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Férum Nacional de Politicas Integradas de Atencao as
Pessoas com Doenga Falciforme

1 Apresentagao

O Forum Nacional de Politicas Integradas de Atengéo as Pessoas com
Doenga Falciforme - realizado em Belo Horizonte de 6 a 9 de junho de 2007
concomitante com o Encontro Mineiro - foi idealizado e permeado pela
necessidade da construcao e consolidagao de espagos interinstitucionais,
governamentais e ndo governamentais, de debates e formulagdes sobre
politicas integradas de atengdo as pessoas com Doenga Falciforme. O
Forum foi pensado no sentido de promover a saude dessas pessoas, de
acordo com a definico da Organizag¢do Mundial de Saude (OMS), que é
um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e néo apenas a
auséncia de doenga. E, também, de acordo com o Art. 3° da Lei 8080, de
19/09/1990 que dispde: "A saude tem como fatores determinantes e
condicionantes, entre outros, a alimentagédo, a moradia, 0 saneamento
basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a renda, a educacéo, o transporte, 0
lazer e 0 acesso aos bens e servigos essenciais; os niveis de saude da
populacédo expressam a organizagao social e econémica do pais.”

Inspirado, ainda, nos preceitos da 122 Conferéncia Nacional de Saude de
2003 e no Pacto pela Vida, compromisso dos gestores da salde, firmado
em 2006, o Forum Nacional de Politicas Integradas de Atengdo as
Pessoas com Doenca Falciforme reuniu-se em torno dos principios e das
diretrizes da igualdade, universalidade, integralidade, equidade,
descentraliza¢do e controle social.

Nos pressupostos da organizacdo dos servigos, estabelecem-se os
materiais e métodos que permitirdo o acesso universal, a humanizagao
doatendimento ao usuario e aintegralidade na atengao.



A organizagdo deve considerar as diversidades de género, de idade,
de etnias e de culturas, conforme orientam as diretrizes que construiram o

Sistema Unico de Saude.

A elaboragéo e formulagéo de agdes de fomento a atengéo integral as
pessoas com doenca falciforme s6 serdo possiveis, e satisfatoriamente
realizaveis, a partir de debates e proposi¢des de politicas publicas
voltadas para a organizacdo dos servicos de saude prestados aos
pacientes. As discussdes devem considerar, também, os aspectos
socioecondmicos das pessoas com doenga falciforme.

2 A Doenga Falciforme

A Doenca Falciforme é uma das doencas hereditarias mais comuns em
todo 0 mundo. Decorrente de uma mutagéo difundida em populagdes do
continente africano, ela chegou ao Brasil por meio da migracao forgada
dos africanos. Dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal
mostram que nascem no Brasil 3.500 criangas ou 1:1.000, por ano, com
Doenca Falciforme e uma em cada 35 com o trago falciforme entre os
recém-nascidos vivos. Esses nimeros se configuram como uma questdo
de Saude Publica. No Estado da Bahia, esses numeros assumem
propor¢des alarmantes: nascem 1/650 com a doenca e 1/17 com tracgo.

Héa dez anos (nov/1995), o movimento de homens e mulheres negras, na
marcha Zumbi dos Palmares, definiu que um programa de atengao integral
as pessoas com doenca falciforme era a principal reivindicagdo na area da
saude.

Em agosto de 2004, a partir do 51° Seminario de Saude da Populagdo
Negra, foi criado, no Ministério da Saude, o Comité Técnico de Saude da
Populagdo Negra. Esse Comité tem como uma de suas principais
reivindicagdes uma politica de atencao integral as pessoas com Doenca



Falciforme, cujas diretrizes estdo na Portaria 1391, de 16 de agosto de
2005.

A publicagéo da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias ratifica 0 compromisso da
atual gestdo do Ministério da Saude com a Politica de Atengéo a Saude da
Populagédo Negra.

A causa da doenca é uma mutag&o no gene da hemoglobina A originando
uma hemoglobina alterada denominada hemoglobina S. A doenca
manifesta-se em homozigose (SS), as heméacias em vez de arredondadas
sofrem falcizagdo (apresentam-se em forma de foice, dai o nome
falciforme) ocasionando encurtamento de sua vida média, fendbmenos de
vasoocluséo (obstrucdo), episddios de dor, lesdo de 6rgdos e anemia
cronica.

A denominag&o “anemia falciforme” é reservada para a forma da doenga
que ocorre nesses homozigotos SS, mas o gene S pode combinar-se com
outras alteragOes hereditarias das hemoglobinas como as hemoglobinas
C, D, E e Beta Talassemia, entre outras, gerando combinagbes que
também sao sintomaticas denominadas SC, SD, SE e S/Beta Talassemia e
que, no conjunto, sdo conhecidas como Doenga Falciforme. Apesar das
particularidades que as distinguem e de graus variados de gravidade,
todas essas doencas tém o perfil epidemiolégico e de manifestacdes
clinicas e hematolégicas semelhantes.

Apresenca de gene de hemoglobina Ae hemoglobina S ou C ou D etc. (AS,
AC, AD etc.) é denominada TRACO. Essa heterozigose € uma situagéo
relativamente comum, mas clinicamente benigna, ou seja, o portador de
traco ndo temadoenca.

O diagnostico precoce através da Triagem Neonatal (teste do pezinho) e
inscricdo da crianga num programa de ateng&o integral, traz grande
beneficio amesma, proporcionando qualidade de vida e longevidade.



Os portadores de trago necessitam de informagdo e orientagéo
genética para entenderem que, se tiverem filhos (as) com um
parceiro (a) que também seja portador de trago, tém grande
probabilidade de gerarem criangas com a doenga.

Na Bahia, ela esta presente na propor¢édo de 1/650 com a doenga e 1/17
com trago entre os nascidos vivos. No Rio de Janeiro, na proporgéo de
1/1200 com doenga e 1 /21 com trago, entre os nascidos vivos. No
Maranhao, Pernambuco e Minas Gerais, na propor¢édo de 1/1400 com a
doenca e 1/23 com trago, entre 0s nascidos vivos. Em Goias e no Espirito
Santo, na proporgéo de 1/1800 com doenga e 1 /23 com trago, entre 0s
nascidos vivos.

Estimamos que nascem no Brasil cerca de 3.500 criangas, por ano, com
Doenga Falciforme e 200.000 com trago falciforme entre os recém-
nascidos vivos. Esses nimeros se configuram como uma questdo
relevante de Saude Publica.

3 OF6rum

O Forum Nacional de Politicas Integradas de Atencdo as Pessoas com
Doenca Falciforme foi organizado pelo Centro de Educagéo e Apoio para
Hemoglobinopatias de Minas Gerais (CEHMOB-MG), pelo Nucleo de
Acoes e Pesquisa em Apoio Diagnédstico (NUPAD / FM / UFMG), 6rgao
complementar da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de
Minas Gerais e pela Fundagédo Centro de Hematologia e Hemoterapia de
Minas Gerais (FUNDAGAO HEMOMINAS), com o patrocinio do Ministério
da Saude. Contou, ainda, com o apoio da Associa¢ao dos Pais, Amigos e

Pacientes de Doenca Falciforme do Estado de Minas Gerais (DREMINAS),
da Federacdo Nacional das Associagdes de Doencas Falciformes

(FENAFAL), da Secretaria de Estado de Salde de Minas Gerais
(SES-MG), da Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte
(SMSA-BH) e da Secretaria Especial de Politicas de Promogao da



Igualdade Racial (SEPPIR). O Férum reuniu 566 participantes de diversas
areas de interesse, setores sociais e profissdes. A representacdo de 20
estados da Federagao, incluindo o Distrito Federal, e de 29 entidades de
pessoas com Doenga Falciforme, de 15 estados diferentes, marcou o
carater amplo e nacional do Forum. Estiveram presentes também:

= 3 ministérios - Ministério da Saude, Ministério da Previdéncia Social
e Ministério do Trabalho e Emprego;

= 5 secretarias estaduais de saude;

= 14 prefeituras municipais;

= 26 secretarias municipais de saude;

= 4 secretarias municipais de assisténcia social;

= 11 universidades e 3 escolas;

* 25 hemocentros;

= 34 hospitais;

= 23 unidades de saude, entre pronto atendimento, policlinicas,
clinicas e ambulatérios;

= 20 unidades basicas de saude;

= 34 centros de saude;

= 9 postos de saude;

= 29 Programas Saude da Familia;

= 59 outras instituigdes.

Nos trés dias de duragéo do Forum, foram realizados mesas-redondas,
painéis, palestras, debates em plenaria e discussdes em Grupos
Tematicos. Foram abordados especificamente os temas Doenca
Falciforme e Educacgéo, Doenca Falciforme e Previdéncia Social, Doenga
Falciforme e Trabalho e Geragao de Renda.



4 Aspectos e Propostas Gerais

O Forum Nacional de Politicas Integradas de Atengao as Pessoas com
Doenga Falciforme, que se pretende realizar a cada dois anos,
transformou-se em um marco para o resgate da identidade e da auto-
estima das pessoas com essa doenga a partir do dialogo interinstitucional
com as representacdes de usuarios.

Movimentos sociais, associagdes de usuarios e organizagdes
governamentais e n&do-governamentais sdo os atores principais na
garantia do cumprimento das legislagdes pertinentes a prote¢éo da saude
das pessoas com doenga falciforme, bem como agentes investidos da
responsabilidade de fazer regulamentar as normas referentes a atencédo
integral ao paciente.

A produgdo de propostas de politicas publicas amplas voltadas a
determinada populagao exige conhecimento detalhado de sua realidade.
Torna-se premente articular junto ao Governo Federal, especialmente
junto aos Ministérios da Saude e do Trabalho e Emprego, uma pesquisa
que revele o perfil nacional da pessoa com doenca falciforme e o perfil
nacional dos trabalhadores com doenca falciforme.

Torna-se fundamental também a articulagdo com o Ministério da
Previdéncia analisando-se a garantia de direitos sociais e previdenciarios
para as pessoas com doencas falciformes. J& com o Ministério da
Educacao, deve-se rever a forma como se esta ensinado e aprendendo
sobre hemoglobinopatias e, em especial, sobre as doencas falciformes no
ensino superior, € como se esta comunicando sobre doenca falciforme a
sociedade através dos livros didaticos e outros instrumentos pedagogicos.

Anecessaria extensao para todos os estados brasileiros do diagndstico da
doenca falciforme - por intermédio do Teste do Pezinho - foi tratada como



questdo de saude publica. E suaimplementacdo nacional é imperiosa para
o conhecimento, o controle da doenca e para o atendimento de todos os
pacientes. O acesso de criangas mais velhas, nascidas antes do Programa
Nacional de Triagem Neonatal, e obviamente n&o triadas, e de adultos ao
diagnostico para doenga falciforme apresenta-se também como condi¢do
de garantia do acesso destes ao tratamento quando confirmado casos
positivos para doenga falciforme.

Anecessidade de ampliagao dos debates sobre o preconceito e 0 racismo
nas diversas esferas do Estado e na sociedade civil foi outro importante
ponto detectado no Forum. Esses debates objetivam democratizar as
relagOes sociais, abrir novos caminhos para 0 maior conhecimento sobre
as especificidades das etnias nacionais e para 0 atendimento das
demandas populares.

Asignificativa dimensao do acometimento da doenga falciforme em nosso
pais e o diagnostico das dificuldades enfrentadas pela maioria dos
pacientes exigem posturas, ou mesmo politicas publicas especificas,
amparadas em legislagéo propria, que promovam a inclusao das pessoas
com doenca falciforme e seus familiares no gozo dos direitos civis e
politicos. Para delinear propostas e estratégias de negociagdo nesse
sentido, faz-se necessaria a criagdo de um Grupo de Trabalho que formule
projetos normativos nas areas da educagao, previdéncia, salde, trabalho,
entre outras, e impulsione aintegragao entre elas.

Foram ainda destacadas as necessidades de:

= Incentivar a pesquisa e 0s trabalhos cientificos que abranjam os multi-
plos aspectos da doenga falciforme.

* Formular, propor e acompanhar a implantacdo de uma politica
nacional de atencdo a pessoa com doenga falciforme que aborde
as varias dimensdes existenciais de pacientes, familiares e cuidadores.



= Garantir o pagamento de salario para cuidadores (em situagao
de vulnerabilidade) que devem, preferencialmente, ser indicados
entre os familiares - para propiciar melhor atendimento ao paciente
e garantir renda para quem o acompanha.

Criar, nas unidades de saude, grupos de estudo e apoio as pessoas
com doenca falciforme, promovendo intercdmbio cientifico, troca
de experiéncias e amparo entre pacientes, familiares e cuidadores.

= Facilitar o acesso ao diagndstico e ao tratamento da doenca.

Promover campanhas massivas e regulares sobre a doenga e
os direitos da pessoa com doenca falciforme. As veiculagbes
devemincluiragrande midia e as radios comunitarias.

Sugerir a adogdo de convénios entre as associagdes ligadas
as pessoas com doenca falciforme e entidades governamentais ou
ndo, fundacgdes, escolas e empresas, que propiciem
cursos profissionalizantes, cursos preparatorios para concursos
publicos e vestibulares e que oferegam oportunidades de emprego.

Ampliar e/ou adequar o horario de atendimento da rede publica
de saude, garantindo o funcionamento além dos horarios comerciais -
0 que, entre outras vantagens, evitaria parte das faltas ao trabalho
e proporcionaria maior acesso ao atendimento e aos medicamentos.

Enviar o Relatério e Conclusdes Finais do Encontro Mineiro e do
Forum Nacional de Politicas Integradas de Atencdo as Pessoas
com Doenga Falciforme aos conselhos nacionais e estaduais
de categorias e profissionais envolvidos. Esse material deve servir
de alerta sobre a importancia do conhecimento da doenca falciforme
e outras doengas étnicas, sua manifestacéo, cuidados e implicagdes.



5 Atividades

O pacto de gestao e a linha de cuidado a pessoa com
doenca falciforme

= O Pacto de Gestao e a organizagao dos servigos para
Doenga Falciforme em Minas Gerais: o que temos, o que falta
Marta Alice Venéncio Romanini e Anaide Oliveira da Silva
Secretaria de Estado de Saide-MG

* Os procedimentos, a regulagao e o municipio: onde estamos?
Alzira de Oliveira Jorge
Secretaria Municipal de Satde de Belo Horizonte

= A Doenca Falciforme e o servigo em regiao de alta prevaléncia:
a experiéncia do municipio de Januaria (norte de Minas Gerais)
Patricia Maria Fernandes Brant - Pediatra
Hospital Municipal de Januéria - MG

* Os hemocentros, a atengao basica e 0 municipio: como integrar?
Junia Guimaraes Mouréo Cioffi - Hematologista
Diretora Técnico-cientifica da Fundagdo Hemominas - MG

Moderador: José Nelio Januario - Médico
Diretor NUPAD-FM-UFMG
Coordenador Técnico do CEHMOB-MG

Debatedor: Geraldo Torres Palma - Pediatra
Médico da Unidade Basica de Satide Inacio Caetano de Andrade do municipio
de Igarapé (Regido Metropolitana de BH)

Urgéncias: primeira abordagem e dificuldades no acesso

= Crises algicas: o que é principal no primeiro momento?
Aderson da Silva Aratjo - Hematologista
Fundagéo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco - Hemope

= Seqliestro esplénicol/infecg¢ao: hospitalizacao?
Mitiko Murao - Hematologista
Fundagdo Hemominas - MG - Coordenadora técnica do CEHMOB-MG



* Dor: reflexdes dirigidas ao cuidado pela equipe multiprofissional
Cecilia Maria Izidoro Pinto - Enfermeira
Escola de Enfermagem Anna Nery da Universidade Federal do

Rio de Janeiro - RJ

= A enfermagem nos primeiros cuidados de urgéncia
Carmem Cunha Mello Rodrigues - Enfermeira
Coordenadora dos Programas Abrangentes da Hematologia do Centro
Infantil Boldrini - Campinas - SP

Moderadora: Maria Helena da Cunha Ferraz - Hematologista
NUPAD-FM-UFMG

Debatedora: Ana Paula Pinheiro Chagas Fernandes - Pediatra
NUPAD - CEHMOB - MG - Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais -
FCM-MG

Doenca falciforme: aspectos especiais da heranga e da
gestacao

* Trago falciforme: medindo seu impacto em saude publica
Clarisse Lobo - Hematologista
Hemocentro Coordenador do Estado do Rio de Janeiro - Hemorio

= Aconselhamento Genético no SUS: Diretrizes do Encontro de

Salvador (agosto - 2006 - Ministério da Saude)
Helena Pimentel - Médica Geneticista
Assessora médica do SRTN-APAE - Salvador - BA
Grupo Técnico de Assessoria em Triagem Neonatal (Ministério da Satide)

= Aspectos particulares no cuidado a gestante
Claudia Maria Franco Ribeiro - Hematologista
Fundagdo Hemominas - MG

Moderador: Marcos José Burle de Aquiar - Médico Geneticista
Departamento de Pediatria FM-UFMG - NUPAD

Debatedora: Regina Amélia Lopes Pessoa de Aguiar - Ginecologista obstetra
Hospital das Clinicas - FM-UFMG
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Doenca falciforme e educacao formal: relagc6es entre
a pessoa, a doenca e a difusao de seu conhecimento

= A Doenca Falciforme no contexto de um modelo pedagdgico

Paulo Ivo Cortez de Aratijo - Hematologista pediatrico
Coordenador do Programa de Atengdo Integral as Pessoas com Doenga

Falciforme do Estado do Rio de Janeiro

= O cotidiano da pessoa com Doenca Falciforme na escola:
relatos de casos

llka Maria do Carmo - Advogada, especialista em Direitos Humanos
Instituto Afro Brasil Cidaddo

Moderadora: Berenice Assumpgéo Kikuchi - Enfermeira
Diretora técnica da Associacao de Anemia Falciforme do Estado de
Séo Paulo - AAFESP

A questao da doenca falciforme na previdéncia social
no sistema unico de assisténcia social SUAS

= Aspectos clinicos das complicagoes cronicas da
Doenga Falciforme

Breno da Silva Duarte - Ortopedista - Fundagdo Hemominas - MG
Hospital das Clinicas da UFMG.

= Dilemas nos direitos e o Beneficio de Prestagao Continuada
Débora Diniz - Antropbloga
Universidade de Brasilia - DF - Instituto de Bioética, Direitos Humanos
e Género - ANIS

= Garantia dos direitos de Assisténcia Social: relato de casos
eaexperiénciado assistente social
Valéria de Abreu e Silva -Assistente Social
Fundagéo Hemominas - MG
Supervisora Técnica do CEHMOB-MG
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* Politica de Assisténcia Social e Previdenciaria para as pessoas
com Doenga Falciforme
Paulo Rogério Albuquerque de Oliveira
Ministério da Previdéncia Social

Moderador: Cristiano Guedes -Assistente Social
Universidade de Brasilia- DF
Instituto de Bioética, Direitos Humanos e Género -ANIS

Acesso ao emprego e ageracao de renda para as
pessoas com doenga falciforme

= Reflexdo sobre aspectos psiquicos na doenga
Isabella Regina Gomes de Queiroz - Psicéloga
Associagéo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Salvador
APAE - Salvador - BA

* Politicas publicas voltadas para a pessoa com deficiéncia
Odilia Brigida de Souza - Psicéloga
Area Técnica Sauide da Pessoa com Deficiéncia - Ministério da Satde

= Perfil socio-econdmico das pessoas com Doenca Falciforme
Altair Lira - Presidente da Federagdo Nacional das Associagoes de
Doencga Falciforme - FENAFAL

= Inclusdo das pessoas com Doenga Falciforme no mercado de
trabalho: oportunidade de emprego e capacita¢ao paraa geragao
derenda

Reginéia Catarina - Delegacia Regional do Trabalho e Emprego de Minas Gerais
Ministério do Trabalho e Emprego.

Moderador: Sténio Dias Pinto Rodrigues - Coordenador da Comisséo
Especial de Politicas de Igualdade Racial do Grupo Hospitalar Conceigéo



Palestras

= Politicas publicas de atengao integral as pessoas com

Doenga Falciforme no Brasil: evolugao e perspectivas
Joice Aragéo de Jesus - Médica
Coordenacgéo da Politica Nacional de Atengdo Integral as pessoas com
Doencga Falciforme e outras Hemoglobinopatias - Ministério da Satide

= CEHMOB-MG - Centro de Educagao e Apoio para
Hemoglobinopatias: resultados e perspectivas de uma
experiéncia em atengao integral
José Nelio Januario - Médico - Diretor NUPAD-FM-UFMG
Coordenador Técnico do CEHMOB-MG

= Doenga Falciforme: progressos e novas opgdes no tratamento
Marcos Borato Viana - Hematologista
Departamento de Pediatria FM/UFMG - NUPAD
Coordenador de Pesquisa do CEHMOB-MG.

= Saude da populagao negra e Doenga Falciforme: uma questéao
de eqliidade

Maria Inés Barbosa
Coordenadora do Programa Regional de Combate a Pobreza - UNIFEM

13



Resolucoes

14



6

6.

e

Resolugoes

1 Doenga Falciforme e Previdéncia Social: aspectos
propostas especificas

A questao da doengca falciforme na Previdéncia Social e no Sistema
Unico de Assisténcia Social - SUAS

Instituir Grupo de Trabalho interministerial, por deliberagdo e
sob a responsabilidade do Conselho Nacional de Saude, para
garantir a seguridade social das pessoas com doencga falciforme.

Assegurar efetivo controle social como forma de democratizar as
relagcbes sociais, monitorar e garantir concessdo de bene-
ficios necessarios e o cumprimento das leis.

Revisar a Lei do Fundo de Garantia do Tempo de Servigo (FGTS),
com inclusdo da doenca falciforme como passivel de liberagdo de
recursos para tratamento.

Alterar o paragrafo 2° do artigo 20 da Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS - Lei n° 8.742 de 1993), ampliando o conceito de
pessoa portadora de deficiéncia para pessoa portadora de
necessidades especiais, desatrelando-o da incapacidade para
avidaindependente e para o trabalho.

Alterar o paragrafo 6° do artigo 20 da Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS - lei n° 8.742 de 1993), condicionando a concessao
a pessoa portadora de deficiéncia (necessidades especiais) a
simples apresentagdo do diagndstico de doenca falciforme,
suprimindo, assim, 0 exame médico pericial.

Garantir que o gestor municipal se responsabilize por seus municipes
com doenga falciforme, assegurando direitos elementares,
com alimentag&o, saude e deslocamento para atendimento assistencial
em seu municipio, através do passe livre ou em municipio de
referéncia, através do TFD (Tratamento Fora do Domicilio).
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* Que a lei regulamentar que concede o passe livre interestadual
seja extensiva as pessoas com doenga falciforme.

* Definir legalmente o reconhecimento de incapacidade em doenga
falciforme para efeito de aposentadoria.

16



6.2 Doenca falciforme, trabalho e geracao de renda:
Aspectos e propostas especificas

Acesso ao emprego e a geragao de renda para as pessoas com
doenga falciforme

Garantir a aplicagdo do artigo 111 da Convengédo da
Organizacao Internacional do Trabalho, que combate todas as formas

de discriminagdes em matéria de emprego e profissao,
assegurando, assim, o direito ao progresso material e
desenvolvimento espiritual, em liberdade e dignidade, em
seguranga econdmica e com oportunidades as pessoas
com doenca falciforme.

Constituir Grupo de Trabalho nacional sobre doenga falciforme
que acompanhe os Nucleos de Promog¢do da Igualdade
de Oportunidades e de Combate a Discriminagdo das
Delegacias Regionais do Trabalho - criados pelo Ministério do

Trabalho e Emprego através da Portaria n° 604 de 01 de junho de 2000.

Acompanhar os inumeros féruns contra a discriminagéo
e pro-trabalho, espagos importantes para a formulagéo
de politicas comuns e para a incorporagao da doenga falciforme nos
debates institucionais.

Incluir as pessoas com doenca falciforme e seus familiares nos
projetos e programas especiais de crédito e geragdo de
emprego e renda - em nivel nacional, estadual e municipal - como
Programa Nacional de Agricultura Familiar, Micro-Créditos,
Economia Solidaria e Jovem Aprendiz.

Preparar proposta de programa nacional de incentivo a contratagéo
de pessoas com doenga falciforme que propicie, entre outras
coisas, incentivos fiscais para empresas que contratem pessoas
com doenga falciforme e/ou seus familiares, a formagdo e
qualificacdo profissional e a preparagdo de jovens para
trabalhos condizentes com as particularidades da doenca.

17



= Elaborar projetos de lei e contratos de trabalho especificos
para doentes e cuidadores. Esses projetos devem combinar os direitos

gerais dos trabalhadores aos diversos estagios da
doenga e as particularidades dos doentes e de seus cuidadores.
Entre outros pontos, as propostas devem coibir a demissdo de
doentes e cuidadores motivada por transtornos ocasionados
pela doenga e, também, estimular a empregabilidade
com acontratagao de pessoas com doenca falciforme.

= Garantir cursos de qualificagdo e capacitagdo profissionais
condizentes com as especificidades das pessoas com doenga

falciforme, de seus familiares e de seus cuidadores, abrindo melhores
possibilidades no mercado de trabalho.

= Garantir a adog&o de cotas para as pessoas com doenca falciforme
nos concursos publicos com vagas abertas para deficientes
fisicos, apoiada no principio constitucional da igualdade material e
da neutralidade dos efeitos da discriminagéo.

= Qualificar e orientar os médicos do trabalho para diagnés-
tico, tratamento e acompanhamento das pessoas com
doenga falciforme e de seus familiares, ampliando a rede de protegéo
e minimizando as repercussdes no trabalho.

= Procurar incluir as pessoas com doenca falciforme, e suas
entidades, nos projetos empresariais de responsabilidade social.

* Fomentar o debate sobre a doenca e os pacientes nos Centros
de Referéncia de Saude do Trabalhador, integrando o cotidiano
das pessoas, as preocupagdes da area de saude e as comunidades.

= Elaborar uma lista de profissbes e ocupagbes que as pessoas
com doenga falciforme podem exercer plenamente ou com
melhores condi¢des de adaptacéo, e procurar difundi-la a0 maximo
a fim de sensibilizar a sociedade para uma priorizagéao
nas contratagoes.
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6.3 Doenca falciforme e educagao: aspectos e propostas
especificas

Doencga falciforme e educagao formal: relagdes entre a pessoa, a
doenca e a difusao de seu conhecimento

= Garantir educagdo formal e né&o-formal as pessoas com

doenga falciforme com acompanhamento regular e orientagao

pedagdgica libertadora e integradora.

= Garantir programas educacionais, de qualificacdo e capacitagdo
voltados as pessoas com doencga falciforme, familiares

e cuidadores, a profissionais de saude e aqueles que atuam
em movimentos sociais e em organizagdes nado-governamentais.

= Efetivar a implantacdo da Lei 10.639 - de 09 de janeiro de 2003 -
que tornou obrigatéria a inclusdo no curriculo das escolas de
ensino fundamental e médio, publicas e privadas, o estudo da historia
do negro no Brasil e da cultura afro-brasileira.

" Tornar a doenga falciforme disciplina obrigatéria das grades
curriculares do ensino basico a graduagdo de areas afins e
estabelecer estagio regulamentado em doenga falciforme.

* Assegurar as pessoas com doenga falciforme condigdo para
que, mesmo nos momentos de crise, possam continuar seus
estudos, como, por exemplo, a reposicdo das aulas perdidas.

" Preparar as escolas para o atendimento as pessoas com
doenga falciforme, como, por exemplo, sugerir a criagdo de
cartilhas explicativas que orientem para as formas de atendimento,

incluindo o tema no projeto politico-pedagdgico das instituigdes,
principalmente nas disciplinas de Biologia e Ciéncias, com o devido
acompanhamento das Secretarias Estaduais e Municipais de
Educagéo.
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Instituir documento de identificacdo para a pessoa com
doenga falciforme que contenha informagdes Uteis, como
cuidados especiais a que ela tem direito, informagbes basicas
sobre sua condicdo de saude e contatos para atendimentos de

urgéncia.

Incluir o profissional de pedagogia na equipe multidisciplinar que atende
as pessoas com doenca falciforme em nivel ambulatorial. Intervengdes
pedagdgicas que propiciam o fortalecimento do elo entre familia, escola
e tratamento médico favorecem a dimenséo educativa que se faz
necessaria nesse tipo de atendimento.

= Elaborar material educativo, formador e informativo especifico para
as escolas de todos os niveis, bem como promover palestras.
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Conclusoes e
Agradecimentos
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7 Conclusoes

Temos conviccdo de que as propostas consolidadas no Férum
representam complexo e eficiente exercicio de controle social e de
formulacéo de politicas publicas e seréo ferramenta significativa para o
continuo aprendizado de gestores publicos, dos movimentos populares e
da sociedade civil na construgéo efetiva de Politicas Integradas de Atengédo
as Pessoas com Doenga Falciforme.

Os objetivos centrais do Encontro foram atingidos. Os principios e
propostas, amplamente debatidos e aprovados, agigantaram-se pela forga
da sua centralidade, coeréncia e, especialmente, pela legitimidade social
alcangada, capaz de arrebatar os gestores e sociedade em torno de sua
aplicacao.
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8 Agradecimentos

Agradecemos a todos que, direta ou indiretamente, colaboraram para o
éxito de mais este importante evento sobre a doenca falciforme,
reconhecida como a doenga monogenética de maior incidéncia hoje no
Brasil.

Agradecemos, especialmente, a competéncia e dedicacdo da equipe
técnica do Centro de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias
(CEHMOB-MG) que, com seriedade e sensibilidade, trabalhou
intensamente para mobilizar todos aqueles que buscam defender e
apoiar a consolidacdo de Politicas Integradas de Atengéo as Pessoas
com Doenca Falciforme no Brasil.

Concluimos, assim, o inicio de uma trajetoria que ja se faz vitoriosa,
apesar da enorme diversidade de interesses que permeiam as questoes
relativas & doenga falciforme, quer sejam nos aspectos da saude,
educacao, trabalho ou previdéncia social.
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