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Sabe- sequeno Brasil em 2011, segundo o Ministério da Salide, apopul agdo com hemofiliaequivaleu
em torno de 10.381 , sendo destas, 100 encontraram — se cadastradas no Hemocentro de S&o José
do Rio Preto- Sp. Assim, as discussoes acerca dos direitos sociais no ambito do Servigo Socia na
Salde é uma temética relevante e subsumida a uma dimensédo no que tange os direitos humanos,
partindo da premissa que a hemofilia ndo é considerada pelas legislacbes vigentes como doenca
grave. Comisto, surge diversosimpedi mentos e burocraci as para que estes cidadaos tenham dignidade
humana e consigam efetivar o que |hes é de direito. Para exemplificar alei n° 7.853/89 com sua
vigénciapelo decreto n° 914/93, refere no art. 3° que pessoa portadora de deficiéncia € aquela que
apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de sua estrutura ou funcéo psicolgica,
fisiologica ou anatbmica, que geram incapacidade para 0 desempenho de atividades, dentro do
padréo considerado “normal” pelo ser humano. Logo, a hemofilia por ser hereditaria, ligada as
caréncias de proteinas especificas (fator VI e 1X), ocasionando hemorragias que variam de leve,
moderada a grave, acarreta no seu portador deficiénciasfisioldgicas - referindo a sua alteragdo no
cromossomo X -, fisicas e psiquicas, devido a mesma poder gerar deformidades. Objetivo Geral:
Buscar compreender o cotidiano dos seres sociais com hemofilia na perspectiva da efetivacdo dos
direitos reais versus os legais e sua inser¢éo no atual sistema econémico/social. Metodologia:
abordaremos o método pautado no materialismo historico e dialético, mediante estudo literério a
partir de pesguisas em sites, bibliotecasvirtuais e observacdo participativadas autoras narealidade
concreta da Unidade de hemofilia do Hemocentro de S&o José do Rio Preto- SP. Resultados:
Observa-se gque as politicas publicas ndo suprem as reais necessidades humanas ocasionando um
déficit nos mais diversos campos de educagéo, salde, moradia, entre outros. Segundo a logica
perversa do Estado, as leis sdo criadas, porém, ndo efetivadas na sua pratica, lesando a populagcéo
com hemofilia de ter acesso real aos seus direitos causando constrangimento ao recorrer a justica.
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