FENAFAL-FEDERACAO
NACIONAL DE
ASSOCIACOES DE PESSOAS
COM DOENCA FALCIFORME




SENADO FEDERAL

A dignidade das
Pessoas com
Doenca Falciforme.



. A DIGNIDADE DA PESSOA
HUMANA E UM PRINCIPIO
CONSTRUIDO PELA HISTORIA.
CONSAGRA UM VALOR QUE
VISA PROTEGER O SER
‘ HUMANO CONTRA TUDO QUE
@® LHE POSSA LEVAR AO
MENOSCABO. (RIZZATTO).




MAS O QUE E DOENCA FALCIFORME?

Anemia Falciforme, CID D-57.0, € uma doenca
congénita da hemoglobina que impede a
oxigenacao do organismo de maneira adequada,
resultando em diversas complicac0es fisicas e
psicologicas, tais como acidente vascular
cerebral, déeficit imunoldgico, crises de dor, vaso-
ocluséo, ulcera de perna,priapismo, perda da
visao, pneumonia de repeticoes. Necrose de
cabeca de fémur e Umero entre outras.



Doenca Falciforme (Hb SS, Hb SC, Hb SD, Hb Sb-
tall, etc)

Anemia falciforme (Hb SS): doenca genética mais
comum no Brasl|

Gene trazido da Africa (trafico de escravos)

10 milhdes de portadores assintomaticos e 40 mil
com anemia falciforme

Frequéncia: 10% a 15% do traco S na populacao

brasileira.



HEMACIA NORMAL




HEMACIA EM FORMA DE
FOICE(FALCIFORME)




A prevaléncia do Brasil €
de 1- para cada 1000
nascidos vivos. Sendo
gue a Bahia e o estado
de maior prevaléncia
sendo 1- para cada 650
nascidos vivos



AVANCOS:CRIACAO DA PORTARIA 1391, QUE INSTITUI A
POLITICA DE ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM
DOENCA FALCIFORME.

APARTIR DAI,
PUBLICACAO DE MAIS 09
PORTARIAS. QUE SAO
FUNDAMENTAIS, ENTRE
ELAS A PORTARIA QUE
REGULAMENTA O USO
DA HIDROXIUREIA. PARA
A DOENCA FALCIFORME
CONSIDERADA POR NOS
UMA DAS MAIS
IMPORTANTES.




MAIORES DESAFIOS:

ATENDIMENTO
HUMANIZADO

URGENCIAE
EMERGENCIAS

EMPREGO E RENDA
PREVIDENCIA
EDUCACAO

MAS O GRAVE E
ENFRENTAR E
COMBATER O
RACISMO.

A

A TA

FEDERACAQ NACIONAL
DAS ASSOCIACOES DE PESSOAS
COM DOENCAS FALCIFORMES



VEJA OS MOTIVOS



PACIENTES Esi’f‘{"m
falciforme
ATENDIDOS e
Tipo de
atendimento:

por telefone,
pessoalmente

150 - na Dreminas
Pacientes '
Atendidos ha residéncia
Pacientes ndo da familia e na
atendidos Fundacdo

Hemominas.



PACIENTES
ACOMPANHADOS

B Pacientes
Acompanhados

Pacientes nao
Acompanhados

De 5.655
pacientes
atendidos
somente 2.262
Pacientes tem o
acompanhamento
da Dreminas.Tipo
de
acompanhamento:

Encaminhamentos
para os CRAS,
para o INSS,
encaminhamento
de oficios as
secretarias de
Salde, Assisténcia
social e de
Educagdo dos
Municipios de
origem.



Dos 5.655

H E MOGLO BINAS Pacientes
dividimos em
dois grupos
sendo: 3.053
pacientes
HBSS,2.062
pacientes HBSC.

Dados de acordo

com as
M HBSS carteirinhas de
HBSC identificagdo da
Fundacdo
Hemominas.




BOLSA
FAMILIA

Beneficiados

Nao
Beneficiados

Dos 5.655
pacientes ,
5.541 recebem
o bolsa familia.
Dados
Adquirido de
acordo com o
relato dos
Pacientes.



u Negros
M Brancos

Dos 5.655
Pacientes
5.372sdo
Negros,
pardos e 282
sdo Brancos.




Escolaridade

N

| | Nao cocluiram
Ok 93% / 0 Concluiram

Dos 5.655
Pacientes
5.259 ndo
concluiram o
Ensino
Fundamental,
396
conseguiram
concluir o
Ensino
Fundamental.
Dados
Adquirido de
acordo com o
relato dos
Pacientes.



Maes
Solteiras

m Solteira
Outros

Dos 5.655
Pacientes,

4 863 sdo Mdes
Solteiras.
Dados
Adquirido de
acordo com o
relato dos
Pacientes.

Fonte: N -
'—" . = L #T‘



VEJAM O QUE ELES PENSAM:

J.S. 16 anos.

Espero que 0s governantes
entendam gue nGS Somos
pessoas e nao uma doenca.
Que 0s governos pensam
em criar politicas publicas,
para que as criangas que
estdo nascendo com esta
doenca nao tenha que ser
exposto a vergonha como
eu.




NUNCA PAREI DE SONHAR,APENAS SUBSTITUI POR
SONHOS POSSIVEIS, E POSSIVEL SER FELIZ APESAR DE....




W.B 15 ANOS.

QUERIA ESTANA ESCOLA,
BRINCAR EM UM CARRO
GRANDAO,TER AMIGOS E SER
FELIZ MAS NA ESCOLA PERTO DE
MINHA CASA NAO POSSO
ESTUDAR PORQUE SOU CEGO.
AQUINAO TEM ESCOLA PRA
CEGO, E NAO POSSO IR NA
ESCOLA LONGE PORQUE VENHO
AQUI TOMAR SANGUE.

E TOMAR SANGUE E BOM DE
MAIS, QUESTIONADO PORQUE
TOMAR SANGUE E BOM DE MAIS?
ELE RESPONDEU PORQUE
QUANDO TOMO SANGUE, VENHO
AQUI, CONVERSO COM VOCES E A
DOR PASSA MAIS RAPIDO



Infelizmente nao
realizou o0 sonho de
esta na escola, nem
tao pouco de brincar
em um carro
grande. Fol a obito,
sta entre 0s 130
pacientes que nos
deixou em 2014.



NOS somos
0essoas, sujeitos,
orotagonistas e
assim portadores
de muitas alegrias
e esperancas
neste século XXI.

H
o

IStOria, memoria,
entidade e

compro MISS0S ha

Vi

da e no trabalho,

na familia e na
comunidade, nas
universidades e na
sociedade que

’
m

leremos sempre
als e melhor,

JU

stas e fraternas.



Esperamos que um dia, e que esse dia
seja breve, 0s gestores foquem mais no
Individuo do que r
Integracao das po

paciente que u
educacao e o

suf

saude, da assi

d
It

Ul

mesI
sténcl

doenca e que haja a
cas, pois 0 mesmo
da politica da

0 que usufrui da

a entre outras.



Nos do controle social, Esperamos gue todos 0s
atores envolvidos, assumam de fato o seu papel,
implantando ou implementado politicas publicas que
funcionem,que incluam as pessoas com doenca
falciforme nos programas ja existentes, que se
preocupem mais com o individuo, e 0s nimeros
sejam 0 menos importante, pois so assim vamos
conseguir diminuir a vulnerabilidade social a quais
elas vivem, temos que reconhecer que estas
pessoas tem necessidades medicas e educacionais
especiais,. Entendemos que para haver inclusao de
fato faz-se necessario admitir a diversidade e
conhecer as necessidades.



E POSSIVEL TER
DIGNIDADE
HUMANA DESTA
FORMA?

O QUE E DIGNIDADE
IUMANA?




o A constituicao federal fala sobre os direitos sociais,
educacao, o trabalho, a moradia, o lazer, a
seguranca, a previdéncia social, a protecdo a
maternidade e a infancia, a assisténcia aos
desamparados e do acesso universal a saude,
contudo, numa sociedade de profundas
desigualdades, como a brasileira. Sabemos que nao
e bem assim. Pois se cumprisse o0 que esta escrito
na CF/88, ndo havia necessidade ter tanto
sofrimento na vida humana, nao precisava de ter
tantos programas como por exemplo: bolsa familia,
prouni, cotas entre outros.




Todo ser humano dentro de si, carrega uma
Idela de dignidade, algo gue muitos nao sabem
explicar, mas isto nao impede que ela seja
sentida. Por ser algo tdo insito @ humanidade,
e um tema importante. O desrespeito aos
direitos do ser humano, sao vistos todos 0s
dias. Nos servicos de saude, de assisténcia,
educacao, mostra que o direito e a dignidade
humana quase nunca e respeitado.



Assim sendo fica dificil falar de dignidade
humana. E todos nos cidadaos temos que
fazer a nossa parte para transformar nossa
sociedade, para que as pessoas, tenham o
minimo de dignidade, que tenham assisténcia
medica de qualidade e orientacao as familias.

Educacao de qualidade, Moradia digna entre
outros.




Pois hoje no mundo, e particularmente no
Brasil, onde, hoje em dia, conseguir algo
elementar, como uma consulta medica,
educacao, moradia ainda constitui uma luta
perene para a classe menos favorecidos. As
pessoas. “se viram.” individualmente na via -
sacra de buscar o minimo de sobrevencia
humana.

“Para chegar a lugares onde ainda nao
estivemos, E preciso passar por caminhos
pelos quais ainda nao passamos.”Mahatma
Ghandhi



REFLEXAO:

A maioria das pessoas com DF em idade produtiva nao tiveram
acesso a diagnostico precoce, nao tiveram acesso a
assisténcia medica de qualidade e orientacao as familias,

Encontrando dificuldade para ocupar postos de trabalho,
principalmente pelas sequelas adquiridas que as tornam
Incapacitadas para o trabalho.

As pessoas com DF ndo tém coragem de falar na empresa que
tem a doenca. E dificilmente conseguem ficar muito tempo em
algum emprego, pois devidos a varias internacoes e muitos
atestados logo sao mandado embora e € logico que o
empregador ndo vai falar que esse foi 0 motivo. Entdo a saida
tem sido o subemprego, com atividades desempenhadas sem
carteira assinada.

Ja que vimos o grafico da realidade . Diante desse quadro, fica
facil perceber a real situacao das pessoas com doenca
falciforme no Brasil. E o ser humano por traz da doenca.



Ja que a nossa realidade vai muito alem.
Envolvem-se questOes que poderao alterar
relacdes sociais: Familia, emprego, servicos de
saude. Portanto, impde-se a obrigacao Moral e
politica de delimitar as possiveis consequéncias,
cerca-las e tentar minimiza-las, Um bom comeco
sera a difusdo de informacdes sobre a DOENCA
FALCIFORME em linguagem ao alcance da
maioria da populacao.



Por ultimo, e ndo menos importante, deve-se reforcar a
necessidade de alertar e conscientizar sobre a importancia da
compreensao da singularidade do recorte racial/étnico e assim
consequir sensibilizar os planejadores e gestores de saude
para que enfogquem medidas praticas direcionadas a pessoa
com doenca falciforme e acOes voltadas a promocao da
equidade, sdo medidas essenciais para aumentar o
conhecimento e a conscientizacao da sociedade sobre a
doenca ,e coibir a discriminacao, o racismo e 0 preconceito,
ampliar 0 acesso aos cuidados para com essas pessoas ;
garantir atencao adequada e de qualidade; lutar contra os
preconceitos e discriminacoes; e criar grupos de auto-ajuda,
elevando assim a autoestima das pessoas com doenca
falciforme, por intermédio de atividades educativas e culturais.



FEDERACAO NACIONAL
DAS ASSOCIACOES DE PESSOAS
COM DOENCAS FALCIFORMES



FENAFAL: NOSSO COMPROMISSO E COM
A VIDA. RUA GRANDE DO NORTE,237
SANTA EFIGENIA. EMAIL
SECRETARIA.FENAFAL@GMAIL.COM

ZENOPRESIDENCIA@GMAIL.COM FONE:
3244-6473/31-91996985

MARIA ZENO SOARES



Posso trabalhar convivendo
com a doenga falciforme

Minho condigdo ngo dimimwi
minho competéncio

e T S BEE s
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