, sin condiciones de realizar una intervención que revierta el cuadro, lo que da como resultado su agravamiento en incluso la muerte. 

Debe formularse una política de salud y educación que priorice la inclusión de la enfermedad en los planes de estudio tantos de la enseñanza media como de las universidades. 

Por ser una enfermedad multifactorial, esta debe contemplarse en los planes curriculares de todas las áreas del conocimiento: ciencias sociales, humanas y de la salud. También debe formularse una estrategia de educación continua para los trabajadores de salud, facultando su acceso a cursos, actualizaciones y seminarios que les permitan tener acceso a las nuevas tecnologías, incluidas las sociales, y puedan informar adecuadamente a las personas que recurren a los servicios sanitarios. 

2.3.6
Desarrollar la formación de investigadores o grupos de investigadores en enfermedades falciformes

La anemia falciforme es una enfermedad compleja, con diferentes niveles de gravedad clínica cuando se consideran los genotipos predominantes por región y sus haplotipos conforme al origen de los cautivos africanos forzados a emigrar a las Américas. Estas variaciones intervienen significativamente en las manifestaciones y en la gravedad clínica. Sin embargo, la enfermedad agrega aspectos multifactoriales que deben estar presentes en toda política de enseñanza centrada en la formación de investigadores. Todas las áreas de conocimiento deben contemplarse en las líneas de financiamiento de las investigaciones, y deben considerarse los factores sociales, biológicos, étnicos, culturales y educativos de la población investigada. 

Debe incentivarse el desarrollo de tecnologías sociales replicables, considerando su impacto en la sociedad y los cambios en el público destinatario. Para ello, es importante garantizar una línea de financiamiento para las investigaciones en esta área, incentivando las investigaciones y los estudios colaborativos entre países de la región que tengan una repercusión práctica en la vida de las personas con enfermedad falciforme. 

Los protocolos de investigación dirigidos a informar deben utilizar un lenguaje de fácil interpretación para los investigados, evitando términos técnicos del lenguaje médico incomprensibles para el público lego. 

El proceso comunicacional derivado de este tipo de situación pasa a ser unilateral; el equipo se transforma en productor de mensajes y la comunidad es mera receptora, con pocas condiciones de emisión. [ ... ] Por ejemplo, el uso excesivo de siglas, términos técnicos y conceptos abstractos funcionan como verdaderas barreras culturales, pues se refieren a una reflexión hecha fuera del contexto comunitario (OLIVERA, 2000, pag. 73). 

La comprensión del mensaje escrito debe propiciar la decisión de aceptar (o rehusarse a) formar parte de un grupo de investigación con conocimiento de lo que se desea estudiar, los efectos colaterales y los beneficios que pueden generarse en el área de conocimiento de la enfermedad. 

En el caso de medicamentos o experiencias invasivas, debe garantizarse la asistencia en caso de que se presenten efectos colaterales indeseables, o bien efectos positivos del medicamento o insumo utilizado para garantizar la continuidad del tratamiento. 

Las investigaciones deben socializarse, es decir, los resultados alcanzados deben hacerse llegar tanto al público investigado como a las instituciones sociales representativas de las personas con enfermedades falciformes y sus familiares. Debe incentivarse su publicación en revistas científicas en el idioma del país donde se realizaron; alternativamente, cuando se publiquen en revistas internacionales, deben divulgarse en inglés, portugués y español, facilitando así el acceso a la investigación tanto del público especializado como del público lego. En otras palabras, la socialización del conocimiento académico debe permitir llevar estos conocimientos a los diferentes públicos. 

2.3.7
Educación y fortalecimiento de capacidades para el autocuidado
La atención a las personas aquejadas por enfermedades falciformes debe estructurarse en tres anillos de atención de salud: diagnóstico temprano, tratamiento y apoyo a la persona enferma y su familia. Es importante garantizar en las políticas públicas un servicio de apoyo estructurado con un equipo multidisciplinario que posibilite la atención integral a los enfermos y sus familiares. Este servicio debe instalarse de preferencia fuera del ambiente hospitalario o ambulatorio, y debe orientarse hacia a la promoción de la salud. 

La promoción de la salud consiste en ofrecer un conjunto de actividades programáticas que ayuden a las personas a determinar y escoger por sí mismos las mejores prácticas de salud que puedan mantener o mejorar su nivel de bienestar. 

La promoción de la salud focalizada en las personas que padecen de una  enfermedad falciforme se propone incentivarlas a elevar su nivel de bienestar por medio de cambios en sus hábitos personales, estilo de vida, medio ambiente y participación social. De esta forma, se espera que alcancen un mayor grado de autonomía y una mejor calidad de vida. 

Pero para que esto ocurra, es menester que asuman la responsabilidad de llevar a cabo cambios que resulten en una convivencia más positiva con la enfermedad, tanto en lo individual como en el colectivo (KIKUCHI, 2009). 

Por lo tanto, la promoción de la salud no es una receta, o una recomendación profesional, sino un proceso activo de la persona en interacción con los profesionales de salud y los movimientos sociales a través de un proceso de educación en salud dirigido al autocuidado que debe penetrar todas las fases de la vida de la persona enferma y sus familiares (KIKUCHI, 2009). 

Por medio de estos procesos de educación en salud, los equipos de salud deben fomentar la promoción de la salud, incentivando una nutrición equilibrada, los ejercicios físicos, la meditación, la relajación, la musicoterapia y los grupos de auto-ayuda. Todas estas técnicas no invasivas ayudan a reducir el estrés, facilitando el contacto con otros y los procesos significativos de cambios, tanto en lo personal como en lo colectivo. 

Sin embargo, en aras de una mayor adhesión a las recomendaciones, es importante siempre contextualizar la práctica al medio sociocultural en el cual se desenvuelven estas personas, utilizando los recursos disponibles y optimizando los espacios públicos y comunitarios. Las actividades culturales son también importantes para el equilibrio social y mental de las personas; la práctica del baile, el teatro, el canto, la música instrumental y las actividades literarias, entre otras, deben incentivarse en las instituciones de salud, mediante alianzas con las instituciones públicas promotoras de la cultura, de forma que estos espacios se perciban como locales de promoción de la salud. 

Estas prácticas son importantes para todas las personas que conviven con una enfermedad crónica; pero las enfermedades falciformes tienen un aspecto que es más estresante en lo que se refiere a la experiencia humana, que es el dolor. El dolor formará parte de la vida de la mayoría de los enfermos falciformes, pero en especial de aquellos con anemia falciforme. Para los profesionales de la salud, el gran desafío de las enfermedades falciformes es trabajar con las personas enfermas y sus familiares para lograra una longevidad con calidad de vida por medio del autocuidado. 
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2.4. 
INVESTIGACIÓN

Antecedentes
Durante la segunda mitad del siglo XX se alcanzaron progresos considerables en el tratamiento de los niños nacidos con anemia de células falciformes. A comienzos y a mediados del siglo XX, la esperanza de vida de estos niños no sobrepasaba el comienzo de la edad adulta, en el mejor de los casos. Esta situación no ha cambiado en las regiones con pocos recursos, sobre todo donde el acceso a la asistencia sanitaria sistemática es difícil. En los albores del siglo XXI, el promedio de la esperanza de vida ha aumentado hasta bien entrada la edad madura. El reconocimiento de la anemia de células falciformes como un problema de salud pública y con ello, el inicio del tamizaje neonatal y las campañas de seguimiento destinadas a evitar la muerte prematura, ha sido primordial en el mejoramiento de la supervivencia de las personas que padecen este trastorno y que nacieron en ámbitos provistos de recursos médicos. El conocimiento por parte de las familias y los proveedores de atención médica de la vulnerabilidad de estos niños a complicaciones graves es esencial para una mejor supervivencia. La modificación de las curvas de supervivencia está cambiando el carácter de los problemas clínicos y científicos esenciales, desde la prevención de la enfermedad aguda y mortal en la niñez, hasta el manejo de la enfermedad crónica durante la niñez y la edad adulta.
, 
, 
, 

Los progresos científicos y de salud pública han generado una disminución de las tasas de mortalidad durante la primera infancia. En la figura se presenta la evolución del perfil cronológico de las defunciones de los ciudadanos de los Estados Unidos con anemia de células falciformes. Entre los factores que contribuyeron al aumento de la supervivencia se encuentran: 

1. La prevención de las defunciones prematuras causadas por infecciones. 

a. El reconocimiento del riesgo que presentan los lactantes y los niños que padecen anemia de células falciformes de contraer infecciones bacterianas y septicemia por causa del deterioro de la función esplénica.
 

b. El reconocimiento de que el tratamiento con antibióticos profilácticos iniciado en el primer año de vida disminuye en forma extraordinaria las muertes por septicemia.
 

c. La elaboración de vacunas eficaces contra las principales causas de muerte por septicemia, Streptococcus pneumonia y Haemophilus influenzae de tipo b.
,

2. El reconocimiento del secuestro esplénico como una causa de muerte por anemia grave e hipovolemia en los niños pequeños que tienen anemia de células falciformes, que se puede prevenir mediante transfusiones sanguíneas. Cuando los padres aprenden a palpar el bazo en el hogar y son capaces de reconocer tempranamente el aumento de tamaño de este órgano, de manera que una intervención médica oportuna evite las complicaciones graves, el secuestro esplénico es una situación plenamente tratable.
 

3. La introducción del tamizaje universal obligatorio de las hemoglobinopatías en los recién nacidos, junto con la formación y la atención médica de seguimiento para dar inicio a las medidas preventivas dirigidas a los riesgos específicos que presentan los niños pequeños que tienen anemia de células falciformes.
 
4. El reconocimiento del riesgo de episodios pulmonares agudos como la infección o el infarto, como una causa importante de mortalidad y la utilidad de las intervenciones multimodales preventivas, antes de que el síndrome torácico agudo se convierta en una complicación potencialmente mortal.

En el ambiente controlado de los estudios clínicos, el uso de la hidroxicarbamida reduce la mortalidad y la morbilidad por anemia de células falciformes. La utilidad de la hidroxicarbamida está comprobada en los adultos y el medicamento ha recibido la aprobación de la Administración de Alimentos y Medicamentos de los Estados Unidos con esta indicación. Todavía no se ha observado una repercusión considerable del uso de la hidroxicarbamida en la población de los Estados Unidos que padece anemia de células falciformes, pues aún está muy infrautilizada.
 La aplicación de los conocimientos actuales y la ampliación de la investigación a otros grupos poblacionales, incluidos los niños, ocupan un lugar prioritario en el mejoramiento de la atención de las personas que tienen anemia falciforme. 

También se han observado modificaciones en los perfiles de morbilidad durante los últimos decenios. Los accidentes cerebrovasculares son una complicación grave de la anemia de células falciformes, que ocurre con mayor frecuencia durante la niñez y trae consigo consecuencias muy graves en la calidad de vida de los adultos afectados.
 En la actualidad, es posible detectar a los niños que presentan riesgo de sufrir un accidente cerebrovascular mediante un estudio asequible e incruento que es el Doppler transcraneal. Cuando los niños vulnerables comienzan a recibir la transfusión crónica, la evolución hasta el accidente cerebrovascular se convierte en un fenómeno raro. Muchos estudios en curso intentan examinar la utilidad de la hidroxicarbamida en la prevención de los accidentes cerebrovasculares antes del primer episodio (prevención primaria) y después de él, cuando es alto el riesgo de una lesión cerebral ulterior (prevención secundaria).
,
Los cálculos biliares son frecuentes; sin embargo, los adelantos en las técnicas de anestesia y cirugía, y la mejor comprensión del manejo anestésico y postoperatorio de las personas con anemia falciforme, hacen de la litiasis biliar un problema menor en los pacientes atendidos por equipos médicos bien informados. 

Pese a los progresos en la supervivencia y a la disminución de la morbilidad en algunas regiones, aún queda mucho por hacer. Los dolores agudos y crónicos recurrentes comienzan a menudo en la niñez y continúan durante toda la vida. Estos dolores son debilitantes y obstaculizan el crecimiento y el desarrollo, la vida normal de toda la familia, la intimidad y el funcionamiento del adulto, los logros académicos y el empleo. Las úlceras de las piernas, la destrucción de las articulaciones y el daño crónico de los órganos limitan la duración y la calidad de vida. Cada vez se descubre con mayor frecuencia la aparición de hipertensión pulmonar, gracias a la investigación sobre las causas subyacentes de esta complicación y a la posibilidad de practicar una prueba sencilla e incruenta de detección ecocardiográfica, que mide la velocidad del chorro de la regurgitación tricuspídea.
 Este es un campo de intensa investigación y se está trabajando en el desarrollo de nuevos tratamientos. 

La transfusión crónica, utilizada cada vez más en la prevención de las complicaciones graves de la anemia de células falciformes, genera una sobrecarga de hierro. Al iniciarse la transfusión crónica se debe planificar la respuesta a la inevitable aparición de hemacromatosis. Los diferentes métodos de la transfusión de glóbulos rojos reducen al mínimo y pueden prevenir la hemacromatosis secundaria. Estos métodos incluyen la exanguinotransfusión y las variaciones técnicas que retiran los glóbulos rojos falciformes y administran glóbulos rojos normales. Los nuevos quelantes del hierro de administración oral, de amplio uso en los síndromes talasémicos, son también útiles en las personas que tienen anemia de células falciformes y que presentan hemacromatosis por transfusión. El trasplante de células madre hematopoyéticas (trasplante de médula ósea) cura la anemia de células falciformes. En la actualidad, no está claro quién debe recibir este tipo de trasplante ni en qué momento, pero es muy probable que este tratamiento sea cada vez más accesible, a medida que la investigación aporte mayor información. Si bien es cierto que el trasplante es costoso, puede ser considerablemente más económico que la atención continua de las enfermedades crónicas que aparecen como complicación de la anemia de células falciformes, lo que se ha demostrado en forma más definitiva en el caso de las talasemias, un trastorno estrechamente relacionado, que también se observa en la Región de las Américas.
,

Los adelantos científicos que modifican la práctica clínica evolucionan lentamente. El acceso a la atención óptima de las personas aquejadas por anemia de células falciformes y otros trastornos crónicos requiere que los pacientes, sus familias, las comunidades y su equipo de atención de salud conozcan los últimos avances y los riesgos y vulnerabilidades que pueden acarrear; con este objetivo es necesaria la educación de todos los interesados.
 

Si todas las personas que padecen anemia falciforme en el continente americano tuvieran acceso a los tratamientos comprobados que mejoran la supervivencia y reducen la carga de morbilidad, podrían participar plenamente en la sociedad a lo largo de su vida, que será entonces mucho más prolongada. Procurar este acceso es de interés personal y económico de las sociedades. Se deben detectar las personas en riesgo y educarlas, igual que a las familias, las comunidades y los equipos de atención de salud; es preciso poner al alcance los recursos que requiere la atención de esta enfermedad.
,

Actualmente, en todo el mundo se está realizando un número considerable investigaciones que pueden repercutir o que, de hecho, ya tienen un impacto sobre la evolución de la anemia de células falciformes. Se recomienda que cada país emprenda estudios sistemáticos con el propósito de definir el grado en que esta enfermedad afecta a los habitantes, evaluar las necesidades de recursos y explorar las maneras de satisfacer estas necesidades según las condiciones locales. Muchos países pueden tener interés en participar en la investigación biomédica que cada vez es más intensa a escala mundial y en examinar la forma de aplicar los tratamientos utilizados en otros entornos al contexto de su propia cultura y sistemas de atención de salud. La cantidad de información que debe recopilar cada país es variable. Se recomienda establecer un programa propio de investigación, mediante una amplia consulta a las personas afectadas y sus familias, las instancias normativas, las asociaciones de profesionales y los expertos mundiales. 

Los investigadores locales deben poseer aptitudes y conocimientos especializados adecuados, a fin de diseñar y realizar los estudios, analizar los resultados y capacitar a los colegas en todos los componentes de las tres esferas de investigación que se recomiendan. Se aconseja que cada país realice la inversión apropiada con el propósito de alcanzar estas capacidades, las cuales tendrán una importante repercusión a largo plazo en la evolución de la anemia falciforme y los demás trastornos crónicos y genéticos, en la seguridad del suministro de sangre a todos los ciudadanos y en la disponibilidad de las nuevas preparaciones farmacéuticas. 
La investigación de observación

Cada país debe determinar: 

1. Las características epidemiológicas, la vigilancia y el seguimiento de la anemia de células falciformes y los trastornos estrechamente relacionados en sus habitantes: 

a. la incidencia, la prevalencia y las tendencias;

b. la información demográfica como la edad, el sexo y la ubicación geográfica;

c. el tipo específico de hemoglobinopatías; y 

d. los problemas clínicos importantes que aquejan a las personas, las familias y las comunidades. 

2. Los recursos necesarios, a fin de procurar el diagnóstico certero y la comunicación de los resultados. Se ha demostrado que el tamizaje neonatal universal combinado con el seguimiento, la educación y la atención sanitaria reducen en forma considerable la mortalidad y disminuyen la morbilidad. Se recomienda que cada país emprenda estos programas de una manera adaptada a su cultura y condiciones locales. 

3. La carga económica originada por la enfermedad: la repercusión sobre la salud y la vida (el empleo, la educación, las necesidades del hogar):

a. para la persona y la familia;

b. para la comunidad en la cual vive la familia; y

c. para la sociedad. 

4. Las necesidades educativas de las familias y los prestadores de atención de salud a fin de lograr una corresponsabilización de las personas afectadas y sus familias y el acceso a los recursos apropiados de atención. 

5. Los obstáculos del acceso a los tratamientos como:

a. los productos sanguíneos y

b. los fármacos. 

La investigación de intervención

Cada país debe determinar sus necesidades prioritarias. Entre los aspectos más urgentes de importancia mundial se encuentran:

1. La investigación sobre los servicios de salud. Cada país debe diseñar y realizar estudios sobre los modelos de suministro de atención, de manera que la localidad y la comunidad encuentren estrategias rentables y las mejores prácticas adaptadas a su situación y cultura únicas. 

2. Los organismos públicos nacionales y regionales deben fomentar el apoyo económico a las actividades de investigación en todos los aspectos de la enfermedad (biológico, técnico, epidemiológico y social). 
3. La participación en los esfuerzos mundiales de investigación: 

a. se debe brindar a las personas y las familias la oportunidad de participar en los esfuerzos internacionales de investigación cuando tienen lugar en su propio país; y 

b. los investigadores locales deben participar en las actividades científicas mundiales con el fin de aportar su contribución a los esfuerzos de comprensión de la enfermedad y deben también poner de relieve las eventuales diferencias locales en cuanto a la incidencia, las manifestaciones y la respuesta a las nuevas estrategias terapéuticas. Se debe fomentar la formación de una red nacional o regional de investigadores. 

4. Se deben definir los esfuerzos nacionales y regionales de investigación con base en las prioridades y los recursos determinados de cada país. Cada país debe definir un mecanismo para establecer prioridades sobre los problemas científicos y clínicos que sean adecuadas a las condiciones locales y que vincule a las personas y las comunidades afectadas, los científicos, los médicos en ejercicio y a las instancias normativas. 

La aplicación de los progresos científicos
· En cada país se deben garantizar que haya fondos destinados a la investigación de los aspectos sociales, económicos, técnicos y epidemiológicos de la anemia de células falciformes. 

· En cada país se debe crear una red y un banco de datos de los investigadores capacitados en una diversidad de campos, con el fin de procurar el diseño y la realización apropiados de los estudios y facilitar los adelantos científicos.
· Las asociaciones de profesionales y de promoción de la causa y las instancias normativas públicas deben establecer mecanismos que permitan poner a disposición de las comunidades y los ciudadanos de cada país los avances científicos adaptados a las condiciones locales e incorporarlos a la prestación de la asistencia sanitaria.

· Cada país debe explorar los mecanismos que garanticen el acceso a medicamentos asequibles, como los acuerdos con los fabricantes internacionales y el establecimiento de plantas de fabricación en la región. Estos mecanismos podrían implicar soluciones regionales y nacionales. 
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2.5
PARTICIPACIÓN Y CONTROL SOCIAL EN LAS ENFERMEDADES FALCIFORMES

A efectos de la política de prevención, atención y mitigación de una enfermedad falciforme, se recomienda la definición de control social entendido como la  “Participación popular en la fiscalización y control de las acciones en el respectivo nivel de gobierno, destacándose en el área de la salud las conferencias y los consejos de salud” (Ministerio de Salud del Brasil, 2004). 

Una afirmación fundamental de nuestra interpretación es considerar a la persona con una enfermedad falciforme el sujeto de su historia y no un objeto de cuidados. Cuidar de la PERSONA y no de la ENFERMEDAD. 

Garantizar a todos el derecho a la salud requiere el reconocimiento de la titularidad a los ciudadanos y su amplia participación en el ciclo de formulación de las políticas públicas en salud. Esta participación debe iniciarse desde el diseño, la distribución y la ejecución de los recursos financieros y continuar hasta su seguimiento y evaluación. Lo que implica que la fase de participación, monitoreo y seguimiento —conocida como control social— no puede entenderse como fases desarticuladas y como un mero rendimiento de cuentas al movimiento social sobre lo que se está realizando, o bien la oferta de un servicio, ni tampoco como una supervisión del buen o mal desarrollo del conjunto de las políticas, programas o planes previamente diseñados por técnicos sin el concurso de la ciudadanía. 

El control social en las enfermedades falciformes debe entenderse como una parte importante de la participación ciudadana que está articulada integralmente a la ejecución de la política pública, dado que se controla la aplicación de las políticas que se han definido para atender las necesidades reales de las comunidades. De lo contrario, la participación y el control quedan confinados a microespacios (por ejemplo, un hospital o un hemocentro), lo que provoca una despolitización de la acción ciudadana y no genera recursos de poder para las comunidades en su relación con la administración pública. 

El control social requiere un nuevo tipo de posicionamiento de todos los actores participantes: gerentes, profesionales de la salud, investigadores y usuarios. Se establece una relación “DE—PARA” que es fundamental para comprender la oferta del servicio a partir de la realidad y de la demanda de quien lo utilizará. 

DE quién vendrá la acción, PARA quién servirá la acción. Esta estrategia significa también una nueva mirada hacia la persona enferma a partir de la cual la dimensión del SUJETO DE DERECHOS debe primar sobre la visión pasiva del objeto de una acción en salud hacia el cual se dirige el Estado. La dimensión de la persona con una enfermedad falciforme como SUJETO en esta nueva relación, donde ella misma pasa a exigir una atención a su salud antes de recibir la oferta del servicio. Dado que la enfermedad falciforme tiene un impacto profundo sobre la vida social y la autoestima de estas personas, mantener su calidad de vida, con un número más pequeño de crisis e intercurrencias, se convierte en una  condición primera y necesaria a la cual siguen las condiciones socioeconómicas, que se presentan también como factores desencadenantes de este proceso de enfermedad. El estímulo y fortalecimiento del control social representan la estrategia fundamental para el desarrollo de un programa de atención a las personas con enfermedades falciformes con énfasis en la dimensión de la PROMOCIÓN DE LA SALUD, distinguiendo al individuo de su globalidad y resaltando así su situación de raza, género, edad, etc. 

La participación y el control social, como actos concretos de ciudadanía y entendidos como derechos políticos, requieren un nuevo tipo de relación entre la sociedad y el Estado que conduzca a la ampliación de la esfera pública y  posibilite, sin obstáculos: la información sobre la actuación y capacitación de los funcionarios públicos, el conocimiento de los actos del gobierno, la exigencia de resultados, el control de quien ejerce el poder y el seguimiento de la gestión pública en sus diferentes niveles, asuntos que deben garantizarse de forma institucional y con recursos. 

2.5.1 
Importancia del control social en la enfermedad falciforme

Un grupo o una comunidad solo consigue desarrollarse cuando adquiere la capacidad de identificar, analizar y encontrar salidas, colectivamente, a sus propios problemas. Este análisis es necesario para, reiteramos, pensar en una nueva forma de comprender a la persona que padece de una enfermedad falciforme. Si los estudios la individualizan y producen intervenciones de salud a partir de un cuadro clínico también individualizado, la acción de colectivizar el problema sugiere el surgimiento de un sujeto colectivo, donde las identificaciones se hacen más evidentes y se observan las diferencias necesarias para comprender la complejidad de la formulación de un sistema de atención a las personas afectadas por enfermedades falciformes. Así salimos de la fase de los programas de “lucha contra la anemia falciforme” o “prevención de la anemia falciforme y el rasgo falciforme”, para llegar al momento actual de “políticas de atención integral a las personas con enfermedades falciformes”. Este cambio ocurrirá y evolucionará hacia una “atención integral a las personas con enfermedades falciformes” solo si el principal interesado participa en todas las etapas de este proceso. 

La opción de una política de atención integral de salud a las personas con enfermedades falciformes que contemple el diagnóstico, los cuidados básicos, la prevención de agravamientos, la investigación dirigida al mejoramiento de la calidad de vida, las intervenciones inmediatas de emergencia y las acciones educativas presupone una gran articulación entre los entes federativos de los países de las Américas. Las ciudades, provincias, estados y federación deben asumir la responsabilidad de proporcionar atención de calidad y descentralizada a las personas con enfermedades falciformes. Si consideramos contextos como el del Brasil, donde nace, por término medio, un niño con enfermedad falciforme por cada mil nacimientos, lo que arroja una media de 3.500 casos de la enfermedad todos los años, la alta tasa de ocurrencia obliga a considerar la enfermedad falciforme un problema de salud pública. 

El control social no solo se amplía, sino que además adquiere mayor importancia al  articularse con los centros de investigación, las universidades, los hemocentros y otros entes para fortalecer y ampliar el papel de cada actor social en beneficio de la atención de la persona afectada por una  enfermedad falciforme. Esta perspectiva abre un campo de reflexión sobre la identidad de esta persona enferma. Habida cuenta del origen del gen de la enfermedad y su forma de inserción en las Américas a través del tráfico de personas esclavizadas del África, no es del todo erróneo afirmar la prevalencia de la enfermedad en los negros y sus descendientes, con lo cual se convierte en una característica especial de este grupo, lo que justifica la relación de la anemia falciforme más específicamente con la salud de la población negra. De acuerdo con Zago (2001), la media de prevalencia del rasgo falciforme en la población general en el sureste del Brasil es de 2%, porcentaje que asciende a entre 6% y 10% en la población negra y en el noreste del país. Por lo tanto, a partir de la epidemiología de la enfermedad falciforme, puede relacionarse la enfermedad con la población negra y hacer una delimitación racial. De tal modo, al tratar esta temática, resulta importante destacar que estamos refiriéndonos a la anemia falciforme, enfermedad con una mayor prevalencia entre los negros y sus descendientes, grupo que históricamente ha sido no solo discriminado, sino también alcanzado directamente por los efectos del racismo y los prejuicios, víctima de exclusiones históricas. Estas distorsiones se confirman en estudios como el que realizara el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), en el Informe de Desarrollo Humano (2005), análisis que presenta a la población negra con los peores indicadores en educación, saneamiento y alojamiento, condiciones sociales esenciales para el desarrollo de las condiciones naturales de una vida humana. Esta misma población presenta otras desigualdades en materia de educación, vivienda, alojamiento y saneamiento. Podemos concluir  que la definición que buscamos para describir lo que es la SALUD representa un gran desafío, principalmente cuando se le enfoca desde la realidad de la persona con enfermedad falciforme que vive en un ambiente socioeconómico desfavorable y bajo una intensa presión social, víctima del racismo, el machismo, los prejuicios y la exclusión. 

El control social en la enfermedad falciforme entraña entonces no solo una lucha en pro del desarrollo de una tecnología para la atención de salud, sino también la búsqueda de la promoción y la integralidad de la salud y los beneficios sociales. 

2.5.2
OBJETIVO DEL CONTROL SOCIAL EN LAS ENFERMEDADES FALCIFORMES

Así las cosas, interpretamos la actuación del control social como una intervención, junto a la persona enferma y sus familiares, en busca de la sensibilización, movilización, organización y defensa de sus derechos y, al mismo tiempo, como la conjugación de esfuerzos para luchar por la implantación de políticas públicas de salud amplias, equitativas y acordes con las necesidades de las personas que padecen enfermedades falciformes. 

2.5.3 PAPELES Y FUNCIONES DEL CONTROL SOCIAL EN LAS ENFERMEDADES FALCIFORMES

2.5.3.1. 
Estimular la organización de las personas afectadas por las enfermedades falciformes: 
La real participación y control ciudadanos requieren del fortalecimiento de los recursos de poder de las organizaciones sociales; uno de los mayores de dichos recursos reside en la articulación, el acceso y la gestión de la comunicación y la información. 

2.5.3.2 Capacitar a los representantes de las organizaciones de personas con enfermedades falciformes: 

Para que la participación sea posible, es preciso generar escenarios, procesos y competencias de comunicación e información que permitan el fortalecimiento del papel social de las organizaciones sociales y la construcción colectiva de conocimientos e intereses para trabajar en la formulación de políticas públicas. Hablamos de una comunicación ciudadana en salud que trascienda la simple transmisión de información (que habitualmente se limita a hablar de enfermedades y estilos de vida saludables) para pasar a una comunicación que ofrezca elementos de comprensión y análisis a la ciudadanía sobre su realidad sanitaria y que contribuya al fortalecimiento de sus procesos organizativos y de movilización social por la vida y la salud. 
2.5.3.3
Promover la participación y control social de las organizaciones: 
Generar al seno de las organizaciones sociales las competencias en comunicación que les permitan superar las asimetrías en relación con los otros actores —gerentes y profesionales— y les aporten, por ejemplo, aptitudes para el acceso, el uso, la producción y la socialización de la información con miras a definir un punto de vista propio con suficiente solidez para la estructuración, formulación, seguimiento y monitoreo de las políticas sanitarias y sociales y  fortalecer la conciencia y la movilización ciudadanas.
 

2.5.3.4
Estimular la autonomía de las personas con enfermedades falciformes sobre su tratamiento: 

“Es fundamental considerar a la persona con una enfermedad falciforme como un sujeto de su historia y no como un objeto de cuidados. ”

Las personas con enfermedades falciformes deben recibir una educación en salud que propicie tanto el conocimiento de sus derechos ciudadanos a la salud, como el conocimiento, las aptitudes y la capacidad necesarios para el autocuidado. Este proceso debe incorporar las necesidades, metas y experiencias de vida de la persona enferma y guiarse por datos probatorios científicos. El objetivo ha de ser favorecer a las personas con enfermedades falciformes mediante la explicación de decisiones fundamentadas, la enseñanza de comportamientos para el autocuidado, la solución de problemas y la colaboración activa con el equipo de asistencia de salud para mejorar los resultados clínicos, el estado de salud y la calidad de vida. 

2.5.3.5
 Estimular la participación de las sociedades civiles organizadas en   comités técnicos sobre las enfermedades falciformes: 

La creación de comités y otros foros de discusión técnica acerca de la estructuración y el desarrollo de los programas de atención a las personas con enfermedades falciformes se justifica por el hecho de que solamente el diálogo entre todas las partes garantizará el establecimiento de un flujo real de atención, lo cual ha de garantizar el éxito del programa. La participación de las asociaciones de personas con enfermedades falciformes y sus familiares se convierte en una condición importante para el éxito de estos comités. 

2.5.3.6     Consolidar el papel de las sociedades civiles organizadas en los  foros de   participación social: 

Es importante reforzar la función que han de cumplir las entidades organizadas de la sociedad civil. Por función entendemos la naturaleza del procedimiento, la práctica y la actuación que tendrán estas organizaciones frente a las necesidades de las personas con enfermedades falciformes, junto a los gobiernos y otros socios, en otras palabras, el papel que desempeñarán frente a las demandas clínicas y sociales. Reconocer la responsabilidad primera del Estado en la atención de la persona que padece una enfermedad falciforme permite a estas entidades trabajar en las demás funciones: 

· Función de difusión: Ser una organización que recopila, analiza, selecciona, pondera, debate y disemina información de calidad y agrega valor a la causa para los ciudadanos y las partes interesadas.

· Función consultiva: Ser una organización que recibe solicitudes de sus asociados y organiza, consulta, pondera y devuelve la información con valor agregado. 

· Función de recomendación: Ser una organización que analiza los datos de contexto y de interés público común y organiza, analiza, pondera, debate, consulta y emite opiniones para la actuación de las instancias competentes. 

· Funciones de proposición y cuestionamiento: Ser una organización que presiona tanto al Estado como a la sociedad para que comprendan y conozcan las demandas de las personas con enfermedades falciformes y les garanticen en todo momento el derecho al acceso a la salud; igualmente, fungir muchas veces de agente incitador de las leyes, políticas y programas que deberá ejecutar el Estado. 

2.5.3.7           Garantizar el apoyo financiero a las organizaciones:
Establecer la necesidad y la garantía de financiamiento, partiendo del reconocimiento de la importancia de la sociedad civil organizada y actuando positivamente. Es menester establecer formas de acceso a los recursos públicos para estas entidades, de forma que puedan contribuir a la ejecución principalmente de las medidas educativas de estas instituciones, para que puedan ejercer su papel y estructurar sus acciones sociales en consonancia con sus objetivos. 

2.5.4.    FORMAS Y ESTRATEGIAS DE ORGANIZACIÓN
Grupos de países, asociaciones, organizaciones no gubernamentales y otros organismos jurídicos que posibiliten y fomenten la articulación, integración y estructuración de una entidad organizada y representativa del colectivo de personas con enfermedades falciformes y sus familiares. 

2.5.5
FILOSOFÍA DE LA CONVIVENCIA EN SOCIEDADES ORGANIZADAS

Decíamos que un proceso de convivencia entre personas con enfermedades falciformes, que les permita intercambiar experiencias, recordar  las penas y conmemorar victorias genera un sentido de COMUNIDAD poco visto en otras instituciones. Elementos como el sufrimiento, las intercurrencias graves y, muchas veces, la falta de perspectiva produce una simbología de la articulación comunitaria que solamente cuatro verbos fuertes pueden explicar. 

El primero de ellos es CONOCER. Se establece en la convivencia cotidiana entre personas afectadas por la enfermedad, sus familiares y los profesionales de salud una especie de ‘locus’ de aprendizaje, sobre el cual recae muchas veces un peso que se agudiza con el sufrimiento vivido. Hablar sobre los signos, los síntomas, las complicaciones, el medicamento, los tratamientos, los estudios, etc. conduce a una situación donde la información libera, pero también hace daño, por lo que podríamos tener contribuciones e informaciones más profundas sobre el tema para convertirnos en SUJETOS de nuestras reivindicaciones ante la expectativa de la crisis aún inexistente. Los conocimientos que tiene el mundo sobre las enfermedades falciformes salen del contexto de los manuales médicos y de las consultas hacia lo cotidiano de un habla propositiva, cuestionadora y firme. 

De allí se desprende espontáneamente el segundo verbo: CONVIVIR. Convivir es la acción que precede al acto de comprender y entender la información adquirida. De nuevo toma cuerpo el SUJETO en su compresión de los límites y las posibilidades, del conocimiento de sus movimientos y las causas de estas limitaciones y las formas de superarlas. No hay más espacio para la resignación, sino para la búsqueda de una mejor manera de vivir. Se vislumbra la vida. 

Luego viene el tercer verbo: VIVIR. Se aprende entonces en la colectividad, y ya no solo, que el verdadero dueño de la información sobre la enfermedad falciforme es él mismo, se refuerza la autoestima y el emponderamiento, se vislumbra la posibilidad de superar las barreras. Se pasa a SER, más allá de la enfermedad. Ya no se es falcémico, ya no se es portador, pero sí PERSONA. Y solo nos convertimos en persona a través de la colectividad y el papel de la sociedad civil organizada, que al ejercer su control social propicia este “llegar a ser” en la persona con una enfermedad falciforme, mucho más allá de lo que está escrito. 
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