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Pessoas que enfrentam inumeras limitacdes na
vida e no mercado de trabalho em razao de seus
problemas de saide, mas que ndo tém os beneficios
garantidos pela Lei Brasileira de Inclusdo,
também conhecida como Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia. Assim vivem os doentes renais
cronicos, de acordo com participantes de audiéncia
publica realizada no dia 15 de margo na Comissao
Senado do Futuro (CSF).

Foram convidados pelo presidente da Comissao
Senado do Futuro, senador Hélio José (Pros-
DF), a Sra. Patricia Gongalves Freire dos Santos,
Representante da Coordenagdo-Geral do Sistema
Nacional de Transplante, do Ministério da Saude;
a Sra. Jaqueline Silva Misael, Representante da
Coordenagdo-Geral de Atencdo Especializada,
do Ministério da Saude; o Dr. Mario Ernesto
Rodrigues, Diretor do Comité de Didlise Peritoneal
da Sociedade Brasileira de Nefrologia - SBN; e o Sr.
Joao Adilberto P. Xavier, Presidente da Federagao
das Associacdes de Renais e Transplantados do
Brasil, que também representou o Dr. Antdnio
Muniz, Presidente do Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade).

O presidente da Comissao Senado do Futuro,
senador Hélio José (Pros-DF), ao se pronunciar na
abertura dos trabalhos mostrou-se indignado com
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Direitos dos Doentes Renais

o assassinato da vereadora Marielle Franco e de
seu mororista Anderson Gomes no dia anterior
no Rio de Janeiro. Disse que o Senado Federal
exige apuracdo rapida e punicdo aos culpados
desse crime barbaro contra a democracia.

Ja em seu discurso de apresentagdo da questdo
central da Audiéncia Publica disse que “a doenca
renal crdnica caracteriza-se por lesdo e perda
progressiva e irreversivel da fun¢ao dos rins.”

“Na fase mais avancada - fase terminal de
insuficiéncia renal crbénica - os rins nao
conseguem mais manter o equilibrio do meio
interno, o que se torna incompativel com a vida.”

“Por esse motivo, torna-se imprescindivel
instituir algum tipo de terapia de substituigdo
renal - hemodialise e/ou dialise peritoneal, que
sdo métodos de depuracdo artificial do sangue -
ou realizar o transplante renal. O sistema publico
de saude brasileiro financia todas essas opgdes
terapéuticas.”

“Além dos aspectos médicos da questdo, é
importante ressaltar que pessoas com doenca
renal cronica terminal, em razdo de seu quadro
clinico extremamente grave, sofrem uma série de
impedimentos a participagdo plena e efetiva na
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Os custos de dialise sio bancados pelo SUS,
mas realizados em sua marioria por entidades
empresariais.
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Apesar do Brasil ter um sistema pioneiro e bem
organizado para transplantes de rins, a fila de
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Sofrimento

AnefrologistaLiviaClaudio,queassistiaaaudiéncia,
pediu a fala para dar aos demais participantes
uma ideia da dimensao da incapacitagdo causada
pela DRC nos pacientes. Ela citou estudo norte-
americano feito com criangas e adolescentes que
faziam hemodialise sobre o impacto da DRC na
qualidade de vida. O impacto encontrado era tao

grande quanto o causado pela amputagao de dois
membros e maior que o relatado por criancas
com outras deficiéncias graves.

- Somente alguns pacientes em quimioterapia
frequentam o hospital mais vezes que o paciente
com hemodialise. E eu digo alguns porque a maioria
dos pacientes quimioterapicos faz quimioterapia
semanal na fase pior da doenca e o renal cronico faz
de trés a seis sessoes de hemodialise por semana.
Tem crianga que faz sete — relatou.
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O médico Mario Ernesto Rodrigues, diretor da
Sociedade Brasileira de Nefrologia, lembrou que,
por precisarem ficar afastados do trabalho durante
varias horas por semana, os pacientes com DRC
enfrentam dificuldade de contrata¢do na iniciativa
privada. Nos concursos publicos, normalmente
sdo reprovados nos exames médicos para as vagas
regulares, em razio das alteragdes encontradas,
mas ndo sao aceitos como pessoas com deficiéncia.

- A maioria se sente incapacitada. Aqueles que sdo
extremamente ativos, que conseguem fazer tudo,
sdo a minoria. A maioria precisa de um suporte
social - disse o médico.

Mudangas

Patricia Freire, que representou o Sistema Nacional
de Transplante do Ministério da Saude na audiéncia,
disse considerar bem-vinda qualquer iniciativa que
amplie os direitos dos doentes renais crénicos e dos
transplantados.

- O doente renal cronico é um doente sofrido,
e um doente que precisa de muito cuidado. A
doenca renal cronica expolia bastante o individuo,
incapacita, fragiliza e causa um grande impacto na
capacidade fisica dos doentes — disse.
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Patricia Gongalves Freire dos Santos

Ela disse que a Coordenagio Nacional de
Transplantes é receptiva as inciativas que venham a
apoiar os transplantados. O SUS é o maior sistema
publico de saude do mundo na area de transplantes.
Em nimero de transplantes, o Brasil so perde para
os Estados Unidos da América.

Mudar a legislacao

No decorrer dos debates ficou firmada a intenc¢éo
das entidades em defesa desses doentes: que eles
sejam reconhecidos como pessoas com deficiéncia.
- Nos estamos tentando fazer o renal e o
transplantado terem o direito de ser reconhecidos
como pessoa com deficiéncia, simplesmente isso,
para que tenham um processo normal de vida,
de cidadio e cidada, com dignidade - explicou
o presidente da Federacdo das Associagdes de
Renais e Transplantados do Brasil (Farbra), Jodao
Adilberto Xavier.

Na avaliagdo do presidente da Farbra, a lei esta
falhando. O estatuto define como pessoa com
deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, que pode obstruir sua participacao plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condigoes
com as demais pessoas. O problema, de acordo
com Joao Adilberto Xavier, é que o critério previsto
para avaliar a deficiéncia é o biopsicossocial, e
nao o patologico (de doenga), que serviria para
enquadrar os pacientes renais.
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- E uma tragédia nacional quando ha milhares
de pessoas ligadas a uma maquina, trés vezes por
semana, quatro horas por dia e elas continuam
sendo invisiveis para a sociedade brasileira. Nos

somos invisiveis, absolutamente invisiveis -

lamentou.

O Doente Renal Cronico, quer esteja ele submetido
a dialise, quer seja ele um transplantado, sofre
demais. Tém, em geral capacidade para o trabalho,
mas, assim como as pessoas com deficiéncia, tém
algumas limitagdes e devem ser amparados pela
sociedade. Podem trabalhar, mas nem sempre
a mesma quantidade de horas que uma pessoa
sem essa patologia. Quando fazem concurso, se
passam, o exame médico posterior os discrimina
e acabam sendo impedidos de tomar posse. Se
fazem o concurso na quota de deficientes, depois
sao impedidos porque a lei nao os acolhe como
deficientes. Ha casos em que houve ganho de causa
na justica, mas ¢ um caminho longo que muitos
nao tém como percorrer por falta de recursos.

O senador Hélio José (Pros-DF) disse que ira
apresentar projeto de lei para resolver a questéo.
Para o senador, apds todas as informagdes colhidas
na audiéncia, o texto tem que ser elaborado
com a maior brevidade possivel, em respeito ao
sofrimento dessas pessoas, e ele o fara nos proximos
dias. Sua intencdo é apresentar um projeto de lei
que equipare o DRC ao deficiente e assim garanta
os direitos de que tanto precisam para trabalhar,
para se locomover, para viver com dignidade. Apos
se manifestar assim, o presidente da Comissdo
recebeu o apoio de varias entidades e especialistas
presentes.

Comissao Senado do Futuro- CSF
Presidente: Senador Hélio José

Vice-Presidente: Senador Wellington Fagundes
Secretario: Raymundo Franco Diniz

Expediente
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Endereco da Secretaria da CSF: Senado Federal,
Anexo II, Ala Alexandre Costa, Sala 15 — B (subsolo)
Telefone: 61 3303-4440 e 2024

E-mail: csf@senado.leg.br
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