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RESUMO: Conceituar anemia falciforme e discorrer sobre a origem e a histéria da
doenca no Brasil, retratando todos os riscos e limitagdes que os portadores possuem
em seu dia-a-dia, demonstrando por meio de documentos, jurisprudéncias e
entrevistas de como é conviver com a doenca. E com todos os fatos expostos,
provar a real necessidade de que o Estado garanta e cumpra todos os direitos
assegurados na Constituicdo Federal de 1988 aos portadores de anemia falciforme.
Falar sobre os direitos dos portadores de anemia falciforme, que I|hes sao
assegurados dentre eles: a do direito aos beneficios previdenciarios, como o Lei
Organica de Assisténcia a Saude (LOAS), aposentadoria por invalidez, tratamento a
doenca, o tratamento a cura. Discorrer sobre a Politica nacional de atencdo aos
portadores de anemia falciforme de acordo com a Portaria n® 2048 de 3 setembro de
20009.

PALAVRAS-CHAVE: Anemia Falciforme. Direitos. Tratamento a cura.

1 INTRODUGAO

O direito a saude é uma previsdo constitucional onde assegura a todos os
Brasileiros, o principio da dignidade da pessoa humana seja de natureza executiva

ou social. O Artigo 196 da Constituigdo Federal garante que:

A Saude é direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante politicas
sociais € econdmicas que visem a reducao do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitéario as acgdes e servicos para sua
promogao e recuperacgao.

Entretanto, ao tempo em que se tem um dinamismo assentado na busca pelo
desenvolvimento sociocultural, verifica-se que a sociedade contemporanea ainda
estd marcada por profundas desigualdades sociais.

A Portaria n® 2048, de 3 de setembro de 2009, no seu artigo 187 e 188, fala

sobre a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme.
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A anemia falciforme é uma doenca hereditaria, causada por uma mutacao
genética. Tem origem desconhecida, mas desenvolveu-se principalmente na Africa,
e foi se difundido para outros paises. Esta doenca é apresentada de duas formas, a
forma heterozigobtica, ou seja, o trago da doenga, onde o individuo ndo apresenta a
doenga, e a forma homozigdtica, ou seja, a doenga em sua forma mais agressiva,
podendo levar o individuo & morte. E por este motivo que tem se a necessidade de
garantir os direitos dos portadores da anemia falciforme, direitos estes que seréo
discutidos ao longo deste trabalho.

Os portadores de anemia falciforme possuem uma qualidade de vida bastante
limitada, o que interfere imediatamente em seu trabalho e em geral na vida em
sociedade. Sao limitagdes diarias, que os impossibilitam de exercer atividades que
para outros se tornam corriqueiras. Tem-se que respeitar seus limites e garantir o
que esta na Constituicdo Federal de 1988 em seu artigo 6°: “S&o direitos sociais a
educacao, a saude, a alimentagao, o trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a
seguranga, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, assisténcia
aos desamparados, na forma desta constituicao”.

Portanto, este presente trabalho tem como objetivo mostrar os direitos que o
portador de anemia falciforme tem na vida cotidiana. Trazendo os beneficios que
Ihe sdo garantidos, porém nao sdo cumpridos pelo Estado.

2 METODOLOGIA

Os estudos terdao como base pesquisas bibliograficas, tendo como fonte

doutrinas, teorias, artigos cientificos, jurisprudéncias e legislagoes.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Segundo o que esta sendo garantido na Portaria n°® 2048, de 3 de setembro
de 2009, os portadores de anemia falciforme terdo acesso e garantia aos programas
especificos: de triagem neonatal (PNTN), acompanhamento clinico especializado
com uma equipe multidisciplinar, e sendo que esta equipe tera treinamento

especifico para capacitacdo dos mesmos, a fim de que todo o envolvido possa



prestar um atendimento de qualidade aos portadores de anemia falciforme. Sera
promovido o incentivo a pesquisas e estudos que visam melhoram a qualidade de
vida dos portadores de anemia falciforme. Sendo garantido acesso aos
medicamentos necessarios para tratamento da doenca.

A simples criacdo da Portaria ndo garante que a qualidade de vida dos
portadores de anemia falciforme seja melhorada, uma vez que o Estado € falho na
maioria dos seus programas de saude. Basta ver que ele ndo consegue garantir os
direitos basicos que estao no artigo 6° da Constituicdo Federal de 1988.

Existem pesquisas para a cura da doenga, que apos longos anos de estudos,
ficou comprovada e atualmente reconhecida pelo sistema unico de saude pela
Portaria n° 30, de 30 de junho de 2015 que o transplante de medula 6ssea alogénico

aparentado € a unica forma de curar os portadores de anemia falciforme.

4 CONCLUSOES

Tendo em vista que o projeto ainda ndo esta concluido, n&o poderei
responder a todos os questionamentos. Mas procurarei dentro do que ja foi
elaborado discorrer da forma mais objetiva possivel, a fim de poder explicar como é

a vida de um portador de Anemia Falciforme.
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