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“Foi justamente o negro africano, que ao padecer de uma enfermidade crônica e dolorosa, como a doença falciforme, contribuiu com sua dor, com seu sangue  e com sua morte precoce para o conhecimento científico mais importante sobre a bioquímica, físico-quimica, genética e biologia molecular das proteínas.Apesar de todo o progresso conseguido até o presente, os negros de todo o mundo, em especial, os negros brasileiros, não puderam se beneficiar das conquistas científicas e tecnológicas obtidas com seu próprio sangue...

 Nossas políticas sociais, pública e privada, não conseguiram resgatá-los das condições sub-humanas para conduzi-los à cidadania plena.””

                                          Dr. Paulo Naoum   

DRAFT - FOR RESTRICTED CIRCULATION

Documento preeliminar para revisao

Diretrizes para políticas públicas para prevenção, atenção e mitigação da Doença Falciforme

INTRODUÇÃO 
A Organização Pan-Americana de Saúde, junto com o Ministério da Saúde do Brasil, convocou reunião em Brasília, Brasil, de um grupo de trabalho de especialistas da Região, sobre a Doença Falciforme  nos dias 7 e 8 de outubro de 2008. 
O resultado obtido das deliberações do grupo foram reunidas no presente documento que deverá ser validado pelos especialistas e delegados dos países selecionados durante o Encontro Pan-Americano de Doença Falciforme que ocorrerá prévio ao V Simpósio  Brasileiro para Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias, em Belo Horizonte entre os dias 3 e 4 de outubro de 2009.
SEÇÃO I: CARACTERÍSTICAS, MANIFESTAÇÕES CLÍNICAS E PERFIL EPIDEMIOLOÓGICO
1.1 CARACTERISTICAS DE LA DOENCA FALCIFORME
A Doença Falciforme é a uma das doenças hereditárias mais comuns no Mundo. É causada por uma modificação (mutação) no gene (DNA) que, em vez de produzir a hemoglobina A, produz uma hemoglobina mutante chamada S. 


Essa mutação é decorrente da substituição de uma base nitrogenada, a adenina (A), por outra, a timina (T) no sexto códon do gene beta, que de GAG passa para GTG, provocando a substituição do ácido glutâmico pela valina na cadeia beta.

A substituição de um único aminoácido na cadeia beta leva a hemoglobina S assumir uma configuração diferente, que causa a deformação das hemácias fazendo com assumam a forma de foice. 


Existem outras hemoglobinas mutantes como, por exemplo: C, D, E,  etc., que em par com a hemoglobina S constituem-se num grupo denominado de Doenças Falciformes: Anemia Falciforme (SS), S/Beta Talassemia, as doenças SC, SD, SE e outras mais raras.  


Entre essas doenças a de maior significado clínico é a Anemia Falciforme, determinada pela presença da hemoglobina S em homozigose (SS).

1.2 MANIFESTACOES  CLINICAS 
As manifestações clínicas decorrentes das Doenças Falciformes são extremamente variáveis entre as pessoas com a doença e na mesma pessoa ao longo de sua vida. Os sintomas começam a aparecer ainda no primeiro ano de vida mostrando a importancia do diagnóstico precoce como principal medida de impacto na assistência de qualidade desta doença.


O fenômeno de afoiçamento das hemácias é responsável por todo o quadro fisiopatológico apresentado pelas pessoas com Doença Falciforme. As hemácias afoiçadas apresentam maior rigidez, vivem menos que o tempo médio de 120 dias na circulação sangüínea, estando mais sujeitas à destruição. Isto resulta em anemia crônica severa.


Os sinais clínicos observados são decorrentes da forma afoiçada das hemácias que, influem intensamente no fluxo do sangue da microcirculação, pois a irregularidade da superfície de contato das hemácias afoiçadas permite reações químicas interativas entre essas hemácias e as células endoteliais, fazendo-as aderirem à parede do vaso sangüíneo. As conseqüências da aderência é caracterizada pela vaso-oclusão, com redução do fluxo do sangue nos capilares venosos, causando a estase venosa e hipóxia, que levam a crises dolorosas agudas, lesão tecidual orgânica crônica e progressiva.

Além das manifestações clínicas, a Doença Falciforme tem repercussão em vários aspectos da vida da pessoa com essa doença, como interação social, relações conjugais e familiares, educação e emprego.


Embora as Doenças Falciformes ainda sejam incuráveis, muitas das suas manifestações e complicações são passíveis de tratamento e de prevenção, garantindo às pessoas com essa doença melhor qualidade de vida e maior longevidade. 
1.3 PERFIL  EPIDEMIOLOGICO DA  DF NA REGION DAS  AMERICAS
A mutação no gene beta (DNA) que produz a hemoglobina S teve origem no continente africano e pode ser encontrada em várias populações de diversas partes do mundo. Apresenta altas incidências na África Subsahariana, Arábia Saudita e Índia. A OMS estima que a cada ano nasçam 300.000 crianças com DF, dentre estas, 200.000 crianças com anemia falciforme, somente na África (1).
Nas Américas, devido ao grande contingente da população africana desenraizada de seus países para o trabalho escravo, a Doença Falciforme faz parte de um grupo de doenças e agravos relevantes que afetam a população afrodescendente. Como consequência desse proceso, a  Região das Américas, atualmente, apresenta grupos populacionais com prevalencia média e alta  da DF, a qual era inexistente, antes da chegada da população africana. Os recentes estudos de haplótipos da hemoglobina S, manifestação genética própria dessa enfermidade, podem determinar boa parte da história desse fluxo migratório.(2). Conclui-se que na Região a doença falciforme é um problema de saúde que afeta de forma bastante intensa a população afro-descendente.
Poner datos de prevalencia, por favor los colegas de epidemiología
A Organização Mundial de Saúde estima que nasçam 2.500/ano com DF no Brasil, no entanto os dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal apontam para 3.500/ano, como também contabiliza 200.000 crianças nascidas por ano com traço falciforme. Os dados desse programa para o Estado da Bahia apontam incidência de 1 caso de DF para cada 650 nascidos vivos/ano e 1 caso de traço falciforme para cada 17/ano. No Rio de Janeiro, a incidência de DF é de 1/1200 a cada ano e 1 criança com traço falciforme para cada 21 que nascem em um ano (12). Pode-se observar o conjunto desses dados no quadros 1 e 2.

	Estados
	Proporção/

Nascidos Vivos



	Bahia
	   1:650 (15,4 /10.000)

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

	Pernambuco, Maranhão, Minas Gerais e 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 e Paraná
	1:13 500 (0,7/10.000)



	Estados
	Proporção/

Nascidos Vivos



	Bahia
	1:17 

	Rio de Janeiro
	1:21 

	Pernambuco, Maranhão e Minas Gerais
	1:23

	Espírito Santo, Goiás
	1:25

	São Paulo
	1:35

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



A distribuição da doença falciforme no Brasil é heterogenia, com alta incidência nos estados das regiões Nordeste e Sudoeste, como Bahia e Rio de Janeiro, os quais têm maior concentração de afro-descendentes. 
SEÇÃO II: FUNDAMENTOS PARA A DEFINIÇÃO DE POLÍTICAS PÚBLICAS 

Es adecuado entonces que se promuevan políticas y programas dirigidas al segmento de población que presenta la mayor preevalencia.

 Para o desenho de políticas debe-se ter em conta algunas diretrizes básicas adotadas na Região. A primeira se encontra na Declaração de Ministros da Saúde de junho de 2007, no Panamá, que estabelece que existe um “compromisso renovado com o princípio estabelecido na Constituição da OMS, que reconhece que o gozo de grau máximo da saúde é um dos direitos fundamentais de todo ser humano, sem distinção de raça, religião, ideologia política ou condição sócio-econômica.” 

Quintis 
Esta Declaração coincide com outros delineamentos emanados de nível internacional. Por exemplo, no Plano de Ação aprovado na conferência das Nações Unidas contr o Racismo, Discriminação, Xenofobia e outras formas de Intolerância, que foi realizada em Durban, em 2001, e que   “insta aos estados membros a que, individualmente e mediante a cooperação internacional, melhorem as medidas encaminhadas  a satisfazer o direito de cada indivíduo de disfrutar o máximo nível alcançável de saúde física e mental, com o objetivo de eliminar as diferenças no estado de saúde…. ”. 

A  Agenda de Saúde  adotada pelos Ministros de Saúde da Regão, para o período de 2008-17, estabelece que  “a exclusão em saúde na Região aparece estreitamente vinculada com a pobreza, a marginalidade, a discriminação (cultural, racial, social e de genero)…”. Assim, tendo em consideração que as populações de descêndencia africana , encontram-se, sobre-representadas nos quintis da população com maiores  carências, faz-se mais urgente a adoção de políticas integrais  orientadas a  prevenir, cuidar, informar e prestar aconselhamento a pacientes e familiares com doença ou traço falciforme, assim como estimular pesquisas operacionais nessa área.
As ferramentas que sejam formuladas e adotadas serão diversas devido as diferentas loco-regionais e o espectro ou âmbitos que deve ser coberto pela política, que serão expostos nas seções subsequentes do  presente documento.
De outro lado, as políticas  para prevenir, cuidar e mitigar a Doença Falciforme  devem basear-se nos princípios  e valores  que foram referendados  na Região pelas autoridades de saúde e que foram incluídos na Agenda de Saúde 2008-2017. Assim, devem adotar-se o enfoque nos direitos humanos, promover a equidade em saúde e a participação social.

O enfoque nos direitos humanos traz implícito que os países devem procurar que os sistemas de saúde, sejam integrais, sensíveis à diversidade, acessíveis e que os serviços avaliem sistematicamente seu nível de qualidade e de satisfação dos usuários. Neste sentido a confidencialidade  que protege o paciente e sua família torna-se central  para evitar a discriminação. Por outra lado, também será importante qualificar aos profissionais de saúde para que possam  reconhecer os sintomas de forma efetiva e precoce, evitando que complicações graves estejam instaladas no momento do diagnóstico, e  que somen aos efeitos negativos de uma população que tem já a sobrecarga de condições de vida e saúde precárias. .

A anemia falciforme constituí um problema de saúde que se vincula diretamente com a equidade em saúde. Homens e mulheres têm que receber a informação sobre prevenção, atenção e autocuidado oportunamente para que possam tomar decisões informadas que protejam sua qualidade de vida e as de seus filhos. A mortalidade infantil é mais prevalente em pacientes que padecem deste problema de saúde, dessa forma para  evitar mortes injustas os serviços de saúde devem estar preparados porá fornecer informação, aconselhamento e atenção adequada.  
Distintos fóruns destacaram a extensa invisibilidade política dos afrodescendentes na Regão das Américas, fruto de formas de discriminação e racismo, que muitas vezes permanecem encobertas nas culturas institucionais, minando o exercício pleno da cidadania nos sistemas democráticos. Incorporar ações para a prevenção e a atenção integral da doença falciforme é benéfica para modificar essas culturas institucionais por vezes paralizadas pelo uso de estereótipos. Reduzir o racismo institucional  no campo da saúde passa por outorgar dignidade a todas as pessoas, através de  cuidar de alguns  de seus problemas e circunstâncias particulares, reconhecer os sintomas adequada e oportunamente,  o que se traduzirá, em alguns casos em  salvar vidas, evitar sofrimento desnecessário, mas também para melhorar a qualidade da atenção e  erradicar preconceitos que podem estar arraigados nos profissionais de saúde de forma inconsciente.

Apenas nos últimos cinco anos observam-se iniciativas públicas sendo gestadas e algumas tímidas implementações. Para que a atenção à saúde das pessoas com a doença falciforme se fortaleça como uma política pública e atinja de forma igualitária, tanto as regiões mais desenvolvidas como aquelas com poucos centros especializados ou muito distantes destes, se faz necessário estabelecer uma estratégia regionalizada com recursos financeiros que otimizem espaços, redimensionem ou criem serviços que garantam a qualidade do atendimento e repercutam em sua redução da morbidade e mortalidade. Daí, ser fundamental que seja garantida uma política de financiamento público atrelada à política de saúde, onde estejam previstos a linha de cuidado nos diferentes níveis de atenção a saúde, garantindo o tratamento (medicamentos e insumos), acesso a serviços especializados - rede de atenção com referência e contrareferência oficializadas dentro dos sistemas de saúde -,  em conjunto com as organizações representativas das pessoas com a enfermidade.

Também de serem incluídas na linha de financiamento as organizações representativas dos familiares e pessoas com a enfermidade enquanto serviço complementar voltado para o apoio e de educação em saúde, espaços de convivência e de recreação para as crianças enquanto instituições promotoras de saúde.

Assim, nos processos sociais complexos de múltipla determinação, como a saúde e a doença e suas formas de prevenção, originam-se práticas sociais e saberes resultantes da experiência cultural, que envolvem: a percepção do corpo e do ambiente, a valorização de signos (sinais e sintomas), novas leituras, novas interações, novas redes, novas práticas, novos modos de lidar com prevenção e tratamento no interminável ciclo de vida (RANGEL, 2008, p.434)

Outros princípios norteadores para as  políticas que se adotem pelos países devem ser: a universalidade no acesso, a integralidade  na atenção, a descentralização dos serviços enfocado na estratégia da Atenção Primária de Saúde. O Programa Nacional de Triagem Neonatal e a Política de Atenção Integral à Pessoa com Doença Faclciforme, adoptada en Brasil
, são exemplos de boas  práticas, que podem inspirar outras iniciativas em outros países, já que a partir da adoção  de instrumentos com carácter universal, se obtém um resultado positivo já que  contribuí para  reduzir  as inequidades de saúde que padece  a população  de descendência africana, gerando um exemplo de ação universal e produto focalizado.
Box:   O SUS e a Política Nacional de Atenção Integral de Saúde das Pessoa com DF

Esta política representa a aplicação dos princípios do SUS de universalização do acesso a saúde, equidade e integralidade do cuidado, prevendo a criação de rede de atenção capacitada a garantir acesso igual aos testes de triagem a todos recém-nascidos brasileiros, independentemente da origem geográfica, etnia e classe sócio-econômica. Dentre os benefícios dessa portaria deve-se mencionar, também, a estruturação da linha de cuidado de crianças que nascem com Doença Falciforme e outras hemoglobinopatias, por meio de equipes multiprofissionais em todos os níveis de atenção; com os cuidados da rede de especialistas nos hemocentros, mas também envolvendo a rede básica de atenção, com os centros municipais de saúde e as equipes de saúde da família (13). 
*****
REFERENCIAS

1 – World Health Organization. Fifty-nineth World Health Assemblay – provisional agenda item 11.4 – 24 April 2006. 

13 – PORTARIA GM No- 1.391, DE 16 DE AGOSTO DE 2005. Diário Oficial da União Nº 159, de quinta-feira, 18 de agosto de 2005 p. 40 Seção 1
SECCION III: COMPONENTES DE LA POLITICA
Na seção III do presente documento se desenvolvem os elementos que devem compor uma política para pessoas com doença falciforme nos diferentes aspectos, buscando atender sua integralidade e efetividade.
2.1 DETECÇÃO PRECOCE DA DOENCA FALCIFORME 
Existe consenso que a detecção precoce desta enfermidade, e uma estratégia fundamental para o estabelecimento de um Programa de Atenção Integral à Saúde de Pessoas com Doença Falciforme (PAISPDF). A ênfase dada a esta questão está de acordo com as atividades recomendas pela 59ª Assembléia Mundial de Saúde – Organização Mundial de Saúde, 2006 – arriba mencionada.  

A identificação dos grupos populacionais e das pessoas portadoras de DF pode ser o primeiro passo para a organização de sistemas de saúde mais equânimes, capacitados a dar respostas às necessidades de pessoas com esta enfermidade, que por pertencerem predominantemente aos grupos afro-descendetes, encontram-se menos favorecidas economicamente e dependentes dos sistemas públicos. Portanto, a detecção precoce da DF é primordial para iniciar a linha de cuidado da pessoa com DF e para determinar a magnitude desta doença na população, tendo como conseqüência seu planejamento na estrutura de sistemas de saúde. 
La detecção da DF é feita nos testes de triagem neonatal, possibilita o início de cuidados específicos para uma enfermidade crônica, em que a precocidade de detecção e a integralidade da atenção podem ser determinantes na limitação dos agravos. Neste sentido, recomenda-se que o teste seja feito durante a primeira semana de vida, preferencialmente no quinto dia, e o estabelecimento posterior de um PAISPDF garantirá melhor qualidade de vida e maior sobrevida para as pessoas com DF. No entanto, mesmo que o diagnóstico seja feito posteriormente, por meio de eletroforese de hemoglobina, e não por meio da triagem neonatal, quanto mais precoce for o estabelecimento de uma linha de cuidado à saúde, maiores serão os benefícios individuais, quanto às necessidades e direitos. Um PAISPDF deve estabelecer uma atenção multiprofissional que envolva a promoção de saúde, visando o autocuidado, passando pela atenção curativa e de reabilitação, até aos procedimentos de maior complexidade, desde a mais tenra idade, em toda oportunidade que se apresente (3). 
A quantificação de crianças nascidas com o traço falciforme (apenas portadoras do gene Hb AS, sem manifestação da doença) e com a DF, obtidas por meio de um programa de triagem neonatal, gera indicadores que viabiliza a organização da rede de serviços de saúde, em seus vários níveis de atenção. Assim, é possível estruturar uma rede de unidades de saúde qualificada e capacitada a desenvolver um processo de atenção à população de determinada região, de acordo com a magnitude da DF. Na Inglaterra, inicialmente, testes de triagem para DF eram feitos pelo sistema de saúde pública, de forma universal, apenas em populações avaliadas como de alta prevalência, ou seja, com incidência maior ou igual a 1,5 crianças nascidas com DF, para cada 10.000 nascidos vivos (4). Esta estratégia foi comprovada como de custo-efetividade favorável e desde julho de 2006 a triagem neonatal é oferecida para todos os nascidos naquele país (5). A atenção integral e o acesso garantido aos cuidados especializados podem modificar favoravelmente os resultados de morbimortalidade, porém, os indicadores de incidência de traço falciforme e DF só poderão ser calculados com exatidão se houver um programa de triagem neonatal universal, na região em questão.
A estruturação regionalizada de uma rede permite o estabelecimento das competências de cada nível de atenção, cabendo à atenção primária o desencadeamento da linha de cuidado, como a execução da triagem neonatal e outras formas de diagnóstico da DF, a entrega dos resultados desses exames e mesmo, a busca ativa dos que não procuraram resultados por meios próprios. A partir da identificação e cadastramento destas pessoas e de seus familiares, deve ser feito o acolhimento por equipe de profissionais, com estabelecimento de vínculo e responsabilização pelos cuidados de saúde, incluindo aí a referência para procedimentos necessários em outros níveis de atenção. Os cuidados de acompanhamento devem ser prestados por médicos, enfermeiros, psicólogos e assistentes sociais, que componham equipes multiprofissionais, capacitadas a fornecer atenção integral, com abordagens múltiplas (6). 
Assim, os programas de detecção precoce de DF propostos para os países da Região das Américas devem ser universais, de preferência gratuitos e públicos, como parte de um PAISPDF. O componente de atenção primária à saúde deve estar capacitado a desencadear o processo de acompanhamento, com informações e orientações precisas sobre a doença – enquanto uma herança genética – para as pessoas enfermas, seus familiares e a população em geral. A atenção especializada deve contar com uma rede capacitada para fornecer sangue e hemoderivados de alta qualidade, além de disponibilizar especialistas, insumos e procedimentos adequados ao atendimento de possíveis agravos e intercorrências.
Box:  Experiencias  na Região
, Cuba e Estados Unidos da América (EUA) têm consolidadas, há mais de 35 anos, as políticas públicas de saúde que contemplam as pessoas afetadas por essa enfermidade. Assim, suas práticas de saúde incluem o diagnóstico precoce e o tratamento por equipe de saúde devidamente qualificado e articulado aos centros de pesquisa e ensino com a participação da sociedade civil formalmente constituída, principalmente nos Estados Unidos da America (EUA), e traz como resultado a redução da mortalidade infantil e o melhor indicador de longevidade: 47 anos aos homens e 49, às mulheres 

No Brasil,  foram desenvolvidas algumas soluções no Sistema Único de Saúde do Brasil (SUS), como a inclusão da detecção precoce de DF e outras hemoglobinopatias nos testes de triagem neonatal, a partir de 2001, regulamentados pela Política Nacional de Triagem Neonatal (PNTM) (Portaría nº822/2001). 
(7).
A PNTN tem como meta a cobertura de 100% dos nacidos vivos, regulamenta o processo de triagem neonatal com a realização do exame laboratorial, a busca ativa dos casos suspeitos, a confirmação diagnóstica, o tratamento e o acompanhamento multidisciplinar especializado dos pacientes. Em virtude dos diferentes níveis de organização das redes assistenciais, esse programa foi planejado para os testes sorológicos serem implantados de forma progressiva, em três fases: Fase I (fenilcetonúria e hipotireoidismo); Fase II (doenças falciformes e outras hemoglobinopatias) e Fase III (fibrose cística). Segundo dados operacionais publicados pelo Ministério da Saúde em 2008, os testes de triagem já são feitos em todo Brasil e entre as 27 unidades federativas (estados), 12 já realizam a Fase II, as quais são: Bahia, Espírito Santo, Goiás, Maranhão, Mato Grosso do Sul, Minas Gerais, Paraná, Pernambuco, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul, Santa Catarina e São Paulo (8).
*****
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2.2 ESTRUTURAÇÃO DOS SERVIÇOS


Em virtude da alta preevalencia doença falciforme en poblacoes de bajo recursos ‘’e como 80 % das pessoas acometidas podem ter suas intercorrências e necessidades com boa resolutividade na atenção de baixa complexidade, a estruturação dos serviços de acompanhamento da Doença Falciforme deve ser gratuita, descentralizada, hierarquizada nos diferentes níveis de atenção permitindo assim melhor acesso a esta assistência promovendo melhor adesão da clientela ao tratamento. A equipe de saúde envolvida deve ser preferencialmente multiprofissional e multidisciplinar mas em algumas situações onde haja carência de alguns dos profissionais das diversas áreas, faz-se necessário um mínimo de 3 profissionais incluindo um(a) médico(a) , um(a) enfermeiro(a) e outro profissional da saúde para que a assistência seja adequada e atinja os principais objetivos de tratamento. 

A porta de entrada na maioria das vezes é a triagem neonatal. A criança após o diagnóstico neonatal deve ser encaminhada para um centro de referência de atenção integral para o cadastro inicial e inicio da assistência. 
Após os cuidados iniciais aonde deve ser confirmado o diagnóstico, fornecidos as primeiras informações sobre a doença, seu caráter hereditário, principais medidas de profilaxia como a penicilina e o acido fólico, esta família deve ser preparada e apoiada a para desenvolver o auto cuidado em relação à doença. 

Até o quinto ano de vida – período de maior ocorrência de óbitos e complicações graves -, os cuidados profiláticos representam a essência do tratamento. 

O conceito de saúde estabelecido pela OMS em 1983 já ressalta a importância do autocuidado na qualidade de vida do ser humano quando cita : “A saúde se cria e se vive no marco da vida cotidiana, ou seja, nas escolas, no trabalho e no lazer. A saúde é resultado dos cuidados que dispensamos a nós mesmos e aos demais; da capacidade de tomarmos decisões e controlarmos a própria vida e de assegurarmos que a sociedade em que vivemos ofereça a todos os seus membros a possibilidade de gozarem de bom estado de saúde.” FALTA INCLUIR REFERENCIA
Baseados nestes e outros conceitos como a importância do indivíduo como centro da linha de cuidado na atenção à saúde, o autocuidado deverá estar presente em todo o processo estruturaçao dos serviços, nos diversos niveis de atenção e durante todo o desenvolver da assistência em saúde. 

Para uma eficaz inserção das pessoas com doença falciforme na sociedade em que elas vivem, deve fazer parte da organizaçao da assistência em saúde ações para a divulgação da doença na sociedade através da educaçao popular  para que todas as pessoas possam ter acesso ao conhecimento sobre a doença, o diagnóstico precoce, suas limitações e como minimizar a exclusão que a doença pode promover quando desconhecida.
2.2.1 A ATENÇÃO À SAÚDE DE BAIXA COMPLEXIDADE 


A atenção de baixa complexidade deve ser realizada o mais próximo da residência do paciente afetado e deve ser iniciada tão logo seja feito o diagnóstico. Ela deve ser multiprofissional, realizada por médico(a)s generalistas pediatras e/ou clínicos capacitados em Doença Falciforme em conjunto com outros profissionais da saúde como enfermeiro(a)s, nutricionistas, dentistas, psicólogo(a)s, fisioterapeutas, assistentes social e outros profissionais de outras áreas pertinentes. A equipe mínima para uma assistência adequada é de 3 profissionais sendo um(a) médico(a), um(a) enfermeiro(a) e outro profissional de saúde das áreas já descritas acima. 


Devem estar disponiveis, neste nivel de assistência, exames complementares simples e tradicionais, imunizações básica e especial,   assim como medicamentos básicos para estabelecer as medidas profiláticas e terapêuticas necessárias e preconizadas na literatura médica internacional.   Todas estas ações devem ser regulamentadas e pormenorizadas em protocolos clínicos padronizados escritos por especialistas na área. Preconiza-se que 80% das pessoas com Doença falciforme terão seu acompanhamento feito majoritariamente neste nivel de atenção. 

Cabe resaltar que os pacientes terao atencao fundamentalmente devem manter um vínculo anual com o centro de referência de alta complexidade com a finalidade de manter o cadastro inicialmente feito favorecendo a programação das ações de saúde pertinentes e realizar os procedimentos de maior complexidade como exames de imagens, doppler transcraniano, e outros que proventura não estejam disponíveis na atenção primária. 

Com o diagnóstico precoce através da triagem neonatal, a assistência multiprofissional deve ser iniciada já nos primeiros meses de vida. À medida  que cresce, a criança e sua família devem ser preparadas para o autocuidado, linha a ser desenvolvida na atenção primária. Esta assistência multiprofissional deve ser humanizada. 

Entende-se por humanização além de uma ambiente confortável para esta assistência, o acolhimento pelos trabalhadores de saúde à todas as pessoas nos serviços de saúde sem preconceitos, estigmas, escutando suas dúvidas e dificuldades e permitindo o diálogo através da democratização da linguagem utilizando formas acessíveis para esta população e sobretudo entendendo esse atendimento como um direito legítimo dessas pessoas.

O autocuidado é executado através da educação em saúde. 

Os principais objetivos da educação em saúde para doença falciforme são:

· Favorecer o empoderamento do cliente do conhecimento do profissional de saúde sobre a doença falciforme. Contribuindo para a formação de opinião favorável ao desenvolvimento, possibilitando a tomada de decisões clinicas valorizando a saúde – promovendo o desenvolvimento do autocuidado. 
· Desmistificar a doença falciforme popularizando o seu conhecimento já que a mesma está 
· .nas Américas de forma numérica tão significativa e compreender a DF como representativa da especificidade de nossas raízes étnicas como acontece em outras – doenças genéticas

· Favorecer o desenvolvimento da cidadania através da participação ativa do usuário na definição dos cuidados que reconhecem como prioritários para transformar a história natural da doença num processo de longevidade com qualidade de vida mesmo diante de obstáculos de natureza social ou econômica

· Estabelecer entre o profissional e a pessoa um clima de reconhecimento da necessidade de atenção específica que permita a pessoa com a doença encarar seus medos,enfrentar o sofrimento e superar seus obstáculos, se apropriando da sua vida e dando a essa vida o rumo desejado 


A orientação e informação genética das familias de pessoas com doença assim como aos portadores de traço falciforme deve ser desenvolvida neste nível de assistência. Esta ação tambem deve ser regulamentada e pormenorizada por protocolo especifico na área escrito por especialistas. 

2.2.2  ATENÇAO À SAUDE DE MÉDIA COMPLEXIDADE


A média complexidade é composta por serviços de emergências, hospitais para internações, os serviços de especialidades , serviços de apoio diagnóstico e serviços de medicina trasfusional. 


Neste nível ocorre os atendimentos às intercorrências clínicas de emergência que muitas vezes podem promover o óbito destes pacientes. 


A despeito do acometimento sistêmico da doença, em geral a abordagem clínica do doente falciforme não exige condutas ou procedimentos complexos e onerosos. 


O tipo de manejo adequado dos cuidados profiláticos e a implantação do autocuidado na antençao primária(baixa complexidade), seja no lar, na escola e principalmente nas unidades básicas de saúde, vai determinar o prognóstico diante da ocorrência de eventos agudos. 


A gravidade clínica é variável, mas um contigente significativo de pacientes tem as formas crônicas e grave da doença, exacerbada pelas crises agudas. A morbidade e mortalidade são resultados de infecções, hemólise e microinfartos decorrentes de uma vasoclusão microvascular difusa e abrupta. 


Para uma eficaz assistência de média complexidade faz-se necessária uma rede mais específica e especializada de apoio diagnóstico com exames laboratoriais de maior complexidade e de imagens mais sofisticados como tomografia e ressonância magnética. 

Além disto é fundamental que esta assitência esteja integrada a uma rede de medicina transfusional já que as intercorrências clínicas de emergeências muitas vezes precisarão de transfusões sanguíneas e procedmentos hemoterápicos mais complexos como sangria terapêutica e exsanguineotransfusão. O uso de hemoderivados exige uma política própria de hemovigilância e segurança transfusional. 

Como suporte para todas esta atenção faz-se mister a organização física de serviços de emergências e unidades de internação aonde profissionais devidamento capacitados nas diversas emergências possam promover esta assistência de qualidade permitindo a redução da morbimortalidade ainda muito alta nestes pacientes. Estes serviços devem ser ligados em rede com a rede de unidades básicas de saúde. 

Os protocolos clínicos de eventos agudos devem ser padronizados, elaborados e pormenorizados por especilistas na área para servir de base para a organização deste nível de atenção e apoiar as decisões clínicas dos profissionais envolvidos nesta assistência. 

Para finalizar é necessário estabelecer fluxo de encaminhamento para assistência destes pacientes nas diversas especialidades médicas para o diagnóstico, acompanhamento e tratamento das diversas alterações específicas relacionadas aos danos crônicos dos órgãos ou resultantes de eventos agudos com cirurgia, pneumologia, cardiologia, endocrinologia, nefrologia, neurologia e etc.

2.2.3 ATENÇÃO À SAÚDE DE ALTA COMPLEXIDADE

A atenção de alta complexidade deve ser realizada em hospitais de referência com serviços de hematologia e deve ser responsável pelo centralização do cadastro geral de todos os pacientes. Este cadastro deve servir como fonte de informação para acompanhamento da organização da rede de assistência já existente, planejamento de novas ações pertinentes para a melhoria da qualidade desta assistência assim como ajustes das ações já existentes. 

Neste nível de atenção estima-se que 20 % dos pacientes estarão sendo acompanhados por necessidade relacionadas diretamente com a doença. Além disto todos os pacientes em acompanhamento nas unidades básicas de saúde devem ter visitas anuais regulares para a realização de todos os procedimentos de maior complexidade e que devem ser centralizados pelo alto custo ou pela necessidade de alta especialização na sua execução como dopller transcraniano, ecocardiograma, estudos angiotomográficos, sorologias, fenotipagem eritrocitária e etc.  

Também devem estar centralizados neste nível de atenção as terapêuticas mais específicas e de alto custo como hidroxiuréia e quelação de ferro. Tais procedimentos terapêuticos devem ser regularizados por protocolos clinicos de utilização padronizados, elaborados e pormenorizados por especialistas. Cabe resaltar que por serem de alto custo faz-se necessário que estas terapêuticas sejam gratuitas. 

Para finalizar cabe também neste nível de assistência a utilização da medicina transfusional de maior complexidade como regimes de hipertransfusão a serrem realizados com pacientes oriundos de eventos agudos graves que necessitam desta terapêutica como profilaxia de novos eventos semelhantes aumentando assim sua mortalidade. 
2.2.4 SISTEMA DE IMFORMAÇÃO EM SAÚDE

Uma das maiores dificuldades para a definição das políticas públicas é a falta de um sistema de informação que produza dados suficientes para priorização de ações.

Assim, deve ser estabelecida uma política de cadastramento voltada para a geração de dados por país e regional que possibilidade as intervenções locais e regionais, considerando a frequência do gene, a incidência de casos novos e o grau de complicações clínicas.

O sistema de informação deve ser desenvolvido para possibilitar o acompanhamento dos afetados em todos os níveis de atenção e saúde, de forma que todos os eventos de morbidade e mortalidade sejam registrados acompanhados e monitorados por país e região.

2.3 INFORMAÇÃO SOBRE DOENÇA FALCIFORME 
Embora a doença falciforme seja uma das enfermidades mais antigas da humanidade, entra nos sistemas públicos de saúde como se fosse uma doença nova. Permeia o desconhecimento histórico, técnico e científico, gerando equívocos, diagnósticos tardios, por vezes errados que acarretam  aumento na morbi-mortalidade.

Conforme Oliveira (2000), comunicação significa comunhão, compartilhamento e informar significa dar conhecimento às pessoas a respeito de algo. Só transmite conhecimento quem o detém, daí o desafio da informação nas doenças falciformes. Por ser uma enfermidade que acomete de forma majoritária a população afrodescendente, a que, em todos os continentes, sofre com a discriminação cultural de origem, a informação deve ser inserida no contexto regional, respeitando a inserção historicossocial, cultural, política e étnica da população negra em cada país.

Há de se considerar a informação como primordial em um programa de atenção às pessoas com doença falciforme e que deve permear todos os níveis de atenção à saúde. Para isto, é necessário quebrar a lógica do conhecimento hierarquizado e imutável das instituições de saúde de forma que se estabeleça uma relação mais próxima entre emissor e receptor da informação.
“Assim, grande parte da comunicação que promovemos ou somos induzidos a promover está, portanto, relacionada à posição e hierarquia das pessoas nos grupos ou na sociedade. Dependendo do caso, elas podem impor ou fazer valer melhor as suas ideias, propostas e ações. Quando isto acontece, dizemos que tais pessoas ou grupos têm uma competência política, social e cultural maior e, por esta razão, são detentoras de um determinado poder” (OLIVEIRA, 2000, p.67).

Culturalmente, os trabalhadores da saúde independente de sua formação são percebidos pela população, como detentores de saberes e com este o poder de transmitir informações, orientar. Com este entendimento, o receptor torna-se passivo desse pressuposto saber; no entanto este modelo de informação não educa nem produz seres críticos. A construção desse documento, centrado no item informação, visa estabelecer uma relação mais dialógica entre os profissionais de saúde, pessoas e familiares com a enfermidade, associações de anemia falciforme, pesquisadores, gestores, e o conhecimento como instrumento de unidade, onde cada um se auto-perceba como sujeito de mudanças tanto no individual como no coletivo.

Assim, neste documento, a reflexão focaliza a comunicação social, como comunhão, compartilhamento como forma de estabelecer o diálogo e a troca de saberes, como condição básica para o desenvolvimento de novas potencialidades, tanto ao emissor como para o receptor.

2.3.1 Promover a comunicação social sobre a doença falciforme para a população em geral, estimulando a participação do controle social

Os movimentos sociais de amigos e familiares de pessoas com a enfermidade, de pesquisadores das áreas das ciências da saúde, legisladores, gestores públicos e governantes comprometidos com uma nova ética distributiva, han constituido en la majoria dos paises, as bases socias para o avanco no tema
A década de 1990, ficou conhecida como década do ciclo social, em função das grandes conferências de cunho social promovidas pela Organização das Nações Unidas (ONU), que se refletiram também no meio social das pessoas, vivendo com a enfermidade e / ou dos movimentos sociais que militam pela inserção social igualitária da população negra mundial.

O fenômeno ocorre em países como Brasil, Benin, Gana, Nigéria, Angola, Senegal, Jamaica, Portugal, Inglaterra, França, República Dominicana, Trinidad e Tobago, entre outros, ao tomarem como bandeira de luta a alta incidência da doença falciforme, os diagnósticos tardios, a alta morbidade e mortalidade, a desinformação entre os profissionais de saúde, a ausência de políticas públicas e o alto grau de sofrimento das pessoas com a enfermidade e seus familiares na busca de assistência à saúde. Este contínuo de participação e reivindicações gerou seminários, encontros, legislações específicas em diferentes estados brasileiros, assim como em vários países.

Na América Central e Latina, o movimento social representativo de familiares e pessoas com a enfermidade como instituições formalmente constituídas ocorre, também, a partir da década de 1990, com exceção dos Estados Unidos da América que se verifica na década de 1960, portanto, com histórico organizacional recente.

Apesar do baixo poder econômico das organizações formadas por familiares, amigos e pessoas com a enfermidade, estas surgem no cenário das lutas sociais por garantia de direitos e promoção de novos direitos, com forte determinação política de incidir nas políticas públicas, tanto em nível nacional como internacional, por meio da organização social dos familiares e pessoas com a enfermidade, produção de material informativo, difusão de informação, e ação dos legisladores e gestores públicos. 
No âmbito da informação escrita, também, as ONGs aparecem como principais promotoras de informação. Decodificam a linguagem acadêmica e, assim, geram uma linguagem própria a respeito da enfermidade possível de ser compreendida por diferentes públicos. Em parceria com instituições públicas, universidades ou iniciativa privada para a reprodução dessas informações difundem comunicações, geram conhecimento, participação social e iniciativas de políticas públicas.

Este documento recupera sucintamente a participação social nas Américas como registro documental da existência de uma sociedade civil ainda pequena, porém, organizada na região e atuante em distintas frentes de atuação visando a contribuir para a redução da morbidade e mortalidade desta enfermidade nas Américas por meio das políticas publicas.

A experiência acumulada por estas organizações são possíveis de serem socializadas com outros países, tanto na organização social dos familiares e pessoas com a enfermidade, produção de informações, difusão de informações, grupos de apoio, centros de apoio familiar, ambulatório de enfermagem em doença falciforme são algumas das práticas existentes na região, assim como, a influência e o monitoramento de políticas públicas.

Assim, a recomendação para a efetivação política desse item é considerar o conhecimento adquirido pelos movimentos sociais que atuam produzindo informações, avaliar o alcance social e político das informações geradas pelos movimentos sociais e a abordagem técnica e científica, corrigindo distorções se necessário. Observar o contexto social, cultural e regional das informações e a possibilidade de serem reproduzidas em maior escala por meio de convênios com o poder público.

A reprodução ou produção de material informativo e educativo voltado para a população em geral, deverá considerar os aspectos sociais, culturais e étnicos regionais que permeiam a enfermidade. Assim, deve-se facilitar o contato das organizações sociais já organizadas como agentes estimuladores das práticas sociais nos países onde não existem associações constituídas. Estimular ou aproximar o contato das organizações sociais de doença falciforme por meio de convênios com instituições públicas ou privadas, agências financiadoras internacionais de desenvolvimento nas Américas, visando ao fortalecimento das instituições da rede social em doença falciforme nas Américas.

2.3.2 Aconselhamento genético para pessoas com traço ou com doença falciforme 
A doença crônica, o vínculo da pessoa afetada com a instituição de saúde, será de longa duração e, em muitos casos, a vida toda daquela pessoa e seus familiares. Neste aspecto, a educação em saúde deve priorizar a informação e o conhecimento voltados ao empoderamento dos afetados focados na participação social, visando à melhoria da qualidade de vida.

Considerando a informação como compartilhamento, o transmissor deve desenvolver habilidades para a percepção reacional sensível, a partir da informação do diagnóstico. Na percepção reacional sensível, o transmissor está atento a todos as reações do receptor, da fala ao silêncio, da alegria ao choro, da raiva ao medo. Para cada uma destas manifestações, deve estar apto para amparar, escutar, consolar, orientar, encaminhar e corretamente.

Na informação ou orientação genética os profissionais de saúde podem estar diante de duas condições genéticas, uma benigna que é o traço falciforme, e a outra que é a doença. Tanto em uma situação como na outra o transmissor deve estar apto a dar informação precisa, técnica e cientificamente contextualizada, não se admitindo erros ou equívocos entre as duas condições genéticas.

O traço falciforme é uma condição genética benigna, na qual a pessoa herdou apenas um componente genético vindo de um dos genitores e nunca vai desenvolver a doença. Já no caso da doença falciforme, a pessoa herdou dois genes afetados, resultando em doença. Em estudo realizado no Brasil por Kikuchi (2005), baseado em pacientes em tratamento na hemorrede nacional com doença falciforme foram encontrados: HbSS (72,42%), HbSC (21,08%) HbSth (6,36%) HbSD (0,9) e HbSG (0,9%). Em decorrência da composição étnica das Américas, o genótipo mais comum em todos os países e o HbSS, conhecida como anemia falciforme.

Assim, as doenças falciformes, no que se refere às complicações clínicas podem apresentar similaridades em decorrência da porção HbS; entretanto, as diferentes modalidades de doença falciforme comportam-se de forma diferenciada quanto à gravidade clínica, sendo a anemia falciforme (HbSS) a que apresenta maiores índices de morbidade e mortalidade.

2.3.3 A educação em saúde

Em sua especificidade técnica, todo profissional de saúde, é um educador. Nas doenças falciformes, esta função está voltada ao instruir às pessoas para conviverem de forma positiva com uma doença crônica, de forma que possam atingir o maior grau de bem estar. Em decorrência do acesso aos recursos de antibioticoterapia, hemoterápico e imunológicos as pessoas com a enfermidade estão vencendo as barreiras da mortalidade, sobretudo aquelas regularmente assistidas em um centro hematológico.

No entanto, culturalmente ainda as informações a respeito da enfermidade estão centradas no mau prognóstico e na mortalidade precoce e culturalmente incorporadas ao cotidiano dos profissionais de saúde necessitando, assim serem desconstruídas, e informações cientificamente atualizadas devem ser incorporadas na comunicação com os familiares e as pessoas afetadas.

O acesso a estas tecnologias tem demonstrado ser possível melhorar os indicadores de esperança de vida, entretanto este acesso não é equânime nas Américas, de forma que ainda se convive com a alta mortalidade infantil, chegando algumas regiões a 30% na faixa etária de 0 a 5 anos enquanto em outras foi reduzida para 2%.

Frente a estes indicadores, a educação em saúde é primordial e deve ser estabelecida, como uma política de saúde instruindo as equipes de saúde a atuarem como educadores em doença falciforme de forma que possam atingir distintos públicos. Assim, deve estar centralizada na comunidade e nas pessoas afetadas e seus familiares com troca constante de saberes que contribuam de forma direta para melhoria da assistência à saúde dessas pessoas e, de forma indireta, a sociedade ampla.

Ao informar a respeito da condição genética, deve-se transmitir segurança e confiança a pessoa afetada ou a seu familiar de que está sendo acompanhada por profissional habilitado, não gerando equívocos nem distorções nas informações, garantindo o acesso a outros serviços, inclusive, de aconselhamento genético.

O serviço de aconselhamento genético é uma política de atenção genética para doença falciforme, porém não está disponível na maioria dos países. Nesse sentido, iniciativas estão ocorrendo em alguns países, estruturando os níveis de informações e competências dos profissionais que podem estar atuando na área. A estruturação desses serviços deve ser incentivada como uma política pública de forma que as orientações não sejam diretivas nem reforcem a discriminação ou racismo. O acesso a serviços de genética bem estruturada e monitorada conduz os casais com possibilidades de gerar ou de reincidência genética a uma decisão reprodutiva consciente.

2.3.4 Participação das associações de anemia falciforme

As associações de anemia falciforme constituem em espaços privilegiados para a convivência do familiar, crianças, adolescentes e jovens onde encontram informação, orientação e suporte social e emocional para desenvolverem novas potencialidades e compartilharem entre si experiências e vivências. Trata-se de um espaço saudável onde o foco é a pessoa e não a doença, ao contrário das instituições de saúde que culturalmente são percebidas como espaços doentios.

Assim, é importante que as instituições de saúde trabalhem de forma conjunta com as associações de anemia falciforme que têm boas práticas que podem ser socializadas com os serviços de saúde.

A fase pós diagnóstico pode ser muito estressante para o familiar em busca de informação nem sempre o conduz a fontes seguras. Mesmo na internet, existem muitas informações incorretas, desatualizadas e pouca bibliografia científica disponível ao público leigo. A desinformação gera pânico nos familiares, resultando em medo, depressão e não aderência ao tratamento. Ao serem encaminhados para as associações, descobrem que apesar da cronicidade da enfermidade é possível melhorar a qualidade de vida dos afetados e também fazer planos a longo prazo para seus filhos. A troca de experiência, ajuda superar as dificuldades e buscar novos caminhos por meio da organização social.

2.3.5 Educação para os profissionais de saúde em Doença Falciforme (inclusão nos currículos das áreas de saúde) , conforme sua área de atuação

A principal queixa das pessoas com a enfermidade é o desconhecimento dos profissionais de saúde. Geralmente, esta doença tem sido percebida como de competência dos centros hematológicos ou das universidades. Na maioria dos casos, os profissionais concluem suas vidas acadêmicas sem nunca terem entrado em contato com um enfermo, e a parte teórica é ministrada de forma superficial, já que os docentes não estão familiarizados com a enfermidade e sua complicação clínica.

Desta forma, os profissionais de saúde entram no mercado de trabalho sem terem tido nenhum contato com essas pessoas. Quando elas recorrem aos serviços de urgência ou emergência, no momento crítico das doenças falciformes deparam-se com um profissional inseguro, sem condições de realizar uma intervenção que reverta o quadro, como resultado há o agravamento do quadro e mesmo da morte.

Uma política de saúde e educação deve ser desenvolvida, priorizando a inclusão da enfermidade nos currículos tanto do ensino médio, como nas universidades.

Por ser uma enfermidade multifatorial, esta deve ser contemplada nas grades curriculares de todas as áreas do conhecimento: ciências sociais, humanas e da saúde. Também deve ser desenvolvida uma estratégia de educação continuada para os trabalhadores de saúde, facultando seu acesso a cursos, atualizações e seminários para que assim tenham acesso às novas tecnologias, inclusive, as sociais para que possam informar adequadamente as pessoas que recorrem aos serviços de saúde.

2.3.6 Desenvolver a formação de pesquisadores ou grupos de pesquisadores sobre a Doença Falciforme

A doença falciforme é uma enfermidade complexa, com níveis diferenciados de gravidade clínica, quando os genótipos predominantes são considerados por região, e seus haplotipos conforme a origem dos cativos africanos forçadamente imigrados para as Américas. Estas variações interferem significativamente nas manifestações e na gravidade clínica. No entanto, a enfermidade agrega aspectos multifatoriais, e estes devem estar presentes em uma política de ensino centralizada na formação dos pesquisadores. Todas as áreas de conhecimento devem estar contempladas nas linhas de financiamento para pesquisas, considerando os fatores sociais, biológicos, étnicos, culturais e educacionais da população acometida.

O desenvolvimento das tecnologias sociais replicáveis deve ser incentivado, considerando seu impacto na sociedade e mudanças no público-alvo. Para isto, é importante garantir uma linha de financiamento para pesquisas nessa área, incentivando os estudos e pesquisas colaborativos entre países da região que resultem em impacto prático na vida das pessoas com doença falciforme.

Os protocolos de pesquisa que informam, devem utilizar linguagem de fácil interpretação aos pesquisados, evitando termos técnicos de linguagem médica e incompreensíveis ao público leigo.

O processo comunicacional derivado dessa situação passa a ser unilateral, no qual a equipe se transforma em produtora de mensagens e a comunidade apenas receptora, com poucas condições de emissão. [...] Por exemplo, o uso excessivo de siglas, termos técnicos e conceitos abstratos funcionam como verdadeiras barreiras culturais pois dizem respeito a uma reflexão feita fora do contexto comunitário (OLIVEIRA, 2000, p.73).

A compreensão da mensagem escrita deve propiciar a decisão de aceitar ou recusar fazer parte de um grupo de pesquisa com conhecimento do que se deseja estudar, os efeitos colaterais e os benefícios que estas podem gerar na área de conhecimento da enfermidade.

No caso de medicamentos ou experiências invasivas, deve ser garantida a assistência em caso de efeitos indesejáveis e no caso do efeito positivo do medicamento ou insumo utilizado para garantia da continuidade do tratamento.

As pesquisas devem ser socializadas, ou seja, tenham devolutiva dos resultados alcançados, tanto para o público pesquisado como às instituições sociais representativas das pessoas com doença falciforme e familiares. Deve ser incentivado que as publicações ocorram em revistas científicas na língua do país onde foram realizadas ou que estas, quando publicadas em revistas internacionais, tenham a sua divulgação em inglês, português e espanhol, facilitando assim o acesso à pesquisa tanto do público especializado como do público leigo. Ou seja, a socialização do conhecimento acadêmico deve estar disponível aos diferentes públicos.

2.3.7 Educação e desenvolvimento de habilidades para o Autocuidado
O atendimento aos doentes falciformes deve ser estruturado em três elos de atenção à saúde, diagnóstico precoce, tratamento e suporte ao familiar e à pessoa com a doença. É importante garantir nas políticas públicas um serviço de apoio estruturado com equipe multidisciplinar que possibilite o atendimento integral às pessoas com enfermidade e familiares. Este serviço deve ser instalado de preferência fora do ambiente hospitalar ou ambulatorial e voltado para à promoção de saúde.

Promover saúde é oferecer um conjunto de atividades programáticas que ajudem aos indivíduos na autodeterminação de escolher as melhores práticas de saúde que possam manter ou melhorar seu grau de bem-estar.

A promoção de saúde focada nas pessoas com doença falciforme visa a incentivá-las a ampliar seu grau de bem-estar por meio de mudanças de hábitos pessoais, estilo de vida, meio ambiente e participação social. Desta forma, espera-se que atinjam maior grau de autonomia e qualidade de vida.

Mas, para que isto ocorra, é necessário que assumam a responsabilidade de operar as mudanças que resultem em um convívio mais positivo com a enfermidade, tanto no individual como no coletivo (KIKUCHI, 2009).

Assim, a promoção de saúde não é uma receita, ou recomendação profissional, porém, um processo ativo do indivíduo interagindo com os profissionais de saúde e movimentos sociais por meio de um processo de educação em saúde, voltado ao autocuidado e deve permear todas as fases da vida da pessoa com a enfermidade e seus familiares (KIKUCHI, 2009).

Por meio dos processos de educação em saúde, as equipes de saúde devem encorajar a promoção de saúde, incentivando uma nutrição equilibrada, exercícios físicos, meditação, relaxamento, musicoterapia e grupos de autoajuda. Todas estas técnicas não invasivas ajudam a reduzir o estresse, facilitando o contato com o outro e os processos significativos de mudanças, tanto no pessoal como no coletivo.

No entanto, para que se tenha maior aderência às recomendações, é importante sempre contextualizar a prática ao meio sociocultural no qual os indivíduos estão inseridos, utilizando recursos disponíveis, otimizando espaços públicos e comunitários. As atividades culturais, também, são importantes para o equilíbrio social e mental das pessoas, assim as práticas de dança, teatro, canto, música instrumental e atividades literárias, entre outras, devem ser incentivadas nas instituições de saúde, estabelecendo parcerias com as instituições públicas promotoras de cultura, de forma que estes espaços sejam percebidos como locais de promoção à saúde.

Estas práticas são importantes a todas as pessoas que convivem com uma enfermidade crônica; porém as doenças falciformes têm um aspecto considerado mais estressante quando se referem à experiência humana, que é a dor. Esta fará parte da vida da maioria dos doentes falciformes, mas, em especial, daqueles com anemia falciforme. Para os profissionais de saúde, o grande desafio da doença falciforme é atuar com as pessoas com a enfermidade e seus familiares, visando longevidade com qualidade de vida por meio do autocuidado. 
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2.4. INVESTIGACION 
A CONPLETAR POR Susan Shurin
2.5 PARTICIPAÇÃO E CONTROLE SOCIAL NA DOENÇA FALCIFORME
Para efeito da política de prevenção , atenção e mitigação da DF, se recomenda a definição de  controle social entendido como “Participação popular na fiscalização e controle sobre as ações, no respectivo nível de governo, destacando-se na área da saúde as Conferências e os Conselhos de Saúde” (Ministério da Saúde do Brasil, 2004).
Assertiva fundamental de nossa interpretação é considerar a pessoa com Doença Falciforme como um sujeito de sua história e não como um objeto de cuidado. Cuidar da PESSOA e não da DOENÇA.

Garantir a todos o direito à Saúde, requer o reconhecimento da titularidade aos cidadãos e a ampla participação destes no ciclo de formulação das políticas públicas em saúde. Essa participação deve iniciar desde o desenho, distribuição e execução dos recursos financeiros até seu acompanhamento e avaliação. Isto implica que a fase de participação, monitoramento e de acompanhamento – conhecida como controle social – não pode ser entendida de forma desarticulada e simplesmente como uma prestação de contas ao movimento social sobre o que se está realizando, ou a oferta de um serviço, nem tampouco uma supervisão do bom ou mau desenvolvimento do conjunto de políticas, programas e/ou planos previamente desenhados por técnicos sem o concurso da cidadania.

O controle social em doença falciforme deve ser entendido como uma parte importante da participação cidadã que está articulada integralmente à atuação da política pública, enquanto se controla o desenvolvimento das políticas que têm sido definidas para atender às necessidades reais das comunidades. Do contrário, a participação e o controle ficam confinados a microespaços (por exemplo, um hospital, ou hemocentro), o que provoca uma despolitização da ação cidadã e não gera recursos de poder para as comunidades na sua relação com a administração pública.

O Controle Social requer um novo tipo de posicionamento de todos os atores envolvidos: gestores, profissionais de saúde, pesquisadores e usuários. Estabelece-se uma relação “DE – PARA” fundamental para compreensão da oferta do serviço a partir da realidade e da demanda de quem o utilizará.

DE quem virá a ação, PARA quem servirá a ação. Esta estratégia significa também um novo olhar para a pessoa com doença falciforme a partir do qual a dimensão do SUJEITO DE DIREITOS deve-se sobrepujar a visão passiva do objeto de uma ação em saúde para o qual o Estado se volta. A dimensão da pessoa com doença falciforme como SUJEITO nesta nova relação, onde o mesmo passa a demandar uma atenção à sua saúde anterior à oferta do serviço. Considerando que a doença falciforme gera um impacto profundo na vida social e na auto-estima destas pessoas, manter a qualidade de vida destas, com um menor número de crises e intercorrências, se faz condição primeira e necessária, logo as condições socioeconômicas se apresentam também como fatores desencadeantes deste processo de adoecimento. O estímulo e o fortalecimento do Controle Social representam estratégia fundamental para o desenvolvimento de um programa de Atenção às Pessoas com Doença Falciforme com o foco na dimensão da PROMOÇÃO DA SAÚDE, enxergando o individuo na sua globalidade relevando então a sua situação de raça, gênero, idade, etc.

A participação e o controle social, como ato concreto de cidadania e entendidos como direitos políticos, demandam um novo tipo de relação entre a sociedade e o Estado, que conduza à ampliação da esfera pública, possibilitando, sem empecilhos: a informação sobre a atuação e a capacitação dos servidores públicos, o conhecimento dos atos do governo, a exigência de resultados, o controle de quem exerce poder e o acompanhamento da gestão pública em seus diferentes níveis – assuntos que devem ser garantidos de forma institucional e com recursos. 

2.5.1 - Importância do Controle Social em Doença Falciforme

Um grupo, ou uma comunidade só consegue desenvolver-se quando se torna capaz de identificar, analisar e encontrar saídas, coletivamente, para seus próprios problemas. Esta análise se faz necessária para novamente pensarmos numa nova forma de compreender a pessoa com doença falciforme. Se os estudos a individualizam e produzem as intervenções de saúde a partir de um quadro clínico também individualizado, a ação de coletivizar o problema sugere o surgimento de um sujeito coletivo, onde as identificações tornam-se mais evidentes e as diferenças necessárias para compreender a complexidade da formulação de um sistema de atenção à pessoa com doença falciforme. Saímos da fase dos programas de “Combate à Anemia Falciforme”, “Prevenção da Anemia e do Traço Falciforme”, para o momento atual de “Políticas de Atenção Integral à Pessoa com Doença Falciforme”. Esta mudança só irá ocorrer e evoluir para uma Atenção Integral à Pessoa com Doença Falciforme se o principal interessado participar de todas as etapas deste processo.

A opção por uma Política de Atenção Integral em Saúde para a Pessoa com Doença Falciforme, que contemple o diagnóstico, os cuidados básicos, a prevenção de agravos, a pesquisa voltada para melhoria da qualidade de vida, as intervenções imediatas em urgência e emergência e as ações educativas, pressupõe uma grande articulação entre os Entes Federativos dos paises das Américas. Cidades, Províncias, Estado e Federação devem assumir a responsabilidade de fornecer atenção de qualidade e descentralizada às pessoas com doenças falciformes. Considerando contextos como o do Brasil onde nasce em média, uma criança a cada mil nascimentos com doença falciforme, perfazendo em média 3.500 casos da doença todos os anos, a alta taxa de ocorrência faz com que a doença falciforme deve ser considerada um problema de saúde pública. 

O Controle Social não só se amplia, mas adquire contornos relevantes na sua articulação com Centros de Pesquisa, Universidades, Hemocentros e outros de forma a fortalecer e ampliar o papel de cada ator social em beneficio do atendimento da pessoa com doença falciforme. Esta perspectiva abre um campo de reflexão sobre a identidade desta pessoa com doença falciforme. Considerando a origem do gen da doença e sua forma de inserção nas Américas através do tráfico das pessoas escravizadas em África, não é de todo errôneo afirmar a prevalência da doença nos negros e seus descendentes e com isso tornando-a uma característica especial neste grupo, o que justifica a relação da anemia falciforme mais especificamente com a saúde da população negra. De acordo com Zago (2001) a média de prevalência de traço falciforme na população geral no sudeste do Brasil é de 2%, dado que chega a 6- 10% na população negra e no nordeste do país. Assim, considerando a epidemiologia da doença falciforme, cabe relacioná-la a população negra, cabe fazer o recorte racial. Deste modo, ao tratarmos desta temática, torna-se importante destacar que estamos nos referindo a anemia falciforme, doença com maior prevalência entre negros e seus descendentes, grupo historicamente não só discriminado, mas atingido diretamente pelos efeitos do racismo e do preconceito, vítima de exclusões históricas. Estas distorções vão se confirmar em estudos à exemplo do PNUD – Programa das Nações Unidas para o Desenvolvimento, no Relatório de Desenvolvimento Humano (2005), que analisa a população negra apresentando os piores indicadores em educação, saneamento e habitação, condições sociais essenciais para o desenvolvimento das condições naturais de uma vida humana. Esta mesma população apresentará outras iniqüidades na educação, na moradia, na habitação e no saneamento. Logo concluímos que a definição buscada para descrever o que é SAÚDE, mostra-se como um grande desafio principalmente quando conjuga-se a uma realidade da pessoa com doença falciforme dentro de um ambiente sócio-econômico desfavorável e vivendo sobre intensa pressão social, vitimas do racismo, do sexismo, do preconceito e da exclusão.

Logo o Controle Social em Doença Falciforme traz no seu bojo, não somente uma luta para desenvolvimento de uma tecnologia em atendimento à saúde, mas na busca da promoção e da integralidade da saúde e de benefícios sociais.

2.5.2  OBJETIVO DO CONTROLE SOCIAL EM DOENCIA FALCIFORME
Logo, interpretamos a atuação do controle social tendo uma intervenção junto à pessoa com a doença e familiares buscando a sensibilização, mobilização, organização e defesa de direitos destas pessoas e ao mesmo tempo conjugar esforços para lutar pela implantação e implementação de políticas públicas de saúde abrangentes, equânimes e de acordo com as necessidades das pessoas com doenças falciformes.

2.5.3 – PAPEIS E FUNÇÕES DO CONTROLE SOCIAL EM DOENCAS FALCIFORMES
2.5.3.1. Estimular a organização das pessoas afetadas pela DF: 
A real participação e o controle cidadão precisam do fortalecimento dos recursos de poder das organizações sociais e um dos maiores recursos de poder está na articulação e no acesso e manejo da comunicação e da informação.

2.5.3.2 Capacitar os representantes das organizações de pessoas com DF: 

Para que a participação seja possível, é preciso gerar cenários, processos e competência de comunicação e informação que possibilitem o fortalecimento do papel social das organizações sociais e a construção coletiva de sentidos e os interesses para atuar na formulação de políticas públicas. Comunicação cidadã em saúde que superem a simples transmissão de informação (que habitualmente costuma abordar doenças e estilos de vida saudável), para desenvolver uma comunicação que ofereça elementos de compreensão e análise à cidadania sobre sua realidade sanitária e que contribua no fortalecimento de seus processos organizacionais e de mobilização social pela vida e pela saúde. 

2.5.3.3..Promover a participação e controle social das organizações: 
Gerar a competência em comunicação das organizações sociais que lhes permita superar as assimetrias em relação aos outros atores – gestores e profissionais – e que lhes permitam, por exemplo, competência para o acesso, uso, produção e socialização da informação para a elaboração de um ponto de vista próprio com suficiente solidez para na estruturação, formulação, acompanhamento e monitoramentos das políticas de saúde e sociais - desenvolver a consciência e mobilização cidadã
.

2.5.3.4.. Estimular a autonomia das pessoas com Doença Falciforme sobre seu tratamento: 

“É fundamental considerar a pessoa com DF como um sujeito de sua história e não como um objeto de cuidado.”

As pessoas com Doença Falciforme devem receber educação em saúde, que propicie tanto o conhecimento de seus direitos à saúde como cidadão, assim como o conhecimento, habilidade e capacidade necessária para o seu auto-cuidado. Este processo deve incorporar as necessidades, metas e experiências de vida da pessoa com Doença Falciforme e ser guiado pelas evidências com base científica. Deve ter por objetivo favorecer as pessoas com Doença Falciforme as decisões fundamentadas, os comportamentos para o auto-cuidado, a solução de problemas e a colaboração ativa com a equipe de assistência de saúde para melhorar os resultados clínicos, o estado de saúde e a qualidade de vida. 

2.5.3.5 Estimular a participação das Sociedades Civis Organizadas em Comitês Técnicos sobre Doença Falciforme:

A relevância da criação de Comitês e/ou outros espaços de discussão técnica acerca da estruturação e desenvolvimento dos Programas de Atenção às Pessoas com Doença Falciforme se justifica a partir do fato que somente o dialogo entre as diversas partes garantirá o estabelecimento do fluxo real de Atenção garantindo o sucesso do Programa. A participação das associações de Pessoas com Doenças Falciformes e Familiares torna-se condição importante para o sucesso destes Comitês.

2.5.3.6 Consolidar o papel das Sociedades Civis Organizadas nos fóruns de participação social.

Importante reforçar a função a ser exercida pela entidade organizada da sociedade civil. Chamamos de função o caráter de procedimento, prática e atuação frente às necessidades das pessoas com doença falciforme, junto aos governantes e parceiros, o papel a ser desempenhado frente às demandas clínicas e sociais. Reconhecer a responsabilidade primeira do Estado em atender a pessoa com doença falciforme, possibilita às estas entidades trabalhar as demais funções:

· Função Disseminadora – ser uma organização que coleta, analisa, seleciona, reflete, discute e dissemina informações de qualidade e com valor agregado a causa para os cidadãos e partes interessadas.

· Função Consultiva – ser uma organização que recebe solicitações dos seus associados, organiza, consulta, reflete e retorna a informação com valor agregado. 

· Função Recomendatória – ser uma organização que analisa os dados de contexto e interesse público comum, organiza, analisa, reflete, discute, consulta e emite pareceres para atuação nas instancias de competência. 

· Funções Propositiva e Questionadora – ser uma organização que ao mesmo tempo provoca o Estado e a Sociedade para a compreensão e o conhecimento das demandas das pessoas com doença falciforme, garantindo-lhe a todo o momento o direito ao acesso à saúde, muitas vezes sendo agente deflagrador de leis, políticas, programas que deverão ser executados pelo Estado.

2.5.3.7 Garantir apoio financeiro às organizações: 

Estabelecer a necessidade e a garantia partindo do entendimento da importância da sociedade civil organizada e atuando positivamente. Torna-se necessário estabelecer formas de acesso aos recursos públicos para estas entidades de formam que venham auxiliar na execução principalmente das ações educativas destas instituições, para que as mesmas possam exercer seu papel e estruturarem suas ações sociais em consonância com os seus objetivos..

2.5.4 – FORMAS E ESTRATEGIAS DE ORGANIZACAO
Grupos de Pais, Associações, Organizações Não Governamentais e outros organismos jurídicos que possibilitem e fomentem a articulação, integração e estruturação de uma entidade organizada e represetativa do coletivo de pessoas com doença falciforme e familiares.
2.5.5 – FILOSiOFIA DA CONVVENCIA EM SOCIEADES ORGANIZADA
Salientamos que o processo de convivência entre pessoas com doença falciforme, trocando experiências, relembrando dores, comemorando vitórias traz um sentido de COMUNIDADE pouco vista em outras instituições. Elementos como o sofrimento, as intercorrencias graves e muitas vezes a falta de perspectiva produz uma simbologia da articulação comunitária que somente quatro verbos fortes podem explicar.

O primeiro deles é CONHECER. Estabelece-se na convivência cotidiana entre pessoas com a doença, familiares e profissionais de saúde, uma espécie de lócus de aprendizado, sendo este muitas vezes, carregado de um peso que se aguça ao sofrimento já vivenciado. Falar sobre os sinais, sintomas, complicações, medicamento, terapias, estudos, etc, leva a uma situação onde a informação liberta, mas também machuca, de forma que pudéssemos ter subsídios e informações aprofundadas sobre o tema para que fossemos SUJEITOS das nossas reivindicações ante a expectativa da crise ainda inexistente. O entendimento de mundo da doença falciforme saia do contexto dos manuais médicos e das consultas para o cotidiano de uma fala propositiva, questionadora e firme.

Com isso, o segundo verbo acontece espontaneamente: o CONVIVER. CONVIVER é a ação de que precede o ato de compreender e entender as informações adquiridas. De novo toma forma o SUJEITO na sua compressão de limites e possibilidade, do conhecimento dos seus movimentos e as causas destas limitações e as formas de supera-las. Não há mais a resignação, mas a busca pelo melhor meio de viver. Vislumbra-se a vida.

Logo vem o terceiro verbo: VIVER. Aprende-se então na coletividade e não mais sozinho que o verdadeiro dono da informação sobre a doença falciforme é ele próprio, reforça-se a autoestima e o emponderamento, vislumbra-se ultrapassar barreiras. Passa-se a SER, além da doença. Não mais falcêmico, não mais portador, mas sim PESSOA. E nós somente nos fazemos pessoa através da coletividade e o papel da Sociedade Civil Organizada, ao exercer o seu Controle Social propicia este “vir a ser” da pessoa com doença falciforme, muito além do que está escrito.
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