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RESUMO

O presente trabalho trata da temética de Politicas Publicas de Inclusdo. Este estudo tem como
objetivo geral analisar as possiveis barreiras e desafios encontrados pelos pacientes renais
cronicos em tratamento de hemodialise na inser¢do no mercado de trabalho. Especificamente
identifica-las na perspectiva dos sujeitos, discutir as implicacdes e dificuldades que o
reconhecimento como pessoa com deficiéncia traz as politicas publicas de inclusdo e de
mercado de trabalho. Para subsidiar esta analise foram utilizadas leis vigentes, autores que
problematizam a luta por reconhecimento como Charles Taylor e a questdo dos Direitos
Humanos. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo bibliografica e documental.
Empregou-se também pesquisa de campo para compreender a percep¢do dos sujeitos.
Participaram 6 (seis) pacientes renais que foram entrevistados (as) por meio de entrevista
semiestruturada porém ao final da pesquisa permaneceram cinco participantes. A coleta de
informacBes foi realizada entre os meses de agosto e novembro de 2019. Para o
desenvolvimento desta pesquisa foi aplicada para analises a triangulacdo de dados. Concluiu-
se que 0s sujeitos apresentam certa descrenca quanto a possibilidade de aquisicdo de direitos,
apresentando como barreira para a inser¢do no mercado de trabalho o horario destinado ao
tratamento. O reconhecimento como pessoa com deficiéncia necessita ser trabalhado entre
Orgdos governamentais e ndo governamentais, sociedade e pacientes, para que possam
usufruir de politicas de inclusdo e mercado de trabalho. A dificuldade de acesso a informacoes,
a insuficiéncia da legislacdo vigente, a incapacidade e o despreparo dos empregadores em
reconhecer a deficiéncia dos renais, sdo alguns fatos que refletem o lento avanco de
implementacdo ou mudancas nas politicas pablicas que corroborem para a inser¢do destes no

mercado de trabalho.

Palavras-chave: Mercado de trabalho. Pacientes renais. Politicas de Inclusdo. Pessoas com
deficiéncia.



ABSTRACT

This paper deals with the theme of Public Policies for Inclusion. This study aims to analyze
the possible barriers and challenges encountered by chronic renal patients undergoing
hemodialysis in the insertion in the labor market. Specifically, to identify them from the
perspective of the subjects, to discuss the implications and difficulties that recognition as
person with disabilities brings to public policies of inclusion and the labor market. To support
this analysis, current laws were used, authors who problematize the struggle for recognition as
Charles Taylor and the issue of Human Rights. It is a qualitative research, of the bibliographic
and documentary. Field research was also used to understand the subjects’ perception. Six (6)
renal patients participated who were interviewed through semi- structured interviews, but at
the end of the research, five participants remained.. Information collection was collected
between August and November 2019. For the development of this research, data triangulation
was applied for analysis. It was concluded that the subjects show some disbelief as to the
possibility of acquiring rights, presenting as a barrier to the insertion in the labor market the
time allocated to the treatment. Recognition as a person with disabilities needs to be worked
on between governmental and non-governmental bodies, society and patients, so that they can
enjoy inclusion and labor market policies. The difficulty of accessing information, the
insufficiency of the current regislation,the incapacity and the unpreparedness of employers to
recognize the deficiency of kidney, are some facts that reflect the slow progress of
implementation or changes in public policies that corroborate their insertion in the market of
work.

Keywords: Labor market. Kidney patients. Inclusion Policies. People with disabilities.
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1 INTRODUCAO

Nos Gltimos anos no Brasil tem-se avancado na implementacdo de politicas publicas
de inclusédo e de mercado de trabalho que beneficiam pessoas com deficiéncia, buscando
valoriza-los como cidadaos, respeitando suas caracteristicas e especificidades. Esses avancos
levaram a transformacdes ligadas a concepcéo de deficiéncia adotada em cada época ao longo
da histéria do Brasil, quanto a terminologia mais adequada e os seus direitos enquanto
cidaddos. O termo usado atualmente “pessoas com deficiéncia foi decidido na Convengéo
Internacional para Protecdo e Promocéo dos direitos e Dignidade das pessoas com deficiéncia”
(GUEDES, 2012, p. 88).

Ao decidirem por esse termo levaram em considera¢do 0s seguintes motivos: nao
esconder ou camuflar a deficiéncia, mostrar com dignidade a realidade e a valorizagdo das
diferencas e necessidades decorrentes da deficiéncia, pois a pessoa ndo porta uma deficiéncia,
ela tem uma deficiéncia, por isso nao ser chamada de “portadora”, a condigdo de ter uma
deficiéncia faz parte da pessoa. Diniz (2007, p. 8) diz que a “deficiéncia pode ser considerada
um estilo de vida, o que desafia os padrdes de normal e patologico”. As politicas publicas
para este grupo devem minimizar ou eliminar a lacuna existente entre as condigdes da pessoa
deficiente e da pessoa ndo deficiente.

O processo histérico das pessoas com deficiéncia se confunde com das pessoas
doentes, pois ambas eram marginalizadas, invisiveis a sociedade, representando muitas vezes
um fardo na familia. Entretanto nos dias atuais essa marginalizacdo é praticada de outras
formas, pois ndo existe a integracdo destas pessoas na sociedade de uma forma geral. Esse
fato leva a crer ser importante o conhecimento de alguns conceitos que tendem a mudar essa
visdo e apresentar o paciente renal como uma pessoa com deficiéncia, sujeito de direitos,
capaz de exercer atividades laborais, desde que sejam respeitadas suas limitacbes. Os
conceitos sdo fundamentais para o entendimento das praticas sociais. Eles moldam novas
acOes e permitem analisar politicas, pois 0s conceitos acompanham a evolugdo de certos
valores éticos.

Nesse contexto é sabido que as doencas renais acometem um grande numero de
brasileiros, levando-os a necessidade de tratamento hemodialitico oferecido pelo Sistema
Unico de Saude — (SUS), em hospitais e clinicas especializadas, com o intuito de prolongar a
vida das pessoas com doenca renal, oferecer uma melhora na saude, seja na doenga aguda ou

cronica.
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Além do tratamento de hemodialise, existe o transplante, muito confundido como uma
cura, pois apos esse procedimento o paciente ndo depende mais de maquinas para a filtragem
do sangue, porém necessitard de medicacdo contra a rejeicdo de 6rgdos, que pode ocorrer a
qualquer momento levando o paciente de volta ao tratamento.

A hemodidlise apresenta-se como um cenério de ambiguidade aos pacientes, pois ao
mesmo tempo em que € um lugar de incdmodos também se mostra como uma esperanga de
vida. Nesta perspectiva, o tratamento afasta por certo periodo, os pacientes de atividades
laborais devido ao tempo ligado as maquinas, surgindo assim limitacfes que levam a
desvantagens frente as demais pessoas. Esse fato reflete no campo do trabalho, onde ha o
impedimento no desempenho de papeis sociais, representando uma barreira, que se percebe
uma alternancia entre a vida hospitalar e o convivio social.

O mercado de trabalho exige funcionarios polivalentes, que exercam varias funcoes,
dificultando a insergdo dos pacientes renais, que necessitariam de uma maior flexibilidade nos
horarios e compreensdo dos 6rgdos governamentais, iniciativas privadas e sociedade sobre a
sua deficiéncia. Nisto vé-se a falta de reconhecimento do paciente renal crénico — (PRC)
como uma pessoa com deficiéncia, em que possa usufruir de politicas publicas que amparam a
pessoa com deficiéncia — (PCD).

Ao observar sua invisibilidade, este grupo torna-se dependente de interpretagcdes das
leis, que ao conceituarem deficiéncia, pessoa com deficiéncia, incapacidade e desvantagem
ndo contemplam os pacientes renais de forma direta, para que possam fazer dessas leis
instrumentos de justica a fim de lutarem por seus direitos, principalmente no que diz respeito
ao de exercer uma funcéo.

Percebe-se a possibilidade do conceito de deficiéncia se tornar amplo, pois deficiéncia
é a ndo eficiéncia de algo ou 6rgdo, como esta disposto no artigo 3° do Decreto n° 3.298/99,
que regulamenta a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia no
artigo 3°: | — Deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungéo
psicologica, fisioldgica ou anatbmica que gere incapacidade para desempenho de atividade,
dentro do padrdo considerado normal para o ser humano (BRASIL, 1999).

A deficiéncia resulta da interagdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas
as atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participacdo dessas pessoas na
sociedade em igualdade de oportunidades com as demais pessoas.

O desconhecimento da deficiéncia dos pacientes renais faz com que ndo possam
usufruir das reservas de cotas destinado as pessoas com deficiéncia, ficando dependentes de

beneficios governamentais.
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Deste modo, o desafio observado é a consolidacdo de compromissos e/ou de politicas
publicas para a inclusdo do PRC, habilitando-os para o exercicio da vida social, segundo suas
limitaces. Estas transformacdes podem se dar na flexibilidade de horarios, como propde a
Organizacdo Internacional do Trabalho — (OIT) para as pessoas com deficiéncia, eliminando
assim barreiras que impedem a efetiva participacédo social.

Diante disso estabeleceu-se como problema de pesquisa a seguinte questdo: quais as
barreiras e desafios encontrados pelos pacientes renais cronicos em tratamento de hemodialise
para a insercdo no mercado de trabalho? Para atender a este questionamento tem-se como
objetivo geral analisar as barreiras e desafios na perspectiva dos pacientes, especificamente
identifica-las e discutir as implicagdes que trazem as politicas publicas de inclusdo e de
mercado de trabalho na dificuldade de serem reconhecidos como pessoas com deficiéncia.

Esta pesquisa aborda discussdes sobre politicas publicas de inclusdo e de mercado de
trabalho para pacientes renais cronicos, tomando como ponto de partida a anélise de barreiras
e desafios que dificultam sua insercdo para em seguida discutir a dificuldade do
reconhecimento desses pacientes como pessoa com deficiéncia

Muito embora o surgimento da inclusdo mostrou-se lento quanto a outros grupos, a
literatura pertinente ao reconhecimento do PRC como pessoa com deficiéncia e sua insercéo
ao mercado de trabalho ainda é pouca, dificultando a pesquisa bibliografica. Esta constatacdo
surgiu ap0ds varias buscas em bancos de dados (Scielo, LILACS, Biblioteca da Saude, etc.).
Artigos cientificos e periddicos sobre pacientes renais cronicos se encontram como assuntos
restritos a especialistas, com énfase as ciéncias da salde, o que colabora com a invisibilidade.

Destaca-se ainda que a escolha desta tematica justifica-se pela experiéncia pessoal
vivenciada pela pesquisadora nos longos periodos acompanhando parente no tratamento
hemodialitico e nas consultas hospitalares. Nesses momentos era comum ouvir depoimentos
de outros pacientes sobre as dificuldades de conseguir ou manter emprego devido a
hemodialise e de solicitar beneficios do governo federal, além de a pesquisadora ja ter
vivenciado dificuldades em fazer inscri¢fes do seu parente em concursos publicos. Com isto,
surgiram questdes pertinentes que permaneceram sem respostas até entdo, no entanto, por
meio desta pesquisa algumas foram em parte respondidas, surgindo outras questdes para uma
discussdo mais aprofundada futuramente.

A pesquisa tem o proposito de revelar opinides e sentimentos sobre o reconhecimento
do PRC como pessoa com deficiéncia com o intuito de facilitar sua inser¢cdo no mercado de
trabalho e ferramentas pelas quais possam lutar pelos seus direitos, ladeando outras formas de

trabalho e possiveis mudangas na contratacdo, na forma de interpretar as leis reconhecendo a
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deficiéncia deste grupo para que sejam enquadrados nas reservas de cotas para deficientes.
Além de enfatizar a necessidade de progresso quanto as politicas publicas, fomentar a
emancipacdo dos pacientes para que percebam criticamente qual o lugar que ocupam na
sociedade, que tem papel preponderante na contribuicdo da consolidacdo dos direitos.

Este estudo também se mostrou relevante por apresentar contribui¢fes na execucao e
interpretacdo de politicas publicas (atualizadas na area da deficiéncia) que beneficiem os
pacientes renais cronicos, maior elucidacdo de conceitos que favorecam o delineamento
dessas politicas e, assim como disponibiliza para este grupo ferramentas de justica e de
direitos para sua inser¢do no mercado de trabalho.

Diante disso, a pesquisa esta estruturada em topicos: o primeiro comenta-se sobre
direitos humanos, mercado de trabalho e pacientes renais crénicos, o direito que todo ser
humano possui independente de suas capacidades, limitacdes ou deficiéncias, através do
direito a ter direitos que tenham a oportunidade de exercer sua cidadania; logo em seguida é
tratada breve explanacgdo sobre politicas publicas — inclusdo/exclusédo, seu papel na sociedade,
abordando nos subtopicos conceitos sobre doenca renal e hemodialise para obtencdo de facil
entendimento do problema de deficiéncia dos pacientes renais cronicos, bem como a
apresentacdo dos varios tipos de tratamento e da barreira que a hemodialise traz ao paciente
renal, a insercdo no mercado de trabalho e as dificuldades no reconhecimento como pessoa
com deficiéncia.

Nisto, trata-se de pesquisa qualitativa, ao qual se utilizou de artigos e periddicos, leis
vigentes e projetos de lei por se tratarem de fontes fidedignas de dados, e para complementar
o0 trabalho, empregou-se pesquisa de campo com a aplicacdo de entrevista semiestruturada,
com seis participantes, ocorrendo uma desisténcia. Concluiu-se com este estudo que 0s
sujeitos apresentam certa descrenca quanto a sua inclusdo em politicas publicas de incluséo,
porém possuem conhecimento sobre seus direitos. Ndo se reconhecem como pessoas com
deficiéncia, entretanto sabem da importancia de inclui-los nestas politicas, surgindo uma
confuséo entre conceitos de doenca e deficiéncia.

A dificuldade de acesso a informacgdes, a insuficiéncia da legislagdo vigente, a
incapacidade dos empresarios em reconhecer a deficiéncia dos renais, sdo alguns fatos que
refletem o lento avanco de implementacdo de politicas publicas. Todos estes estereotipos

refletem na autoestima do paciente.
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2 DIREITOS HUMANOS, DIREITO AO TRABALHO E PACIENTES RENAIS
CRONICOS

Os direitos humanos séo os direitos de todos e devem ser protegidos em todos 0s
Estados e nagOes. Sdo os direitos fundamentais de todas as pessoas, sejam elas mulheres,
negros, pessoas com HIV entre outros, que enquanto pessoas devem ser respeitados e sua
integridade fisica protegida e assegurada.

Ao pensar em direitos humanos, refere-se a um sem nimero de campos de atividade
humana, dentre eles o direito ao trabalho sem tornar-se alvo de discriminagdes, que garanta
existéncia digna. O entendimento deste principio é indispensavel na promocao de mudancas
nas praticas dos governos e, principalmente da propria sociedade. E justamente quando a
sociedade se conscientiza dos seus direitos e exige que estes sejam respeitados que se
fortalecem a Democracia e o Estado de Direito.

Conforme Sassaki (1997, p. 39) “[...] a sociedade deve ser modificadora a partir do
entendimento de que ela é que precisa ser capaz de atender as necessidades de seus membros”.
E ndo somente a sociedade, mas todos os envolvidos na inclusdo de grupos vulneraveis.
Dispositivos legais auxiliam nessa inclusdo e no acesso a direitos, como a Constitui¢do
Federal de 1988, que segundo Barbosa e Carvalho (2010) é a carta que possui de forma
detalhada e esclarecida os nossos direitos, inclusive o direito ao trabalho a pessoa com
deficiéncia e sua integracao a sociedade. Nela consta uma vasta identificacdo de direitos civis,
politicos, econdmicos, sociais e culturais. E é com base nestes direitos que o paciente renal,
ser humano, ndo pode ter violado o direito ao trabalho devido suas limitacdes, ferindo assim
seu espaco de cidadania.

Ao promover e facilitar acdes que tragam beneficios aos pacientes renais cronicos,
superando questdes conceituais, busca-se tratar a deficiéncia de modo inovador e politico,
compreendendo-a como uma construcdo social. Neste contexto ha um fator que deve ser
combatido (ou evitado), que é o surgimento de barreiras que sejam obstaculos reais a impedir
que este grupo adentre no mercado de trabalho.

Sabe-se que as pessoas com deficiéncia tém o direito, de acordo com a Declaracao
sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, proclamada pela Assembleia Geral da
Organizacdo das Nag6es Unidas - ONU,

[...] De acordo com suas capacidades, a obter e manter o emprego ou se engajar em
uma ocupacdo Util, produtiva e remunerada e se filiar a sindicatos [e] a ter suas
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necessidades especiais levadas em consideragdo em todas as etapas do planejamento
econdmico e social [...] (BRASIL, 1999)

Numa sociedade ainda injusta como a do Brasil, “e cega as diferengas” (Taylor, 2000,
p.254) com graves problemas de desigualdades, promover os direitos humanos tornar-se-a
mais verdadeiro se o equacionamento dos problemas estruturais fosse objeto principal das
politicas publicas. Portanto, o papel do Estado torna-se fundamental para a materializacdo de
politicas que incentivem a inclusdo de grupos discriminados historicamente. De acordo com
Sassaki (1997), “¢ de responsabilidade dos governos em remover ou facilitar a remogéo de
barreiras e obstaculos a plena participacao de grupos vulneraveis”.

Pizzio (2008, p. 80) traz as politicas de reconhecimento configuradas num “campo de
possibilidades que objetivam a conquista e ampliacdo dos direitos sociais. O néo
reconhecimento pode significar uma forma de opresséo, na medida em que aprisiona alguém
numa modalidade de ser [...] redutora”. O PRC deve ser reconhecido como pessoa com
deficiéncia e ndo como uma pessoa doente, pois neste sentido gera desigualdades, que
consoante Pizzio (2008, p. 81), “tem sua origem no acesso diferenciado as oportunidades de
desenvolvimento de suas capacidades”.

O conflito presente nas formas de reconhecimento € motivado por formas de
desrespeito, as quais correspondem a integridade social e a dignidade da pessoa. De acordo
com Cocurutto (2008, p.45):

[...] a dignidade da pessoa humana e a inclusdo social sdo verdades universais, a
serem aplicadas em todos os lugares, em qualquer ocasido e circunstancias. Portanto,
sdo principios. Qualquer conduta que coopere com a vida digna das pessoas

beneficia a humanidade, atendendo, pois, a concretizacdo ou aplicagdo dos
principios (COCURUTTO, 2008, p.45).

Ao falar em reconhecimento, remete-se imediatamente ao direito a exercer cidadania,
inclusdo, acesso a justica, direito a igualdade de participacdo e ndo discriminacdo, do
reconhecimento igual perante a lei, acessibilidade e por fim a ndo obstrucdo de inscricdo em
concursos publicos em razdo da deficiéncia. Todos estes direitos estdo assegurados na Lei
Brasileira de Incluséo (2015), que seria um mecanismo legal de promogé&o da incluséo social.

Estes termos estdo relacionados aos direitos humanos, do reconhecimento de que algo
nos é devido e que cada direito corresponde também a um dever que se precisa e deve ser
respeitado por todos. Nossa historia € marcada por indiferencas, por ndo aceitar o direito a
liberdade do outro. Porém foi somente na decada de 80 no Brasil que aconteceu o
reconhecimento da dignidade da pessoa com deficiéncia. Foi necessaria forte pressdo popular

de intelectuais com deficiéncia em busca de romper com 0s estigmas e preconceitos
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acumulados e defendidos ao longo dos anos. “A luta pelas minorias e contra 0s preconceitos
existentes ganhou grandes dimensoes e visibilidade com o movimento dos direitos humanos”
(OPSZKA e LIMA, 2012, pag. 11). Tais lutas possibilitaram transformacdes e mudancas nos

modos de pensar a deficiéncia, num longo e lento caminho como afirma Rabenhorst (2016),

Foi um longo caminho percorrido até surgirem os direitos civis, sociais, politicos no
desejo e necessidade de um mundo mais justo, que ndo correspondam apenas uma
demanda por justica, [...] direitos ndo sdo favores, stplicas ou gentilezas [...]. Por
conseguinte, ndo se pede um direito, luta-se por ele (RABENHORST, 2016, p. 14).

Atualmente ha uma fragmentacdo de direitos, se antes eles ndo valorizavam o0s
elementos de diferenciacdo de um individuo para o outro, hoje os direitos veem os sujeitos de
forma particular e especifica, por exemplo, o direito das pessoas com deficiéncia, o direito dos
idosos, o direito das criangas etc.

Tendo o PRC como ser humano, sujeito de direitos, “possui direito ndo porque o
Estado decide através de leis e nem porque nés mesmos decidimos através de acordos, mas
sim pelo fato de que ele ¢ humano” (Rabenhorst, 2016, pag.14).

Os direitos humanos ndo estdo disponiveis aos pedacos, ndo se prioriza um em
detrimento de outro, pois quando um direito é violado impacta imediatamente em outros
direitos. Eles sdo passiveis de construcdo e desconstrucdo na medida em que contextos
historicos se desenvolvem na sociedade, portanto, a luta por direitos pelos pacientes renais

crbnicos, devem assumir formas concretas para evolugdo de politicas publicas.
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3 POLITICAS PUBLICAS - INCLUSAO/EXCLUSAO

A nocéo de exclusdo social tornou-se familiar nas mais diferentes sociedades, sendo
um fendbmeno que atinge ndo somente aos paises subdesenvolvidos, com restricdes impostas
devido as varias transformaces no mundo gerando desigualdades sociais (WANDERLEY,
2001, p.15). Observando nosso processo histérico, a exclusdo atinge mulheres, idosos,
minorias étnicas, desempregados, deficientes e alguns grupos que ainda procuram
reconhecimento e visibilidade.

Exclusdo ndo se da individualmente, muitas vezes se apresenta em situacdes de
privacéo coletiva, incluindo discriminagéo, ndo equidade, ndo acessibilidade, sendo resultado
das vulnerabilidades decorrentes das transformacGes que ocorrem no nosso processo historico.

Ao lutar contra as desigualdades sociais, estabelecem-se politicas que tentam amenizar
este quadro de exclusdo, com areas decisivas para o desenvolvimento social, como o trabalho
e educacdo, porém ainda permanecem grupos vulneraveis que nao participam das benesses de
uma politica, dentre eles estdo o0s pacientes renais cronicos.

A inclusdo do PRC deve ser pensada como a sociedade lida com as deficiéncias.
Segundo Sousa e Fraga (2008, p.81) “recentemente a situacdo das pessoas com deficiéncia
entrou em evidéncia no Brasil, exigindo respostas do Estado por meio da adocdo de politicas
publicas para este segmento”.

Pontos comuns e divergentes para a compreensdo da deficiéncia deste grupo nas
politicas de inclusdo e de mercado de trabalho dificultam a insercédo destes nestes dispositivos,
principalmente quanto aos conceitos e tipos de deficiéncia e o modelo de avaliacdo de
deficiéncia. No Brasil temos como politicas de inclusdo no mercado de trabalho a Lei n°8.213,
de 24 de julho de 1991, que dispOe sobre a contratacdo do quantitativo de pessoas com
deficiéncia de acordo com o total de empregados da empresa.

Esta lei foi criada justamente para insercdo no mercado de trabalho de um segmento
que ndo consegue competir em igualdade de condi¢gdes com as demais pessoas. Com quase 30
anos, seus dispositivos até hoje ndo sdo integralmente observados pelos empregadores, pois 0s
editais de concursos publicos ainda ndo sdo esclarecedores conforme determina esta lei, o fato
de exigir a compatibilidade entre deficiéncia e funcdo apresenta-se questionavel.

Outras questdes atrapalham o cumprimento desta lei como a falta de escolaridade e

experiéncia para o trabalho formal, ao mesmo tempo em que inclui, ela exclui, promovendo
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uma selecdo de quem pode usufruir das cotas. Neste rol dos excluidos se encontra o paciente
renal, que enfrenta problemas no momento da contratagdo em vista da deficiéncia.

Politica importante que trata da inclusdo € a Politica Nacional para a Integracdo da
pessoa portadora de deficiéncia (decreto n°3.298/99) que regulamenta a lei n°7.853, de 24 de
outubro de 1989.

Esta lei traz em seus dispositivos definigdes de deficiéncia, os tipos de deficiéncias,
conceitos de incapacidade e desvantagem, necessarios para a verificacdo da compatibilidade
da deficiéncia para exercer cargos e solicitacdes de beneficios, auxilios e aposentadorias.
Porém o conceito de deficiéncia é interpretado de acordo com a necessidade de cada grupo,
sem, portanto, citar de forma direta os pacientes renais cronicos, caracterizando um ponto
divergente nas politicas.

Conforme Sousa e Fraga (2008,) esta politica indica a necessidade de articularem-se
setores governamentais e ndo governamentais, visando igualdade de oportunidades entre as
pessoas com deficiéncia e as demais pessoas.

Recentemente foi aprovada a Lei Brasileira de Inclusdo da pessoa com deficiéncia
(Estatuto da pessoa com deficiéncia), n°13. 146, de 6 de julho de 2015, que como o decreto
acima citado traz definicGes da pessoa com deficiéncia, do direito ao trabalho, do acesso a
justica, do reconhecimento igual perante a lei, dentre outros. De acordo com a referida lei, no
artigo 1°, esta é destinada a assegurar e a promover, em condic@es de igualdade, o exercicio
dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusao
social e cidadania (BRASIL, 2015). E em seu paragrafo Unico:

Esta lei tem como base a Convengdo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e
seu protocolo facultativo, ratificados pelo Congresso Nacional por meio do decreto
legislativo n°186, de 9 de julho de 2008, em conformidade com o procedimento

previsto no 83° do artigo 5° da Constitui¢do da Republica Federativa do Brasil [...]
(BRASIL, 2015).

Diante disto, para pensar em inclusdo deve-se levar em conta a necessidade de
preparar 0 meio (recursos financeiros/tecnoldgicos), as pessoas (recursos humanos) e
conscientizar a comunidade. Sem esses procedimentos, a inclusdo ndo é possivel. As pessoas
gue nascem com deficiéncia ou as adquirem ao longo da vida, sdo continuamente privadas de
oportunidades de convivéncia com a familia, do acesso ao trabalho, do convivio social.

As politicas publicas devem contribuir para a inclusdo de grupos que historicamente
ndo tiveram seus interesses representados no processo politico brasileiro, a problematizacéo

de suas questbes deve ser inserida na arena politica (SOUSA e FRAGA, 2008, p.82).
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O fato de ndo existir acdes e promogdo de direitos nas politicas para o PRC, mostra
que até entdo ndo ha o envolvimento de pacientes renais e pessoas com deficiéncia, pois as
diferentes formas de pensar e conceber a deficiéncia na historia refletia no modo como a
sociedade e o Estado lidavam com esse publico. Uma critica apontada por Jodo Adilberto
Xavier, presidente da Federacdo das AssociagOes de Renais e Transplantados do Brasil —
(FARBRA) sobre as leis vigentes, é que “estdo falhando quanto ao critério estabelecido para
avaliar a deficiéncia, o biopsicossocial”’, e ndo o patoldgico, o que provoca uma ampla
discussdo, pois estes modelos de avaliacdo sdo importantes para definir quem sdo os
individuos que podera usufruir de politicas publicas de inclusdo e proporcionam uma maior
compreensdo do porque das varias confusdes sobre a deficiéncia do PRC, questdes expostas
no capitulo mais adiante.

A prética da inclusdo social repousa em principios até entdo considerados incomuns,
tais como a aceitacdo das diferencas individuais, a valorizacdo de cada pessoa, a convivéncia
dentro da diversidade humana [...] (SASSAKI, 1997, p.40), garantindo assim a participacdo
na sua integridade deste grupo, como continua o autor acima,

[...] estd implicito o principio da igualdade de direitos, aos quais implica que as
necessidades de cada um e de todos sdo de igual importancia e que essas
necessidades devem ser utilizadas como base para o planejamento das comunidades

e que todos os recursos precisam ser empregados de tal modo que garantam que
cada pessoa tenha oportunidade igual de participagdo (SASSAKI, 1997, p.40).

Neste contexto, pensar na insercdo dos pacientes renais cronicos no mercado de
trabalho pressupde mudancas ou adaptac6es no campo do trabalho, principalmente quanto a
Lei de cotas e um modo inovador e politico de tratar a deficiéncia, “pois esta se encontra
como assunto restrito a especialistas, com €nfase as ciéncias da satde” (FRANCA, 2013, p.) o
que colabora com a invisibilidade deste grupo.

Esta inclusdo torna-se necessaria, pois ndo ha evidéncias de dispositivos legais ou
politicas pablicas que garantam a inser¢do do PRC ao trabalho. Sousa e Fraga (2008, p. 81)
afirmam que “algumas politicas publicas adotam medidas pontuais e mais limitam do que
impulsionam a autonomia e inclusdo social”. Uma politica puablica bem elaborada, mas mal
aplicada pode acarretar o inverso ao que foi idealizada, ao invés de apresentar solucao, agrava
0 problema ou faz surgir outros novos.

A exclusdo dos pacientes renais quanto ao acesso as atividades laborais reforca a
invisibilidade do grupo frente a sociedade, significando perda da autonomia, o fator de ser util
no &mbito familiar. Este fato contraria o que esta disposto na Convencéo sobre os Direitos das

pessoas com deficiéncia, decreto n°6.949/09, no artigo 4°, alinea “D” das Obrigacdes Gerais:
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tomar todas as medidas apropriadas para eliminar a discriminagéo baseada em deficiéncia, por
parte de qualquer pessoa, organizagdo ou empresa privada (BRASIL, 2009, s/p).

No artigo 5° do mesmo documento, que dispde sobre Igualdade e nao discriminacéo,
afirma que, “a fim de promover a igualdade e eliminar a discriminacdo, os Estados Partes
adotardo todas as medidas apropriadas para garantir que a adaptacao razoavel seja oferecida”.

A inclusdo deste grupo vai além do simples cumprir a legislacdo, que para ocorrer é
necessario o reconhecimento e fazer parte dos objetivos das empresas (BARBOSA e
CARVALHO, 2010). Uma empresa inclusiva deve acreditar no valor da diversidade humana,
fazendo com que os individuos que tenham deficiéncia possam se adaptar ao seu ambiente de
trabalho (OPUSZKA e LIMA, 2013). De acordo com Gomes e Carvalho (2010, p. 202) as
empresas devem valorizar as qualidades, remover as barreiras, oferecer processos seletivos
mais flexiveis para que possam concorrer em condi¢6es de igualdade com as demais pessoas

Neste contexto vé-se que a inclusdo das minorias sempre fora debatida, mas raramente
posta em exercicio, pois envolve questBes politicas e sociais como a desigualdade e
discriminacdo. Igualdade de participacdo, igualdade perante a lei, oportunidades iguais, sdo
caracteristicas da no¢édo de cidadania (P1ZZ10, 2008, p. 83).

E importante o entendimento sobre o significado das garantias fundamentais no que
diz respeito a inclusdo social, como sendo de um lado, a afirmagéo do cidaddo em
face do Estado, evitando qualquer espécie de abuso, e de outro, a prdpria afirmacéao

do Estado em favor do cidaddo, para a realizacdo dos direitos deste, evitando
qualquer excluséo social (COCURUTTO, p. 44).

Conforme visto, ha inimeros dispositivos constitucionais e legais que respaldam as
pessoas com deficiéncia e que asseguram 0 seu acesso ao mercado de trabalho. “Porém néo
basta prever o direito, é necessario promover formas de que 0 acesso a tais direitos se
materialize” (GOMES e CARVALHO, 2010, p. 25-26).

3.1 Doenca renal cronica e hemodiélise

Uma das maneiras de se compreender as barreiras e desafios enfrentados pelo paciente
renal crénico - PRC é buscar entender sobre o conceito de doenca renal cronica e hemodiélise,
em que se observa a facilidade de identificar a deficiéncia que possuem.

Doenca Renal Cronica “é uma deterioracdo progressiva da funcdo renal, a qual
termina fatalmente em uremia (excesso de ureia e outros residuos nitrogenados no sangue) e
suas complicacBes, a menos que realize a dialise ou um transplante renal” (XAVIER et al

2012, pag. 2). “Quando a doencga esta avangada e acomete 90% de sua funcgéo renal, os 10%
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ndo conseguem manter a salde do paciente” (SANTANA et al, 2019, pag. 143). Santos et al
(2018, s/p) complementa, “é uma doenca que potencialmente pode acompanhar a vida da
pessoa e, certamente, orientara decisdes e limitara escolhas profissionais, afetivas etc.” Essas
limitacGes podem levar o PRC a ser isolado da vida social e do mercado de trabalho.

Um meio de prolongar a vida e garantir uma melhora na saude ao PRC acometido pela
doenca é a hemodiélise, 0 método mais comumente utilizado atualmente. Este tratamento é de
extrema importancia dentro da configuracdo geral dos servicos de saude, pois é dispensada
aos pacientes toda uma atencdo terapéutica, psicossocial e nutricional. De acordo com a
Sociedade Brasileira de Nefrologia - SBN (2017, s/p),

Hemodialise € um procedimento através do qual uma maquina limpa e filtra o
sangue, durante um periodo que pode chegar até quatro horas, trés dias por semana.

O procedimento libera o corpo dos residuos prejudiciais a salde, como 0 excesso de
sal e de liquidos. (Sociedade Brasileira de Nefrologia, 2017, s/p).

Neste contexto, a hemodialise traz mudancas no estilo de vida, alteracdes nos habitos
alimentares, além da interrupcdo na rotina de trabalho, afastando-os de interacGes sociais,
afetando sua qualidade de vida. Alguns sintomas sdo detectados logo apos o tratamento, como
pressdo alta, cdibras, nauseas, vomitos e dores de cabega, mas sentidos em diferentes
proporcOes de acordo com o autocuidado de cada paciente. A indicacdo de iniciar este
tratamento é feita pelo médico especialista em doencas dos rins (nefrologista), porém ¢
possivel comecar o tratamento com remédios que podem estabilizar e controlar os sintomas da
doenca.

Além da hemodidlise, existe a dialise peritoneal, indicado preferencialmente para
criancas, idosos e pacientes com dificuldades de manter acesso da fistula arteriovenosa —
(FARBRA). A diferenca entre os dois tratamentos é que o primeiro so pode ser realizado em
hospitais e clinicas renais, enquanto a dialise pode ser feita no ambito domiciliar, nesse ultimo
caso a familia do paciente recebe um treinamento para 0 manuseio da maquina.

Diante disso, existem dois tipos de pacientes, o renal crénico e o renal agudo. Os
crbnicos sdo aqueles acometidos por insuficiéncia renal crénica, sendo necessaria hemodialise
para uma melhora de vida, o agudo sdo aqueles acometidos por algum dano aos rins, no qual
deixam de funcionar por um periodo curto e que com algumas sesses de hemodialise ou
medicacdo especifica recuperam a funcdo renal, ndo necessitando de transplante. Neste estudo,
o foco ¢ o paciente renal crénico — PRC, devido ao tratamento e as horas em que permanecem

no hospital, fato considerado como uma barreira para a inser¢cdo no mercado de trabalho.
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Todo processo de hemodialise pode ser visto como espaco de imprecisdo e de
ambiguidade, ja que o sujeito perde, por algumas horas, sua autonomia, pois esta ligado a uma
maquina. Mas é também “‘essa submissao a maquina que o permite ter autonomia de continuar
vivendo e usufruindo de sua familia, trabalho etc.” (SANTOS et al, 2018, s/p), 0 paciente
reaprende a lidar com suas limitagdes. “A forma como cada pessoa vive e se relaciona com a
doenca é particular e Unica e estd relacionada a constituicdo histérica e social de sua
subjetividade, levando a “escolha” de respostas mais ou menos adaptativas” (CRUZ, et al,
2016, p. 1060).

Essas limitagOes levam os pacientes a uma desvantagem, que o limita ou impede o
desempenho de papeis, dai surge a necessidade de superar questbes conceituais, incluindo
incapacidade e o anseio deste grupo de ser reconhecido como pessoa com deficiéncia, que
sera tratado nos topicos seguintes.

Conforme a Sociedade Brasileira de Enfermagem em Nefrologia — SOBEN (2017, s/p),
“a historia da hemodialise comegou em 1830, com o fisico inglés Thomas Graham. No Brasil,
este procedimento teve inicio em Séo Paulo pelo Professor Tito Ribeiro de Almeida em 1949,

Ainda pouco conhecido, a hemodialise, a dialise peritoneal e o transplante renal séo
oferecidos pelo Sistema Unico de Satide — SUS, em hospitais especializados ou clinicas renais.
Estes tratamentos substituem temporariamente a funcéo renal, preservam a vida do paciente.
Porém, ao contrario do que muitos acreditam, o transplante ndo induz a cura e sim a uma
melhora de vida, pois permite ao paciente transplantado permanecer por certo periodo sem a
necessidade de hemodialise, reabilitando-o ao convivio social, no entanto, durante o tempo de
transplante pode surgir quadros de rejeicdo. Esta confusdo muitas vezes atrapalha os pedidos
de auxilio-doenca, aposentadoria por invalidez e Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC.

O total estimado de pacientes em tratamento é de 126.583, segundo a Revista SBN
Informa (2018, pag. 19), a nivel nacional, considerando somente as unidades que
responderam ao censo brasileiro de didlise de 2017, nos periodos de 1° de agosto de 2017 a 1°
de margo de 2018, organizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia - SBN. A cada ano
entram em programa de hemodialise em média 35 mil pacientes novos. No Ceara, conforme
Secretaria de Atencdo a Saude, no Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Salde, hd 34
registros de clinicas renais e hospitais especializados em hemodialise e 3.322 pacientes em
tratamento pelo Sistema Unico de Saude — (SUS), que por sua vez é realizado também por
hospitais particulares.

Nesta perspectiva, é possivel averiguar em quais situacdes os pacientes renais crénicos

encontra-se em desvantagem em relacdo a outras pessoas, em vista das barreiras e
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consequentemente desafios a superar ao tentar serem inseridos no mercado de trabalho, sem
discriminacdes e respeitando suas limitacoes.

Nesse sentido infere-se que tal situacdo configura um desafio aos gestores de politicas
publicas na construcdo de mecanismos legais de promogédo da inclusdo social deste grupo,
para que tenham as mesmas oportunidades. Diante disso, torna-se importante que o PRC seja
reconhecido como pessoa com deficiéncia, facilitando sua entrada no mercado de trabalho.

A Organizacdo Internacional do Trabalho, por meio da Convencdo Relativa a
Promocdo do Emprego e a Protecdo contra o Desemprego, no seu Repertorio de
Recomendacdes Praticas sobre Gestdo de questdes relativas a deficiéncia no local de trabalho
(2006), em seu preambulo enfatiza:

A importancia do trabalho e do emprego produtivo em toda sociedade, em razdo nao
s6 dos recursos que criam para a comunidade, mas também da renda que
proporcionam aos trabalhadores, do papel social que Ihes outorgam e do sentimento
de satisfacdo pessoal que lhes infundem. (OIT, 2006)

Em vista disso, espera-se que instrumentos de justica social, como a Lei de Cotas para
pessoas com deficiéncia (n° 8.213/91), seja um instrumento de engajamento na inser¢do no
mercado de trabalho pelo PRC, em ac¢do conjunta com outras leis, pois o que deve ser buscado
é a pessoa e nao a deficiéncia.

Assim, este grupo, de posse de uma politica publica que os ampare, possa lutar em
busca de seus direitos e ndo precisem se esconder atras de suas limitacbes. Pois de acordo

com o artigo 2° da Convencéo de direitos das pessoas com deficiéncia estabelece que,

Discriminacdo por motivo de deficiéncia significa qualquer diferenciacdo, exclusdo
ou restricdo baseada em deficiéncia, com proposito ou efeito de impedir ou
impossibilitar o reconhecimento, o desfrute ou o exercicio em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais nas esferas politica, econdmica, social, cultural, civil ou qualquer
outra. Abrange todas as formas de discriminacdo inclusive a recusa de adaptacao
razoavel (BRASIL,2006).

Um novo olhar sobre a deficiéncia apresenta como algo resultante da interacdo do
corpo-deficiente com aspectos sociais como algo que permite a ele enfrentar barreiras nas
suas atividades cotidianas. Os sujeitos sdo0 marcados por suas experiéncias, dai apresenta-se
uma problematica inserir o PRC no campo do trabalho e um desafio ao habilita-lo numa nova

realidade.

3.2 Insergdo no mercado de trabalho do PRC e o desafio do reconhecimento como

pessoa com deficiéncia
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Todos devem estar comprometidos com o ideal da independéncia, tendo o trabalho
como elemento central na relacdo entre individuo e sociedade, com autonomia e integracao
social e € por meio dele que se separa a deficiéncia da pessoa, trazendo dignidade para a vida

em sociedade.

O trabalho parece ocupar um lugar de importancia essencial na constituicdo da
identidade dos individuos, tanto no sentido de sua insercdo na sociedade produtiva
quanto, principalmente, quando se leva em consideracdo seu sentido trans-histérico,
0 que confere a ele importancia central na vida dos individuos, em todos os tempos
(GOMES e CARVALHO, 2009, p. 201).

O PRC ao buscar acesso integral ao trabalho se depara com barreiras e desafios, como
exposto anteriormente, a hemodialise, que ao mesmo tempo em que Ihe garante uma melhora
de vida o exclui do convivio social e das atividades remuneradas.

Os pacientes renais cronicos passam por grandes limitacGes na vida e no mercado de
trabalho em razéo de problemas de satde, porém ndo séo favorecidos pelas politicas publicas
existentes, por ndo serem reconhecidos e nem vistos como pessoas com deficiéncia, ao passo
que essas politicas citam alguns grupos de forma genérica.

Segundo Jodo Adilberto Xavier, presidente da Federacao das Associacdes de Renais e
Transplantados do Brasil — FARBRA, presente na audiéncia publica realizada na Comissao
Senado do Futuro, realizada em 15 de margo de 2018, sobre a pauta “Doentes renais querem
ser reconhecidos como pessoas com deficiéncia”, afirmou que “0S pacientes renais cronicos
ndo possuem as mesmas oportunidades frente a outras pessoas por permanecer invisivel a
sociedade, significando a perda da autoestima, o fator de ser Gtil no dmbito familiar”, e
continua “seria necessario serem reconhecidos, para que tenham um processo de vida normal,
de cidaddo, com dignidade.”

O médico Mario Ernesto Rodrigues, da Sociedade Brasileira de Nefrologia - SBN,
presente também na audiéncia, diz que,

Os pacientes renais cronicos enfrentam dificuldades de contratagdo na iniciativa
privada. Nos concursos publicos, normalmente séo reprovados nos exames médicos

para as vagas regulares, em razdo das alteragdes encontradas, mas ndo sdo aceitos
como pessoas com deficiéncia. (RODRIGUES, 2018, s/p).

Neste depoimento percebe-se um embate sobre em qual categoria o paciente renal
crbnico se enquadraria quando disputar vagas em concursos publicos ou na iniciativa privada.
Logo se vé pouca abertura no campo de trabalho para este grupo, parte crucial da luta por
igualdade de oportunidades. “Ao serem reconhecidos pela sociedade, na iniciativa privada e
publica como pessoas com deficiéncia, 0 PRC podera usufruir de leis e outros mecanismos

que auxilie na inser¢ao do mercado”, consoante CRUZ et al (2016, pag. 1057).
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O trabalho pode ser uma forma de enfrentamento da doenca, é importante no
desenvolvimento do carater e dignidade da pessoa e reflete na preocupagdo em recuperar
minimamente melhores condigdes para prover o sustento da familia. (CRUZ et al, 2016, pag.
1057.).

Quando se diz respeito a iniciativa privada temos a lei n°8.213 de 24 de julho de 1991,
que instituiu o sistema de cotas para integrar pessoas com deficiéncia ao mercado de trabalho
no Brasil, em seu artigo 93 que trata sobre o preenchimento das vagas para pessoas com
deficiéncia em 2% a 5%, de acordo com o numero de empregados:

e Até 200 empregados: 2%,

e De 201 a 500 empregados: 3%,

e De 501 a 1.000 empregados: 4%,

e De 1.001 empregados em diante: 5%.

Esta lei proporciona as pessoas com deficiéncia, os meios para participar do mercado
de trabalho, criada justamente para abrir oportunidades para um segmento que ndo consegue
competir em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas.

No entanto, apesar de a referida lei ndo ser recente, seus dispositivos até hoje ndo sdo
integralmente observados pelos empregadores, cabendo ao Ministério do Trabalho fiscalizar o
cumprimento das cotas por parte das empresas (OPUSKA e LIMA, 2012, p. 24).

A luta pelo direito ao trabalho do PRC € para que lhe seja garantido o cumprimento
das cotas e, mais que isso, que, de fato, sejam respeitadas suas limitagdes, visando suas
capacidades e ndo suas desvantagens, promovendo o desenvolvimento profissional, a
dignidade e a cidadania.

Contudo, seria necessario neste cenario que mudancas ocorram nos critérios utilizados
para identificar as deficiéncias aceitas para o cumprimento das cotas, assim poderia haver o
enquadramento dos pacientes renais cronicos. “A Constituicdo Federal de 1988 ¢ clara ao
garantir o direito ao trabalho & pessoa deficiente e a sua integracdo a sociedade” (OPUSKA e
LIMA, 2012, p. 22), embora a efetivacdo desses direitos se apresente lenta como afirma os

autores:

A dificuldade de acesso a informagdes, a insuficiéncia da legislacdo vigente, a
existéncia de equivocos arraigados no imaginario popular e empresarial, a
incapacidade técnica — operacional daqueles que compdem as empresas para gerir e
conviver com o PRC, assim como o alto indice de desemprego entre essas pessoas, €
alguns dos fatos que refletem o lento avango dessas praticas (CLEMENTE e
SHIMONO, 2015, p. 26-27).
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E fato que promover mudancas no campo do trabalho néo é tarefa facil. Desconstruir a
referéncia do PRC como incapaz, invalido, doente e ndo deficiente e improdutivo e construir a
figura de um individuo com potencialidades é um grande desafio para um gestor de politicas
publicas.

A oportunidade de emprego deve ser garantida por politicas publicas eficientes que
visem a igualdade de oportunidades a todos (OPUSKA e LIMA, 2013, p. 19) e que o PRC
possa desenvolver seus potenciais. Afinal, o corpo com deficiéncia somente se delineia
quando contrastado com uma representacdo de o que seria o corpo sem deficiéncia (DINIZ,
2007).

Outros desafios e barreiras enfrentados pelos PRC é quanto aos editais dos concursos
publicos, em que existe uma clausula que trata da admissdo de pessoas com deficiéncia, que
estas devem ser compativeis com o cargo pretendido, isto €, a deficiéncia deve se moldar ao
cargo pretendido.

Outro fator € o formulario para inscricdo, onde ndo ha espago nem categoria que o
paciente renal crénico possa identificar sua deficiéncia. Neste caso, quando o médico Mario
Ernesto cita os exames médicos, pensa-se nesta compatibilidade, pois ela deveria ser
averiguada durante o estdgio probatério, composta de preferéncia por uma equipe
multiprofissional, que analisaria a capacidade profissional da pessoa, ap6s a eliminagdo das
barreiras e o respeito a suas limitagoes.

Neste contexto, a lei poderia favorecer os pacientes renais cronicos, porém outras
questdes entram nesse processo de exclusdo como a pouca escolaridade ou a falta de
qualificacéo para o trabalho.

Nisto, percebe-se falhas nas leis, decretos ou politicas publicas que os resguardem
guanto ao direito de usufruir destas cotas, tanto pela invisibilidade na sociedade quanto nos
Orgdos publicos e privados.

O modelo atual de organizagéo do trabalho exige um empregado polivalente, aquele
que esteja apto a exercer varias acoes, e dependendo de suas limitacfes a pessoa nao consegue
desenvolver o conjunto de atividades propostas. O PRC possui suas fungGes motoras e
mentais normais, estando apenas na desvantagem quanto ao tempo disponivel para o trabalho.

No artigo 35, §2°, do decreto n° 3.298/99 diz que, a pessoa com deficiéncia tem direito
a jornada especial, com um horério flexivel e reduzido, com proporcionalidade de salario,
guando tais procedimentos forem necessarios em razdo do grau de deficiéncia. (BRASIL,
1999)
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E ainda quanto ao tempo destinado ao trabalho, a Convencéo Relativa a Promocao do
Emprego e a Protecdo contra o Desemprego (2006) afirma que,

O estabelecimento de empregos em tempo parcial, incluidas outras disposicfes de

trabalho de acordo com a capacidade de cada pessoa portadora de deficiéncia que

ndo possa no momento, ou talvez nunca, ocupar um emprego em tempo integral,
deveria ser adotado por parte das empresas. (OIT, 2006, s/p)

Consoante CRUZ et al (2016, p. 1060), “é por meio do trabalho que as pessoas se
mantém como atores sociais, interferindo e modificando a vida pela acéo e pela pratica e se
inserindo no mundo sociocultural”. O trabalho na vida de um PRC pode ter grande relevancia,
tanto como autorrealizagdo profissional quanto como manutencdo financeira da familia.

O mercado de trabalho ndo esta apto a receber todos esses cidadaos, visto que
inimeras sdo as dificuldades encontradas pelo paciente renal para o ingresso no mundo
laboral. E a partir do trabalho que a pessoa consegue adquirir meios basicos para sua
sobrevivéncia e de sua familia.

Além dos aspectos econdmicos, o trabalho também proporciona uma significativa
melhora na autoestima. “Portanto, negar-lhes o0 acesso ao mercado de trabalho é o mesmo que
impedir o gozo de todos os demais direitos” (OPUSZKA e LIMA, 2012, p. 20).

Ao se pensar na inser¢do no mercado de trabalho do PRC tendo como instrumento leis
gue ndo o contempla, € necessario fazer-se entender sua deficiéncia, as dificuldades de serem
reconhecidos como pessoa com deficiéncia, os varios conceitos que a legislacéo apresenta e a
interpretacédo desses conceitos na literatura.

Além das barreiras que o proprio tratamento traz, o PRC tem que lidar com restri¢des
do corpo que desencadeiam em restricbes sociais. Neste tdpico, é exposto esclarecimentos
para que se possa compreender o porqué das varias confusdes ocasionadas entre lesdo e
deficiéncia para a seguir entender o desafio do reconhecimento.

A concepcao de deficiéncia como uma variacdo do normal da espécie humana foi uma
criacdo discursiva do século XVIII, e desde entdo ser deficiente é experimentar um corpo fora
da norma” (DINIZ, 2007, p. 8). Assim, a Classificagdo Internacional de Funcionalidade a
Saude — CIF, publicada em 2001, substitui “o enfoque negativo da deficiéncia e da
incapacidade por uma perspectiva positiva, considerando as atividades que um individuo que
apresenta alteraces de funcéo e/ou estrutura do corpo pode desempenhar assim como sua
participagdo social” (FARIAS e BUCHALLA, 2005, p.187).
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O decreto n° 3.298/99, de 20 de dezembro de 1999 que regulamenta a lei n°7.853/89,
de 24 de outubro de 1989, que dispde sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia traz,

Artigo 3° — Deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo

psicoldgica, fisiolégica ou anatémica que gere incapacidade para desempenho de
atividade, dentro do padréo considerado normal para o ser humano. (BRASIL, 1989)

Observa-se que se refere a perda ou anormalidade e problemas nas estruturas do corpo,
caracterizando assim a deficiéncia. No caso do PRC, a deficiéncia se apresenta na perda da
funcdo renal (rins). Porém, em vérios locais, dentre eles orgdos publicos e privados, esta
deficiéncia ndo é reconhecida por existir uma confusao entre leséo e deficiéncia, e ao fato de
ndo apresentarem sintomas aparentes, contribuindo para a invisibilidade deste grupo. Ao tratar
desses termos, € necessario tomar conhecimento sobre dois modelos usados para caracterizar
uma deficiéncia, o0 que provoca debates sobre a deficiéncia dos pacientes renais cronicos.

Conforme Sousa e Fraga (2008, p. 87),

O modo de compreender o processo do reconhecimento pode estar associado ao
entendimento da deficiéncia e ao seu desconhecimento. Tal percep¢do pode estar

relacionada com 0 modelo médico de abordagem da deficiéncia, anterior ao modelo
de inclusdo social. (SOUSA e FRAGA, 2008, p. 87)

O modelo médico, de acordo com Amarilian et al (2000, p. 100) enfatiza a
dependéncia, considerando a pessoa incapacitada como um problema e o modelo social
atribui as desvantagens individuais e coletivas das pessoas com deficiéncia principalmente a
discriminacdo institucional.

Diniz (2007, p. 9) afirma que o “modelo médico se refere a0 modo como sdo
catalogadas as deficiéncias, enquanto o social vai além deste, a experiéncia da deficiéncia s6
se manifesta em uma sociedade pouco sensivel a diversidade de estilos de vida”. Ja Franga
(2013, p. 62) diz que “este estilo de vida, sdo marcados principalmente pela exclusdo e
opressdao”. No modelo médico “a deficiéncia seria a consequéncia logica e natural do corpo
com lesdo, adquirida inicialmente por meio de uma doenca, sendo uma como consequéncia
desta” (FRANCA, 2013, p. 60)

O conceito de deficiéncia utilizado atualmente ainda estd muito préximo ao modelo
médico, mostrando sua subordinacdo ao diagndstico médico. Este modelo atrelado ao médico
e a esteredtipos traz barreiras sociais que nao estdo relacionados a deficiéncia, mas a
preconceitos e discriminagdes (AMARILIAN, 2000).

Nisto, tem-se a seguinte esquematizacao, segundo Amarilian (2000, p. 100):
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DOENCA OU :> DEFICIENCIA I:> INCAPACIDADE (objetivagéo)
DISTURBIO/DANO ﬁ
(situacdo intrinseca) (exteriorizacao)

DESVANTAGEM (socializacao).

Fonte: Amarilian (2000, p. 100)

Nesta esquematizacdo, a incapacidade gera a desvantagem. Uma pessoa pode ter uma
deficiéncia sem incapacidade, uma incapacidade sem desvantagem ou uma desvantagem sem
incapacidade ou deficiéncia. Assim, 0 paciente renal cronico apresenta uma doencga que 0
levou a uma condicédo de deficiéncia, onde o dano ao 6rgéo Ihe traz desvantagens, mesmo ndo
apresentando incapacidade. Portanto, infere-se que ao avaliar o PRC em qualquer situacéo
guanto a sua deficiéncia, deve-se incluir a incapacidade se houver e as impressdes sobre suas
dificuldades.

Deficiéncia € um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que
também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente (DINIZ, 2007, p. 9). A
CIF auxilia no modo como se pensar e trabalhar a deficiéncia e a incapacidade, constituindo
um instrumento importante para avaliagdo das condi¢Oes de vida e para a promogdo de
politicas de inclusdo social. No entanto, estara mais adequada quando for utilizada por um
namero maior de profissionais, em locais diversos e a partir de pessoas e realidades diferentes
(FARIAS e BUCHALLA, 2005, p.187).

No artigo 2° - Titulo I — Capitulo 1 das disposi¢des gerais da Lei Brasileira de Incluséo
— LBI (2015), dispde sobre o conceito de pessoa com deficiéncia, utilizada em vérias
situacOes para categorizar uma deficiéncia,

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interacdo com uma ou

mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢Bes com as demais pessoas. (BRASIL, 2015).

E na mesma legislacao, tem-se a defini¢do de barreiras,

Artigo 3°

IV — Barreiras — qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite
ou impeca a participacao social da pessoa, bem como o0 gozo, a fruigdo e o exercicio
de seus direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento e de expressdo, a
comunicagdo, ao acesso a informagdo, a compreensao, a circulagdo com seguranca,
entre outros. (BRASIL, 2015).
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Ao comparar o conceito de deficiéncia posto no decreto n°3. 298/99 com o conceito de
pessoa com deficiéncia da LBI (2015) percebe-se que o PRC fica dependente de
interpretacdes das leis, sendo necessario encontrar a finalidade social destas, para assim,
ultrapassar as barreiras existentes na sua aplicacdo. Observa-se que,

A deficiéncia é um conceito em evolugdo e que resulta da interacdo entre pessoas
com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a

plena e efetiva participacdo dessas pessoas na sociedade em igualdade de
oportunidades (DINIZ, 2013, p. 34)

A autora traz o conceito de barreiras com relacdo as pessoas com deficiéncia, ndo
deixando de ser util aos pacientes renais diante das barreiras que enfrentam.

As barreiras postas as pessoas com deficiéncia (inclui-se 0 PRC) é devido ao modo

como a sociedade a enxerga, os desafios no mercado de trabalho e nas institui¢fes

de ensino por ndo estarem preparadas para recebé-los, pois ndo é a pessoa com

deficiéncia que deve se adaptar ao ambiente seja ele qual for, mas o ambiente que
deve se adaptar a eles. (DINIZ, 2013, p. 42)

E ainda, segundo Pastore (2001, p. 72) quando as barreiras sdo grandes e as
oportunidades pequenas eles sao injustamente afastados da vida comum.

Entretanto, h& outra barreira que a propria lei apresenta nas suas defini¢cBGes, a
incapacidade devido a deficiéncia que pode gerar desvantagem. Este termo ndo se aplica ao
PRC, pois sua deficiéncia apresenta somente a desvantagem e nao a incapacidade.

A incapacidade s6 pode ser destinada ao PRC quando se faz uma relacdo dela com a
habilidade para desempenhar uma atividade considerada normal para o ser humano. Nesse
caso, € necessario considerar ndo apenas as habilidades como caracterizacdo da deficiéncia,
pois assim estaria ignorando o fator funcionalidade e o contexto social em que vive cada
pessoa.

De acordo com Amiralian et al (2000, pag. 99) no artigo “Conceituando deficiéncia”, a
incapacidade pode se relacionar com as dificuldades do proprio individuo, em que ela poderia
ser socialmente construida, isto é, a propria sociedade impde obstaculos. A desvantagem
ainda de acordo com o autor seria 0 prejuizo resultante de uma deficiéncia que limita ou
impede o desempenho de papeis.

Compreendida essas nocOes sobre deficiéncia, observa-se o0 quanto se faz necessario e
justo que o PRC seja reconhecido como pessoa com deficiéncia. Tal fato se torna relevante
para este grupo, que houve uma audiéncia publica no dia 15 de margo de 2018, na ocasido a

Senhora Deputada Carmen Zanotto, do Partido Popular Socialista - PPS foi relatora pela
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Comissdao de Seguridade Social e Familia, trazendo a pauta “Doentes Renais querem ser
reconhecidos como pessoa com deficiéncia”, no projeto de lei n° 155 - A/2015,
Reconhece o paciente renal cronico a partir da paralisia total dos rins em
hemodialise e dialise peritoneal e da constatagdo do comprometimento de sua

funcionalidade, o mesmo tratamento legal e os mesmos direitos garantidos as
pessoas com deficiéncia. (PROJETO DE LEI, 155/2015)

Neste projeto, a justificativa apresentada é o objetivo de atender a demanda do grande
nimero de brasileiros que sofrem de doencas renais e considerou-se adequado o
enquadramento automadtico do nefropata cronico a partir da paralisia total dos rins “nativos”
em hemodidlise e diélise peritoneal e da constatacdo do comprometimento de sua
funcionalidade como pessoa com deficiéncia, mas constata-se nos argumentos da Deputada
que “¢ praticamente inviavel a manutengdo de uma atividade remunerada,” apresentando
como obstaculo o tratamento da hemodialise.

Em outro trecho do projeto de lei, relata que “os pacientes renais vivenciam situagdes
semelhantes aquelas enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia e merecem tratamento
semelhante por parte da legislagdo”. Do mesmo modo que a legislagdo ampara as pessoas com
deficiéncia na insercdo ao mercado de trabalho, seria vidvel assegurar os pacientes renais
também.

E visivel a confusdo que se apresenta quanto ao paciente ser limitado ou incapacitado
para atividades remuneradas. A incapacidade do paciente renal cronico esta presente no fato
de ndo poder fazer esforcos fisicos e levantar pesos e sua limitacdo quanto ao horério
disponivel para o trabalho.

Apensado a este projeto de lei da Sra. Deputada Carmen, esta o de n°456/15 do Sr.
Deputado Arnaldo Faria de S&, que traz no texto, artigo 2° que o doente renal crénico tera o
mesmo tratamento e 0s mesmos direitos garantidos as pessoas com deficiéncia, em especial
nas areas da salde, educacao, transporte, mercado de trabalho e assisténcia social, nos termos
da legislacdo vigente.

Ja em outro projeto n°2.435/15, anexado aos demais aqui citados, do Sr. Deputado
Miguel Lombardi, reconhece a perda da funcdo renal uma espécie de deficiéncia em
observancia ao que estd disposto no artigo3° do decreto n°3.298/99 sobre a definicdo de
deficiéncia. Na justificativa do projeto, o relator Ministro Ari Pargendler afirma “ndo haver
duvidas de que a pessoa acometida de nefropatia grave sujeita a sessées de hemodialise, é
pessoa com deficiéncia fisica”. E continua “que este ¢ um pequeno exemplo de como as

lacunas e imprecisbes legislativas podem resultar em obstaculos injustos e quase que
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intransponiveis aos cidaddos comuns”. Este projeto vai além do reconhecimento da
deficiéncia do PRC, em seu texto faz sugestdo de incluséo no artigo acima redacdo que trata
da perda da funcéo renal como deficiéncia. Abaixo o texto original:

Artigo 3° — Deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo

psicologica, fisiolégica ou anatbmica que gere incapacidade para desempenho de
atividade, dentro do padréo considerado normal para o ser humano. (BRASIL, 1989)

Como ficaria o texto se aprovado pelas outras comissoes:

Artigo 3° — Deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo
psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica que gere incapacidade para desempenho de
atividade, dentro do padrdo considerado normal para o ser humano, mesmo aquelas
decorrentes de deficiéncia organica decorrente da falta, falha, caréncia, imperfeicao,
defeito, ou insuficiéncia de qualquer érgdo ou sistema do corpo humano (Projeto de
Lei n°2.435, 2015).

Segundo o relator, para tornar a lei efetiva ndo importa a origem da perda ou
anormalidade estrutural ou funcional e sim o resultado. Estes projetos encontram-se anexados
em carater conclusivo para serem apreciados pela Comissao de Financas e Tributacdo, em seu
aspecto de adequacdo financeira ou orcamentaria, e pela Comissdo de Constituicdo e Justica e
de Cidadania, a respeito da sua constitucionalidade, regimentalidade, juridicidade e técnica
legislativa, de acordo com o site oficial da Camara dos Deputados.

A incapacidade marca a fronteira entre doenca e deficiéncia, pois a perda da funcgéo
de um 6rgdo ndo significa necessariamente a total perda de habilidade, mas o surgimento de
limitagdes, que levam a uma desvantagem.

No entanto, o reconhecimento que aqui se propde é o paciente renal crdnico conseguir
ser inserido no mercado de trabalho fazendo uso, se possivel das cotas para pessoas com
deficiéncia, e ndo, como no projeto de lei n°155/15 sugere que fique dependente de beneficios
sociais do governo e reforce a excluséo.

Franca (2013, pag. 70) afirma em seu artigo Modelo Social da deficiéncia: uma
ferramenta socioldgica para a Emancipacdo Social, que o beneficio reforca a dependéncia, no
entanto o ideal seria reformular a sociedade para torna-la favoravel a participacao social, nos
sistemas educacionais e, principalmente, no mundo do trabalho.

O néo reconhecimento pode ocasionar em uma continuacdo da exclusdo, fendbmeno
que atinge varios grupos (mulheres, idosos, minorias étnicas, desempregados, etc.), de formas
diferentes quando obsevamos 0 nosso processo historico, bem como a impossibilidade de
usufruir de direitos, conforme Charles Taylor (2000) no livro Argumentos Filosoficos, sobre a

politica do reconhecimento, em que o relaciona com dignidade, identidade, autonomia e o



33

respeito as diferencas, pessoas sistematicamente impedidas de fruir o maximo de seus direitos
de cidadania séo consideradas, dessa perspectiva, relegadas a um status de segunda classe, o
que requer uma acéo corretiva pela via da equalizacdo. (TAYLOR, 2000, pag. 250).

Reconhecer os pacientes renais crénicos como pessoas com deficiéncia é dar-lhes a
possibilidade de se entenderem por suas propriedades e capacidades, exercer sua cidadania
através do trabalho produtivo e remunerado, com plena participacéo social.

Taylor (2000, pag. 251) apresenta muito bem uma das causas do desafio do
reconhecimento, s6 damos o devido reconhecimento aquilo que estd universalmente presente,
[...] por meio do reconhecimento do que ha de peculiar a cada um, isto é, a sociedade e 6rgdos
publicos e privados sé reconhecem as deficiéncias que ja estdo postas, as que sao Visiveis,
aquelas naturalizadas pela sociedade, ha o desconhecimento a respeito da deficiéncia do
paciente renal crénico.

Obter o reconhecimento néo significa ser padecedor da situacdo, mas de ter direitos, o
devido reconhecimento ndo é uma mera cortesia que devemos conceber as pessoas. E uma
necessidade humana vital (TAYLOR, 2000).

O reconhecimento incorreto dos outros pode conduzir uma pessoa ou grupo de pessoas
a serem prejudicadas, sendo alvo de uma distor¢do, quando refletem uma imagem limitativa,
de inferioridade ou de desprezo de si mesmos (P1ZZIO, 2008,), vé-se bem que o
reconhecimento a que se refere este estudo ndo diz respeito somente ao reconhecimento dos
pacientes renais crénicos como pessoas com deficiéncia, mas que eles se reconhecam como
sujeitos de direitos, capazes de desenvolver suas capacidades numa atividade remunerada, que

assumam a identidade de cidadaos, deixando de ser invisiveis na sociedade.
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4 METODOLOGIA

A pesquisa realizou-se na cidade de Fortaleza — CE no periodo de agosto/2019 a
novembro/2019. A limitacdo de tempo disponivel para a realizacdo das entrevistas, alguns
contratempos pessoais inviabilizaram um maior nimero de participantes e o receio por parte
dos entrevistados em revelar dados no que condiz a situacdo financeira, que seriam de grande
importancia para a coleta de dados. Vale salientar que a realidade encontrada, de alguma
forma reflete o sentimento do PRC quanto as dificuldades de adentrar no mercado de trabalho
bem como ser reconhecido como pessoa com deficiéncia.

De natureza qualitativa, considerando a forma de abordagem do problema em que o
assunto estudado ndo foi tratado e nem interpretado por meio de numeros, e sim pela
“interpretacdo de fenomenos”.

De acordo com Minayo et al (2002, pag. 22)

A pesquisa qualitativa se preocupa com um nivel de realidade que ndo pode ser
quantificado, ou seja, ela trabalha com o universo dos significados, motivos,
aspiragdes, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais

profundo das rela¢des dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos
a operacionalizacéo de variaveis. (MINAYO et al, 2002, p. 22)

Processos estes que refletem no desejo ou anseio do PRC ser reconhecido como
pessoa com deficiéncia e assim poder usufruir de politicas de inclusdo, como a lei de cotas
para pessoas com deficiéncia.

Como critério de inclusdo e exclusdo, optou-se por contemplar os pacientes em idade
ativa, ambos os sexos, renal cronico em face do tratamento de hemodialise por ser de longo
prazo, fazendo com que permanecam em hospitais e clinicas por muito tempo e pacientes
transplantados.

Esta escolha fundamentou-se por este perfil ser o mais atingido pela inflexibilidade
dos horarios solicitados pelo mercado de trabalho, pela falta de reconhecimento como pessoa
com deficiéncia, que facilitaria 0 seu enquadramento na lei de cotas para pessoas com
deficiéncia, ao quais todos estes fatores refletem desvantagem frente as demais pessoas.
Excluiu-se da pesquisa pacientes renais agudos, pois neste caso o tratamento de hemodialise é
temporario ou inexistente.

Foi realizada observacgdo ndo participante, individual, pois segundo Lakatos e Marconi
(2003, pag. 193),
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Neste tipo de observagdo o pesquisador toma contato com o0 grupo a ser pesquisado,
mas sem integrar-se a ele: permanece de fora, ndo se deixa envolver pelas situagoes,
ndo querendo dizer que a observacdo ndo seja consciente, dirigida, ordenada para
um fim determinado. (LAKATOS e MARCONI, 2003, p. 193)

O levantamento dos dados bibliograficos e documentais a priori realizou-se
analisando arquivos publicos (documentos oficiais, publicacdes parlamentares, leis vigentes,
politicas publicas atuais, decretos e projetos de leis) no que diz respeito aos pacientes renais
cronicos e pessoas com deficiéncia, por constituirem fonte fidedigna de dados, ndo passiveis
de qualquer tipo de manipulagdo intencional, na busca por respostas ao problema proposto,
conforme Lakatos e Marconi (2003, p. 178) sobre as leis vigentes, “estes documentos
mostram como uma sociedade regula o comportamento de seus membros e de que forma se
apresentam os problemas sociais”.

Aplicou-se entrevista semiestruturada elaborada pela pesquisadora, pois este
procedimento permitiu maior liberdade de explorar amplamente uma questdo. De forma néo
dirigida, permitiu ao entrevistado expressar suas opinies e sentimentos, “fazendo com que a
funcdo do entrevistador fosse a do incentivo, levando o informante a falar sobre determinado
assunto, sem, no entanto, forca-lo a responder” (LAKATOS e MARCONI, 2003, p. 197).

As entrevistas foram respondidas via rede social (Messenger), proposto pela
pesquisadora, apresentando primeiramente os objetivos da pesquisa e logo em seguida apos
aceitacdo em participar do estudo, as perguntas seguintes, serem elaboradas de acordo com as
respostas. Os pacientes se opuseram a outra forma de contato, alegando se sentirem
incomodados em responder no periodo de tratamento, entretanto, foi oferecido a opc¢do de a
entrevista ser realizada em ambiente domiciliar ou qualquer outro lugar que fosse confortavel
ao entrevistado, no entanto, sem sucesso apds inimeros tentativas.

O assunto em questdo apresentava-se delicado, ao se tratar muitas vezes sobre a
situacdo financeira. Ndo obstante, esse comportamento ja era esperado, uma vez que, algumas
dificuldades se apresentavam para o paciente no momento de solicitar beneficios e/ou
aposentadorias pelo Instituto Nacional do Seguro Social — INSS, dai a desconfianca e o receio
de, por algum motivo, acontecer suspensao ou a negativa destes.

Todo trabalho cientifico, toda pesquisa, deve ter 0 apoio e 0 embasamento na pesquisa
bibliografica para que se possa chegar a conclusdes inovadoras, propiciando o exame do tema
sob novo enfoque ou abordagem, dai o uso de fontes secundarias, em que foram utilizadas ao
longo da pesquisa publicacbes avulsas, artigos cientificos, colocando o pesquisador em
contato direto com tudo o que foi escrito, dito ou filmado sobre esse assunto. Porém houve
dificuldades em localizar nas bases de dados (Scielo, CAPES, LILACS) trabalhos que
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tratassem dessa tematica, sendo usados aqui materiais para fins conceituais. Esta tematica €
pouco discutida nas &reas sociais e das politicas publicas, por este motivo a auséncia de
trabalhos, sendo mais abundante na area da saude.

Foram seguidos os principios definidos pela Resolucdo n°466/12, que definem os
padrbes éticos para investigagdes que envolvem seres humanos, principalmente quanto a
beneficéncia, autonomia, relevancia social da pessoa e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE.

Os dados foram analisados recorrendo-se a triangulacdo de dados, “ao qual se utiliza
diferentes métodos de investigacdo que comportam um volume diferenciado de fontes
primarias e secundarias, e compreendem dados recolhidos por meio de questionarios, falas
recolhidas em entrevistas” (FIGARO, 2014, p. 124), “pois esta se delineia como um dialogo
construido pelo pesquisador/entrevistador que, orientado pelos objetivos de sua pesquisa,
elabora um roteiro de perguntas que possa leva-lo a obter dados necessarios para as
indagacdes de seu projeto” (FIGARO, 2014, p. 130).

Segundo Minayo e Minayo-Gomez (2003, p. 138) “a triangulacao envolve questbes de
saber e uma linha de pesquisa que atue a partir de temas que exijam interacdo, da iniciativa de
discussbes sobre conceitos e categorias que podem ou nédo se afinar em todo o processo de
realizacéo do trabalho”.

Ainda de acordo com os autores Minayo e Minayo-Gémez (2003, p. 136),

Exercitou-se um esforco de integragdo metodoldgica, a fim de iluminar a realidade a
partir de varios angulos, o que permite confluéncias, discordancias, perguntas,

dividas, falseamentos, numa discussdo interativa e intersubjetiva na construcao e
andlise de dados. (MINAYO e MINAYO-GOMEZ, 2003, p. 136)

A triangulacdo de dados mostrou-se ser um método competente porque permite coletar
informac0es a partir de fontes, espacos e tempos diferentes, podendo ainda triangular teorias e
pesquisadores de distintas areas do conhecimento.

Este estudo se mostra relevante por apresentar contribuicdes na execucdo e
interpretacdo de politicas publicas que beneficiem os pacientes renais crénicos, assim como
disponibiliza para este grupo ferramentas de justica e de direitos para sua inser¢do no mercado
de trabalho e traga estimulos para um olhar critico sobre a barreira do preconceito que tem
impedido a insercao deste grupo ao campo do trabalho.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1 Percepcdo dos sujeitos quanto ao reconhecimento como pessoa com

deficiéncia e a insercdo no mercado de trabalho

Entre os meses de Agosto e Novembro de 2019 foram entrevistados (as) seis pacientes
renais, por meio da aplicacdo de entrevista semiestruturada. Inicialmente as entrevistas foram
planejadas para serem aplicadas pessoalmente, no entanto, alguns incomodos surgiram por
parte dos entrevistados (as) em combinar local para a entrevista. A pesquisadora para nao
comprometer em parte a pesquisa, no que diz respeito a coleta de dados sobre a percepcéo dos
sujeitos, sugeriu a aplicacdo das entrevistas por meio de redes sociais, no caso 0 Messenger, 0
que foi aceito de prontiddo. Cabe salientar o fato da imprevisibilidade da pesquisa, a limitagdo
de tempo disponivel e o receio de alguns entrevistados (as) em responder perguntas de ordem
financeira, 0 que ocasionou a desisténcia de um dos (as) entrevistados (as). Sendo assim, a
pesquisa que comportaria 6 participantes, finalizou com cinco.

Entretanto estes imprevistos ndo impediram que de alguma forma fosse refletido o
sentimento do PRC na sua percep¢do quanto ao reconhecimento como pessoa com deficiéncia
e as implicacdes que traz as politicas publicas, bem como na inser¢édo ao mercado de trabalho.

e Paciente 1, reside em Fortaleza, 18 anos em tratamento hemodialitico, nunca
trabalhou;

e Paciente 2, reside em Fortaleza, 18 anos em tratamento hemodialitico, no inicio
da DRC trabalhava como agricultor, atualmente aposentado por invalidez;

e Paciente 3, reside em Fortaleza, 2 anos e 7 meses em tratamento hemodialitico,
nunca trabalhou;

e Paciente 4, reside em Fortaleza, transplantado, ndo informou o tempo em que
permaneceu em tratamento hemodialitico, trabalhava como motorista huma
transportadora, atualmente se encontra afastado de suas fungdes;

e Paciente 5, reside em Fortaleza, 10 anos em tratamento hemodialitico,
trabalhava em producéo de eventos, atualmente exerce atividade de uber;

e Paciente 6, reside em Fortaleza, esteve em tratamento hemodialitico por 2 anos

e 6 meses, atualmente esta transplantado e exerce funcéo de advogado.
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O artigo 35°, 82°, do decreto n°3.298, sugere que a pessoa com deficiéncia tem direito
a jornada especial, com um horério flexivel e reduzido, com proporcionalidade de salario,
quando tais procedimentos forem necessarios em razdo do grau de deficiéncia. Quando
questionados sobre a relacdo do tratamento de hemodialise com o trabalho ou a manutencao
deste, alguns entrevistados (as) evidenciaram a dificuldade de conciliar o horario do
tratamento com alguma atividade remunerada: [...] nenhum empregador iria querer alguém
que fosse faltar 12 horas por semana ao trabalho (PACIENTE 1, 2019, sic); A questdo ndo €
trabalhar, e até conseguiria, mas ai vai de cada pessoa, meu caso. Ja outras pessoas nao
entendem, pra comecar os medicos ndo liberam entendeu? Tem muitos outros fatores que
impedem vocé de trabalhar, porque vocé tem que se cuidar e como te falei, a hemodialise
desgasta muito. ( PACIENTE 4, 2019, sic).

Cruz et al (2016, p. 1061) resume bem esse aspecto quando diz que “o trabalho
relacionado a qualidade de vida é afetado diretamente pelas consequéncias do tratamento
hemodialitico, em razdo do tempo destinado as sessdes de hemodidlise”. Neste contexto,
surgem implicacdes nas politicas publicas, pois de acordo com o artigo citado anteriormente,
é direito da pessoa com deficiéncia ter uma jornada especial de trabalho. Ainda de acordo
com Cruz et al (2016, p.1061):

Uma discussdo no ambito da legislacdo e das politicas publicas para que, o0 PRC
pudesse ter e manter 0 emprego sob condicGes especiais e condizentes com suas
necessidades de tratamento - por exemplo, flexibilizacdo da jornada de trabalho e
adequacdo das condicdes de trabalho (CRUZ et al, 2016)

Apesar de existir este impedimento, alguns entrevistados conseguem realizar a
conciliagdo do trabalho com o tratamento, porém fazendo uso de empregos que facilitem a
flexibilizacdo de horérios: “Tem gente que trabalha. Mas so trés dias ou as vezes depois da
dialise. Eu mesmo as vezes saio da dialise e vou trabalhar [...] “(PACIENTE 5, 2019, sic).
Em relacdo a insercdo no mercado de trabalho, na realidade nunca deixei de trabalhar. Eu
sou advogado, entdo minha profisséo me ajudou nessa questdo por eu poder fazer meus
horarios (PACIENTE 6, 2019, sic)

Além do problema com relag¢do aos horarios, surge falta de informacdes esclarecedoras
sobre alguns conceitos, a saber, o de deficiéncia e doenga. Conceitos estes importantes para o
percurso do reconhecimento dos pacientes renais como pessoas com deficiéncia, implicando
assim no enquadramento em politicas publicas de inclusdo e de mercado de trabalho.

Conforme esquematizacdo apresentada anteriormente de Amiralian et al (2000) a doenca,
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disturbio ou dano levam invariavelmente a deficiéncia. O dano ao 6rgdo coloca o paciente
renal na condigdo de deficiéncia, que ao perder sua funcionalidade deixa de ser eficiente e se
torna ineficiente, apresentando deficiéncia na sua funcao, o que caracteriza o paciente renal na

fase terminal. Assim esta disposto no artigo 2° da Lei Brasileira de Incluséo:

Artigo 2° - Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacéo
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condicbes com as demais pessoas (BRASIL, 2015)

E conforme o decreto n°3.298/99, no artigo 3° sobre deficiéncia:

Artigo 3° - Deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungéo
psicologica, fisiolégica ou anatémica que gere incapacidade para desempenho de
atividade, dentro do padrao considerado normal para o ser humano (BRASIL, 1989).

O fato de existir essa confusdo entre conceitos fazem com que 0s pacientes ja tenham
naturalizado as deficiéncias ja conhecidas da sociedade, ficando a DRC no rol de doencas.
Quando questionados sobre o reconhecimento como pessoa com deficiéncia, a maioria ndo se
vé como deficiente: “[...] eu sou deficiente porque tenho uma das pernas amputadas devido a
minha outra doenca. Quanto a doenca renal, sou uma pessoa em tratamento, uma pessoa
doente em tratamento continuo” (PACIENTE 3, 2019, sic). “N&o com deficiéncia e sim com
certas limitacfes porgue eu ndo sou 0 mesmo. Tenho um problema de salude e tenho que me
cuidar “(PACIENTE 4, 2019, sic).

A definicdo de deficiéncia traz a problemaética do reconhecimento do PRC como pessoa
com deficiéncia e implicagdes nas politicas publicas, pois 0 enquadramento deste grupo nestas
politicas, no caso de inclusdo, permitiria a insercdo no mercado de trabalho, ja que abriria
caminhos para a reserva de cotas para pessoas com deficiéncia. Franga (2013, p. 59) diz que
“ao0 compreender que a deficiéncia é uma construcdo social e que necessita ser tratado de
modo inovador e politico, 0 ndo reconhecimento podera acarretar prejuizos e barreiras quase
intransponiveis”. Alguns entrevistados percebem a importancia do reconhecimento: “Me
reconheco como pessoa com deficiéncia e ndo escondo de ninguém, nunca menti sobre isso,
porque tem uns que fazem hemodialise e mente diz que ndo faz. Porém algumas pessoas sem
entendimento ndo reconhecem” (PACIENTE 2, 2019, sic).“Eu possuo uma fistula
arteriovenosa, logo, vocé apds fazer a fistula torna-se deficiente fisico. Pois, ndo pode pegar
peso no brago, ndo pode pulsionar, verificar pressao, ou seja, perde um pouco da mobilidade

e tal. Porém, eu particularmente ndo me considero, mesmo em dialise sempre fiz minhas
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atividades normais. Mas, nem todos conseguem, depende muito de paciente para paciente”
(PACIENTE 6, 2019, sic).

O reconhecimento auxilia na percepcao critica do lugar que ocupam na sociedade, um
processo que necessita ser trabalhado junto aos pacientes, familiares, sociedade, 6rgdos
governamentais, ndo governamentais, no meio juridico e na area da saude, para que politicas
publicas possam ser acessiveis a este grupo. Ao obter esse reconhecimento, surge a
possibilidade de usufruirem das reservas de cotas, que fazem parte das politicas pablicas de
mercado de trabalho, pois superaria em parte as dificuldades de conseguir emprego ou de
manté-lo, respeitando suas limitagdes, como afirma um dos entrevistados: “A maioria vive de
beneficio do INSS, ndo trabalham e ndo h& programas de inser¢do no mercado de trabalho
ou concursos. Os que trabalham na grande maioria sdo trabalhos bracais, que ndo exigem
muito estudo. Ha muita dificuldade para se inserir no mercado de trabalho ou para ser aceito
em algum concurso publico” (PACIENTE 6, 2019, sic).

Percebe-se 0 paciente amoldando-se ao ambiente, enquanto que a sociedade € que
deveria se amoldar para receber este grupo, refletindo esta dificuldade de obter emprego,
como relata o paciente 5, em que trabalha na atividade de uber porque foi o Unico emprego
que conseguiu conciliar com o tratamento. Porém, as dificuldades de conseguir emprego sdo
percebidas também nos pacientes que ja se encontram transplantados, que é o caso do
paciente 4, que mesmo ndo necessitando das maquinas de hemodialise ainda se encontra
afastado de suas funcdes, recebendo auxilio doenca para manter a familia.

De acordo com a OIT, o modelo atual de organizacdo do trabalho imp&e um perfil de
trabalhador polivalente e que dependendo das limitages impostas pela deficiéncia, muitas
pessoas ndo conseguem desenvolver o conjunto de acgdes solicitadas. Nos concursos publicos
sdo exigidos que a deficiéncia seja compativel com o cargo pretendido, no entanto, o decreto
n°6.949/09 traz em seu dispositivo:

Artigo 4°- ObrigacGes Gerais
I Os Estados partes se comprometem a assegurar e promover o pleno
exercicio de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas

as pessoas com deficiéncia, sem qualquer tipo de discriminagdo por causa
de sua deficiéncia. Para tanto, os Estados partes comprometem a:

[-]

b) Adotar todas as medidas necessérias, inclusive legislativas, para modificar ou
revogar leis, regulamentos, costumes e praticas vigentes, que constituirem
discriminacdo contra pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2009).

Sousa e Fraga (2008) afirma que cabe a sociedade a implementacdo de ajustes e

providéncias necessarias para possibilitar 0 acesso a convivéncia em espaco e equipamentos
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publicos estatais e ndo estatais. Sassaki ( 1997) coloca que € de responsabilidade dos governos
em remover as barreiras e obstaculos a plena participagdo deste grupo.

A falta de reconhecimento leva os entrevistados a uma descrenca quanto a possibilidade
de aquisicdo de direitos através de politicas publicas ou por qualquer meio juridico,
principalmente na inser¢do no mercado de trabalho, como afirma o paciente 5: “[...] A lei ndo
é pelo renal. Pode procurar na internet. Ndo tem ninguém indo brigar pelos renais”.
(PACIENTE 5, 2019, sic). “[...] acho que vai ser mais um processo para servir de apoio para
outros e nunca ser votado. Pode ser daqui uns 10 a 20 anos porque pelo jeito que anda acho
dificil [...] a Unica coisa que conseguimos com sacrificio € comprar o carro com desconto,
que ai sim somos tratados como deficientes e ainda estdo querendo tirar isso da gente”
(PACIENTE 5, 20109, sic)

O alcance de politicas publicas de inclusdo e de mercado de trabalho para os pacientes
renais contribuiria para a insercdo deste grupo, especialmente promovendo sua participacao
social em vérios setores, econdmico, cultural, lazer. A insuficiéncia de 6rgdos governamentais
na aplicacdo de politicas em carater informativo faz com que sejam dependentes de
interpretacdes das leis, apresentando situacdo vulneravel quanto ao direito de exercer uma
atividade laboral. Nisto, quando questionado sobre a possibilidade de fazerem uso da reserva
de cotas destinado a pessoas com deficiéncia, a maioria dos entrevistados acha viavel,
contudo que o empregador concorde com os horéarios do tratamento de hemodialise, “é o ideal,
porém, ainda ndo tenho conhecimento se estdo aceitando ou ndo, vi casos que conseguiram
através da justica. Tem alguns julgados que equipararam e aceitaram” (PACIENTE 6, 2019,
sic), e continua, “ha projeto no Congresso para adequarem transplantados ou pacientes
renais cronicos como PCD e obterem os mesmos direitos e conseguirem entrar nessas vagas
no mercado de trabalho ou concursos publicos, porém, ainda esta tramitando, na realidade
para se conseguir algo geralmente s através da justica. Ha alguns estados/municipios que ja
adequaram por legislacdo propria, a grande maioria nao” (PACIENTE 6, 2019, sic).
Quanto ao aspecto das politicas publicas de inclusdo, uma parte dos participantes da entrevista
conhece algum tipo de politica de inclusdo, “cotas nas universidades e nos concursos
publicos” (PACIENTE 3, 2019, sic) e alguns possuem uma nogdo de seus direitos: “De a
gente ter direitos temos muito, mas nem sempre estamos bem informados” (PACIENTE 2,
2019, sic).
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E importante o entendimento das garantias fundamentais, no que diz respeito & incluséo,
e isso remete a afirmacédo do Estado em favor do cidadédo, para a realizagéo dos direitos deste.
Sassaki (1997) afirma que a inclusdo é um processo que contribui para a construcdo de um
novo tipo de sociedade por meio de transformacdes, pequenas e grandes, nos ambientes
fisicos e na mentalidade de todas as pessoas, portanto, também da pessoa com deficiéncia. O
reconhecimento, a inser¢do no mercado de trabalho e 0 enquadramento dos pacientes renais
crénicos em politicas publicas de inclusdo € um processo que deve ser debatido e questionado
em todas as areas, ndo somente permanecer na especialidade da sadde, pois estes sdo sujeitos
de direitos e conforme as situacdes de cada um possuem o direito de exercer uma atividade
laboral.

Avancos sdo visiveis na tentativa de parlamentares em aprovar projetos de leis que
reconhecam 0s pacientes renais como pessoas com deficiéncia, porém sem dar grande énfase
a insercdo no mercado de trabalho, pois trata-se de tematica pouco debatida, apresentando a
salide como um grande obstaculo para o exercicio de atividades laborais.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

As poucas discussdes sobre a tematica aqui abordada dificultou a busca de artigos
cientificos e periddicos que tratassem do mesmo, fazendo com que a pesquisadora explorasse
trabalhos para fins conceituais com o intuito de analisar as barreiras e desafios para a insergéo
dos pacientes renais cronicos ao mercado de trabalho na perspectiva destes, bem como
dificuldade em serem reconhecidos como pessoas com deficiéncia.

Foram encontradas varias discrepancias nas definicdes do conceito de deficiéncia, ao
qual causa dependéncia de interpretacdes e reflexdes sobre como a avaliagcdo da deficiéncia
interfere nas informacdes que chegam até os pacientes renais, causando confusBes sobre
deficiéncia e doenca.

Este fato colabora com o desconhecimento por parte deste grupo e da sociedade em
geral dos instrumentos de justica social que possam vir a auxilid-los na luta por direitos. O
reconhecimento é um ponto importante para abrir caminhos no campo de trabalho, além de
outros direitos, pois estes ndo deveriam ser indissociaveis.

Neste contexto, ressalta-se a importancia das politicas publicas de inclusdo, que tratam
das minorias ndo somente das pessoas com deficiéncia, mas de todos que se acham excluidos
pela sociedade, 6rgdos publicos e privados.

Quanto ao objetivo da pesquisa em analisar as barreiras e desafios enfrentados pelos
pacientes renais quando relacionados com o mercado de trabalho percebeu-se o preconceito, a
discriminacdo deste grupo frente as demais pessoas quanto as oportunidades de acesso ao
trabalho, devido ao horério destinado ao tratamento de hemodiélise, apresentando-se como
barreira principal, falta de informacdo entre os proprios pacientes sobre seus direitos e a
naturalizacdo das deficiéncias, dificultando a compreensdo dos conceitos de deficiéncia e
doenca.

Inclui-los pressupde em mudancas na contratacdo, nas regras para selecao, na filosofia
da empresa. Ndo é tarefa facil, pois envolve a desconstrucdo da referéncia que se apresenta do
PRC, como invalido, doente e ndo deficiente e improdutivo. A dificuldade de acesso a
informagdes, a insuficiéncia da legislagdo vigente, a incapacidade dos empresarios em
reconhecer a deficiéncia dos renais, sd@o alguns fatos que refletem o lento avanco de
implementacdo de politicas publicas. Todos estes esteredtipos refletem na autoestima do
paciente.

Alguns avangos foram percebidos ao longo desta pesquisa, como 0s projetos de leis

que estdo em processo de apreciacdo de Comissdes, e que sugerem mudancas no texto do
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artigo que trata do conceito de deficiéncia, facilitando o enquadramento desse grupo em
politicas de incluséo.

Destacam-se com esta pesquisa, anseios que porventura venham a ser possiveis, a
adequacao das empresas privadas e setores publicos quanto a situacdo do PRC, intensificar
estratégias de politicas como a expansdo da politica para pessoas com deficiéncia aos
pacientes renais, desenvolvimento de propostas que avancem em direcdo ao que ¢é
recomendado pela Convencao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, com metas claras,
fomentar mais empresas inclusivas que busquem informacdes pertinentes ao principio da
inclusdo.

Por fim, espera-se que este trabalho contribua para o surgimento de novas propostas de
inclusdo e propiciem aos pacientes renais cronicos instrumentos de justica social para que
engajados nesta luta possam ter seus direitos garantidos e sua deficiéncia reconhecida para
terem acesso ao campo de trabalho e que na academia ocorram debates e discussdes sobre a

tematica ndo s6 na area da salide, mas nas areas sociais.
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APENDICE A - TRANSCRIGAO DAS ENTREVISTAS
Entrevistas com Pacientes Renais Cronicos e pessoas transplantadas
Paciente 1
Em que local reside (municipio)?
Em Fortaleza
Hé& quanto tempo foi diagnosticado (a) com doenca renal?
Foi em 2002
Qual o turno e quais dias da semana faz tratamento hemodialitico?
No turno da manhd, nas tergas, quintas e sabado.
Quando iniciou o tratamento ja trabalhava?
Né&o, no comeco da doenca ainda era crianca.
Trabalha atualmente?
Né&o
Em algum momento procurou emprego?
N&o, pois s6 me preocupo com a minha satde. Me desculpe, tem perguntas que prefiro
responder na hemodialise.
Paciente 2
Em que local reside (municipio)?
Em Fortaleza
Ha quanto tempo foi diagnosticado (a) com doenca renal?
Ha uns 18 anos. Ja fui transplantado e houve rejeicdo. Estou aguardando outro.
Qual o turno e quais dias da semana faz tratamento hemodialitico?
Faco hemodialise no primeiro turno, nas tercas, quinta-feira e no sabado. Trés vezes na
semana.
Quando iniciou o tratamento estava trabalhando ou nunca trabalhou?
Né&o estava em nenhuma atividade laboral e o inicio foi em maio de 2000
E atualmente exerce alguma funcdo remunerada?
N&o, sou aposentado.
Aposentadoria por invalidez?
E
Encontrou alguma dificuldade para se aposentar?
Gracas a Deus ndo. Pelo motivo de ser agricultor e no tempo morava no interior, ai deu certo!
E 0 INSS ndo exigia tanto como estdo exigindo hoje em dia

Sua aposentadoria foi pela Insuficiéncia Renal Cronica?



9)

52

Sim
Vocé se reconhece como uma pessoa com deficiéncia?
Sim, com certeza. E escondo de ninguém nunca menti sobre isso porque tem uns que fazem

hemodialise mente diz que nédo faz

10) E as outras pessoas fora do hospital Ihe reconhecem como pessoa com deficiéncia?

Sim, algumas e outras sem entendimento n&o reconhecem.

11) Vocé conhece alguma politica pablica de incluséo?

De a gente ter direitos temos muito, mas nem sempre estamos bem informados.

12) E se caso o senhor fosse procurar emprego, acha que teria dificuldades de ser reconhecido

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

como pessoa com deficiéncia?
Provavelmente sim.
Paciente 3
Em que local reside (municipio)?
Fortaleza
Ha quanto tempo foi diagnosticado (a) com doenca renal?
Ja 2 (dois) anos e 7 (sete) meses
Qual o turno e quais dias da semana faz tratamento hemodialitico?
Faco no 3° turno das 16 horas da tarde as 20 horas da noite. Terca, quinta e sabado.
Quando iniciou o tratamento estava trabalhando ou nunca trabalhou?
Né&o, porque antes da doenca renal terminal eu ja me tratava de lipus e nefrite lipica. Desde
0s 14 anos que me trato
Vocé acha que se fosse procurar emprego estando fazendo tratamento de hemodialise teria
dificuldades de encontrar?
Com certeza. Porque nenhum empregador iria querer alguém que fosse faltar 12 horas por
semana ao trabalho
Vocé acha que ha preconceito com os renais?
Muito porque as pessoas desconhecem muito as doencas renais e até confundem hemodialise
com quimioterapia
Vocé se reconhece como uma pessoa com deficiéncia?
Até porque eu sou deficiente porque tenho uma das pernas amputadas devido a minha outra
doenca
Mas quanto a doenca renal, vocé acha que é uma pessoa com deficiéncia?
N&o. Sou uma pessoa em tratamento uma pessoa doente em tratamento continuo

Vocé conhece alguma politica publica de incluséo?
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Cotas nas universidades e nos concursos publicos

10) Vocé acha que os pacientes renais podem ser incluidos nestas reservas de cotas?

Ja temos muitos beneficios

11) Quanto ao mercado de trabalho, vocé acha que os pacientes renais poderiam fazer uso das

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

cotas que sdo para pessoas com deficiéncia?
Muitos de nds temos saude pra poder exercitar outras tarefas e se 0s empregadores aceitassem
nossos horarios
Paciente 4
Em que local reside (municipio)?
Fortaleza
Vocé faz hemodialise ou fez?
Jafiz
Entdo no momento vocé é transplantado?
Sim
Trabalhava antes do diagndéstico da doenca?
Sim, motorista em uma transportadora.
Ainda trabalha na empresa?
Afastado, mas volto a trabalhar em outra funcéo dentro da empresa.
Foi dificil permanecer no emprego depois da doenga?
A questdo € que a gente que ja fez ou faz é complicado porque faz tratamento trés vezes na
semana em dias alternados, fora isso desgasta muito a gente
Entdo durante o periodo de tratamento vocé néo trabalhou?
N&o e até ndo voltei ainda a vida da gente muda habitos, requer muito cuidado com tudo
Vocé acha que sofre preconceito por causa da doenca?
N&o eu gracas a Deus ndo, muito pelo contrario tive muito foi apoio de amigos, familia e de
gente que ndo conhecia, mas pela convivéncia se tornou gente muito proxima.
Vocé se considera uma pessoa com deficiéncia?
N&o com deficiéncia e sim com certas limitaces porque eu ndo sou 0 mesmo Gerson de antes

tenho um problema de salde e tenho que mim cuidar

10) Se vocé fizesse hemodialise, acha que conseguiria trabalhar?

A questdo ndo é trabalhar, e até conseguiria, mas ai vai de cada pessoa meu caso e ja outras
pessoas ndo entende, pra comecar os medicos ndo libera entendeu tem muitos outros fatores
gue impedem vocé de trabalhar porque vocé tem que se cuida e como te falei a hemodiéalise

desgasta muito.
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11) Vocé conhece ou ja ouviu falar de politicas de inclusdo para pessoas com deficiéncia?

Conhego ndo

12) Vocé esta afastado do trabalho, mas recebe auxilio doenca?

Sim, recebo auxilio doenca é uma coisa que todos que faz esse tipo de tratamento tém direito.

13) Quanto fez hemodialise?

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Ao todo faz 5 (cinco) anos que t0 afastado da empresa nesses cinco, passei 2 anos fazendo
tratamento e j& t6 com 2 anos e alguns meses transplantado.
Paciente 5
Em que local reside (municipio)?
Fortaleza, na Barra do Ceard, Conjunto Polar
Ha quanto tempo foi diagnosticado (a) com doenca renal?
Dialiso a 10 anos, assim que descobri comecei a dialisar
Qual o turno e quais dias da semana faz tratamento hemodialitico?
Trés dias na semana, terca, quinta e sdbado, pela manha.
Quando iniciou o tratamento estava trabalhando ou nunca trabalhou?
Sim, trabalhava, na producéo de eventos, que promovia festas.
Atualmente exerce alguma atividade remunerada?
Trabalho como uber, pois foi a Gnica maneira que consegui trabalhar.
Encontra dificuldades de permanecer no emprego?
Né&o, pois quando ndo estou bem e disposto ndo vou trabalhar.
Vocé se reconhece como uma pessoa com deficiéncia?
Sim, claro, logo porque o problema renal afeta todo nosso organismo. Tem dias que nédo
consigo nem ficar muito tempo em pé. N&ao é a toa que uso as vezes a preferencial por isso.
Tem gente que vé a gente bem, de boa aparéncia e julga por achar que estamos sendo mal-
educados querendo passar na frente.
Mas infelizmente ndo tem ninguém que lute por nés. Ja pensei em querer tomar a frente disso,
mas desisti.
Vocé acha que o paciente renal pode entrar na reserva de cotas para deficiente no campo do
trabalho?
Tem gente que trabalha. Mas s6 trés dias ou as vezes depois da didlise. Eu mesmo as vezes
saio da dialise e vou trabalhar.
A lei ndo é pelo renal. Pode procurar na internet. Ndo tem ninguém indo brigar pelos renais.

Vocé conhece ou ouviu falar de politicas publicas de inclusdo?
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N&o. Que bom que vocé vai tentar isso. Mas acho que vai ser mais um processo para servir de
apoio para outros e nunca ser votado. Pode ser para daqui uns 10 a 20 anos porque pelo jeito
que anda acho dificil. Mas ta certa tem meu apoio. Quer lutar por isso va buscar assinaturas de
pacientes renais, pois € muito mais que s6 emprego é cuidado também,

A Unica coisa que conseguimos com sacrificio € comprar o carro com desconto, que ai sim

somos tratados como deficientes e ainda estdo querendo tirar isso da gente.

10) Vocé ja sofreu preconceito por causa da doenga?

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Ja sofri uma unica vez, mas foi por uma moca que conheci, faz tempo e foi de boa.

Paciente 6

Em que local reside (municipio)?

Moro em Fortaleza

Fez tratamento hemodialitico por quanto tempo?

2 anos e 6 meses

Qual o turno e quais dias da semana faz tratamento hemodialitico?

Passei por todos os turnos, mas o que fiquei por ultimo era segunda, quarta e sexta pela
manha

Trabalhava antes da doenga?

Nunca deixei de trabalhar. Eu sou advogado, entdo minha profissdo me ajudou por eu poder
fazer meus horarios.

Vocé acha gue pacientes renais crénicos possuem dificuldades em conseguir emprego? Tanto
no setor privado quanto em concursos publicos?

Sim! A maioria vive de beneficio do INSS, ndo trabalham e ndo ha programas de inser¢éo no
mercado de trabalho e concursos. Os que trabalham na grande maioria sao trabalhos bracais,
gue ndo exigem muito estudo. Ha muita dificuldade para se inserir no mercado de trabalho ou
para ser aceito em algum concurso publico.

Tem conhecimento de alguma politica publica de inclusao?

H& projeto no congresso para adequarem transplantados ou pacientes renais crénicos como
PCD e obterem os mesmos direitos e conseguirem entrar nessas vagas no mercado de trabalho
ou concursos publicos, porém, ainda esta tramitando, na realidade para se conseguir algo
geralmente sO através da justica. Ha alguns Estados/municipios que ja adequaram por
legislacdo prépria, a grande maioria néo.

Vocé se reconhece uma pessoa com deficiéncia?
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Eu possuo uma fistula arteriovenosa, logo, vocé apos fazer a fistula torna-se deficiente fisico,
pois ndo pode pegar peso no brago, ndo pode pulsionar, verificar pressao, ou seja, perde um
pouco da mobilidade e tal. Porém, eu particularmente ndo me considero, mesmo em dialise
sempre fiz minhas atividades normais. Mas, nem todos conseguem, depende muito de
paciente para paciente.

Vocé acha que os pacientes renais cronicos podem usufruir das cotas para pessoas com
deficiéncia no mercado de trabalho?

E o ideal, porém, ainda ndo tenho conhecimento se estdo aceitando ou n&o, vi casos que
conseguiram através da justica. Tem alguns julgados que equipararam e aceitaram

Em algum momento da doenca sofreu preconceito?

Existe, porém eu ndo sofri muito, mas, tem pessoas que as vezes vocé se relaciona e se
afastam, por exemplo. Quando pegamos prioridade nas filas as pessoas se incomodam...entre

outros.
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado como participante da pesquisa intitulada “Percurso do

reconhecimento dos pacientes renais cronicos como pessoas com deficiéncia: implicacoes
para as politicas publicas de inclusdo e de mercado de trabalho'. Vocé ndo deve
participar contra a sua vontade. Leia atentamente as informacGes abaixo e faca qualquer
pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Este estudo tem por objetivo e justificativa analisar as barreiras e desafios encontrados
pelos pacientes renais cronicos em tratamento de hemodiélise na inser¢do ao mercado de
trabalho e as dificuldades no reconhecimento como pessoa com deficiéncia, a fim de que este
grupo possa ter acesso a instrumentos de justica na luta para obter garantias de ser inserido no
campo do trabalho, respeitando suas limitagdes e valorizando suas capacidades.

Sua participacdo no referido estudo serd no sentido de responder a perguntas numa
entrevista, pelos meios que achar mais confortavel, incluindo aqui redes sociais. Informo de
que, da pesquisa a se realizar, poderd surgir alguns beneficios tais como 0 acesso as
informacdes sobre politicas publicas de inclusdo que podem a vir auxiliar na inser¢do ao
mercado de trabalho.

Por outro lado, sdo necessarios esclarecimentos sobre possiveis desconfortos
ocasionados durante a entrevista, em vista de algumas perguntas estarem relacionadas a
situacdo financeira, porém os resultados positivos ou negativos somente serdo obtidos apds a
sua realizag&o.

Destaco que a qualquer momento vocé poderd recusar a continuar participando da
pesquisa e que também podera retirar 0 seu consentimento, sem que isso lhe traga qualquer
prejuizo.

As informacdes conseguidas através da sua participacdo ndo permitirdo a identificacdo
da sua pessoa, exceto aos responsaveis pela pesquisa, e que a divulgacdo das mencionadas
informagdes so sera feita entre os profissionais estudiosos do assunto.

A qualquer momento vocé poderd ter acesso a informaces referentes a pesquisa, pelos
telefones/endereco dos pesquisadores.

Endereco da responsavel pela pesquisa:

Nome: Cassia Teixeira Ribeiro
Instituicdo: Universidade Federal do Ceara
Endereco:  Rua Luis Guimaraes, n°170, Bairro Presidente Kennedy.
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Telefones para contato: 85 996421158

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideracdo ou ddvida, sobre a sua participacdo na
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFC/PROPESQ — Rua
Coronel Nunes de Melo, 1000 - Rodolfo Teofilo, fone: 3366-8346/44. (Horario: 08:00-12:00
horas de segunda a sexta-feira).

O CEP/UFC/PROPESQ ¢ a instancia da Universidade Federal do Ceard responsavel pela
avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres

humanos.

O abaixo assinado, anos, RG: , declara que é de livre e espontanea vontade que esta
como participante de uma pesquisa. Eu declaro que li cuidadosamente este Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e que, ap6s sua leitura, tive a oportunidade de fazer
perguntas sobre o seu conteido, como também sobre a pesquisa, e recebi explicacbes que
responderam por completo minhas duvidas. E declaro, ainda, estar recebendo uma via

assinada deste termo.

Fortaleza, / /
Nome do participante da pesquisa Data Assinatura
Nome do pesquisador principal Data Assinatura
Nome do Responsavel legal/testemunha Data Assinatura
(se aplicavel)
Nome do profissional Data Assinatura

que aplicou o TCLE




