LEGISLAGAQ ASSEGURA CONFORTO MINIMO E CIDADANIA AOS PACIENTES

Direitos que
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Simone e seu filho Guilherme: pressao para regulamentar
o direito de acompanhar o tratamento

medicina evolui constantemente para melhor
possibilitar a cura e amenizar o sofrimento de pacien-
tes, especialmente dos que sofrem de doencas cré6-
nicas, como o cancer. Mas nem sempre recursos e
tecnologias sao suficientes para garantir qualidade de
vida ao paciente. Quem enfrenta uma doenga grave na
maioria das vezes desconhece o direito a beneficios,
que podem ajudar a aliviar o tratamento. O saque no
Fundo de Garantia (FGTS) ou a isengcédo do Imposto
de Renda para o aposentado sao alguns exemplos. O
problema é que, apesar de asseguradas por lei, essas
normas sao praticamente desconhecidas. Em geral,
faltam informag&o e consciéncia dos direitos.
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Ha boas iniciativas que ajudam a divulgar e a fa-
zer valer os direitos dos pacientes. No INCA, as equi-
pes do Servigo Social buscam identificar, em todas as
unidades do Instituto, questdes sociais que possam
interferir no processo de tratamento, viabilizando o
acesso aos direitos sociais do paciente com cancer.
Pelo Brasil afora, grupos de apoio e ONGs, em quase
todos os estados, fornecem ao cidadao informagdes
fundamentais, como nocdes basicas sobre a doenga,
infra-estrutura juridica para enfrentar as dificuldades
de acesso ao tratamento e até apoio psicoldgico,
além de atividades de lazer e entretenimento.

Um bom exemplo é o Nucleo de Apoio ao Pa-
ciente com Cancer (Napacan), fundado em 1999, que
atua na defesa dos direitos dos pacientes com can-
cer, principalmente dos mais pobres, em Sao Paulo.
A entidade oferece aconselhamento juridico e politico
para pacientes. Uma das demandas mais comuns sao
consultorias para descontos no imposto de renda ou
ressarcimento de gastos com salde. A organizacao
foi fundada pela pedagoga aposentada, Tania Gomez
que, desde que descobriu o cancer, nao paga mais o
Imposto de Renda, uma isencéo garantida por lei aos
aposentados portadores da doenga. “Com o diagnds-
tico, ndo da para pensar em direitos. Vocé s6 decide
lutar por eles ao perceber que é possivel tocar a vida
em frente”, explica. No Parana, a ONG promove reuni-
Oes de orientacdo sobre os direitos dos pacientes.

E o caso de Milton Pereira, paciente do HC | que
conquistou beneficio da prestacdo continuada gracas
a orientacao e ao apoio da equipe de servigo social
do hospital. “O INCA foi muito importante porque,
logo que descobri a doenga, fiquei muito desorien-
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“Falta regulamentar
alguma lei que garanta a
permanéncia da mae ao
lado do filho internado”

MARCIA SKABA,

chefe do Servigo Social do Hospital do Cancer |

tado. Apesar de minha incapacidade para o trabalho,
precisei correr atras dos meus direitos, reunindo toda
a documentacao exigida, como os laudos médicos e
da Previdéncia. Mas valeu a pena. Hoje, continuo em
tratamento, mas muito mais tranquilo e confiante”.
No Brasil, a discussao sobre os direitos do pacien-
te tem respaldo legal. Tratar o paciente respeitosamen-
te pelo nome, e nao pelo nimero de seu prontuario ou
por sua enfermidade, é apenas uma das questoes que
envolvem os direitos do paciente, reconhecidos por
vérias leis e pelo Cédigo de Etica Médica do Conselho
Federal de Medicina. Considerado mais democratico,
aberto e transparente do que os modelos europeus e
americano, o codigo brasileiro em vigor desde 1988
assegura aos pacientes varios direitos, como: acesso
a todas as informacoes em linguagem compreensivel,
incluindo resultados de exames, notas de enferma-
gem, laudos diversos, avaliagcbes psicologicas e psi-
quiatricas, entre outros. Em caso de desrespeito, cabe
ao paciente fazer a dendncia ao Conselho Regional de
Medicina do seu estado, que devera tomar as provi-

déncias necessarias com base no Cédigo de Etica da
profissdo. A pena pode ser de multa, suspensao ou
mesmo cassacao do registro profissional.

Garantidos constitucionalmente, os mes-
mos direitos tém destaque no Codigo de Defesa
do Consumidor, como descrito em seu art. 72: “o
prestador de servicos, tal como o médico ou o pro-
fissional de saude, nao pode impedir ou dificultar
0 acesso do consumidor as informacdes que so-
bre ele constem em cadastros, bancos de dados,
fichas e registros. Pena: detencao de seis meses
a um ano ou multa”. Com isso, o paciente pode
também recorrer ao Procon de sua cidade.

Entre os diversos direitos basicos garantidos por
lei a todos os pacientes, podemos citar: o direito de gra-
var ou filmar uma consulta, para evitar que procedimen-
tos sejam mal interpretados; solicitar uma conferéncia
medica; escolher como e onde morrer; recusar certos
procedimentos ou medicamentos; e o direito a ter um
acompanhante durante exame ou hospitalizagao.

A retirada integral do FGTS e PIS / PASEP é o
Unico beneficio, garantido por lei restrito a pacientes
com cancer e Aids. Para assegura-lo, o paciente deve
dirigir-se a qualquer agéncia da Caixa Econémica Fe-
deral, munido de atestado médico, que € valido por
apenas 30 dias, do resultado da bidpsia, do exame
que confirma o tipo de tumor e documentos pessoais,
como identidade, CPF e PIS ou PASEP.

O amparo assistencial auxilia com um salario mi-
nimo ao més, como no caso de Milton Pereira. Mas é
concedido a pessoas incapacitadas para o trabalho,
cuja renda per capita da familia seja inferior a 1\4 do
salario minimo. Isso significa que, somando-se toda
a renda familiar e dividindo-se o total pelo nimero de
membros da familia, o resultado devera ser ininferior
a R$ 90,00. Por isso, o beneficio acaba restrito aos
casos de familias numerosas e muito pobres.

Um dos empecilhos ao exercicio dos direitos
€ o excesso de burocratizacado dos processos. Mas
pode ser requerido pelo préprio paciente ou por quem
tenha algum dependente com a doenca. O direito a
aposentadoria, por exemplo, exige a comprovagao da
invalidez, atestada por junta médica oficial.

Um outro beneficio garantido trata-se da isen-
cao de impostos (IPl, o ICMS, o IPVA e o IOF), na
compra de carro adaptado. Vale salientar que as
isencoes sO serao concedidas se o paciente com
cancer demonstrar, pericialmente, que nao tem con-
dicoes de conduzir veiculos comuns, sendo equipa-
rados aos deficientes fisicos, para quem a legislacao
concede a isencao citada.
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Na maioria dos casos, o paciente com can-
cer pode e deve continuar a levar, normalmente,
sua vida profissional e social. Em algumas situa-
coes, a pessoa precisa se ausentar do trabalho,
mas nao é regra. Ha até o incentivo por parte
dos meédicos, psicologos e assistentes sociais
para que a pessoa mantenha sua rotina normal
de trabalho e uma vida socialmente ativa, o que
contribui com o tratamento. Mas sdo comuns o0s
casos de invalidez. Para eles, ha ainda o beneficio
da quitagao da casa prépria. No caso de invalidez
total e permanente, de pessoa que tenha adqui-
rido a doenca depois do contrato de compra do
imovel, o seguro pago pelo Sistema Financeiro de
Habitacdo (SFH) quita as prestacées.

DIREITO PAGO

Os direitos s estdo garantidos para a pessoa
que contribui regularmente com o INSS, como a apo-
sentadoria ou o auxilio-doenca. Quem nao for inscrito
ou fizer sua inscricao depois do diagndstico do can-
cer tera ressalvas para conseguir o beneficio. Para o
paciente com cancer, a Unica diferenca é que ele nao
precisa cumprir os 12 meses de caréncia, periodo mi-
nimo de contribuigdo que garantird seus direitos previ-
denciarios. E imprescindivel que o paciente contribua
e regularize sua situacao junto ao INSS.

LACUNA NA LEGISLAGAO

Segundo a chefe do Servico Social do HC |,
Marcia Frées Skaba, um dos grandes problemas
atuais € que ainda ndo existe uma lei que garanta
a permanéncia da mae ao lado de crianca em trata-
mento. “Precisamos dar a maior visibilidade possivel
e mobilizar o maior nimero de pessoas para que o
assunto entre de vez na pauta das discussdes no
Poder Legislativo e nas politicas publicas. E funda-
mental que se crie algum instrumento legal que dé
respaldo ao tratamento dessas criancas”, afirma.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente ga-
rante aos pais o direito de acompanhar os filhos
permanentemente, se tiverem doencas graves.
Mas, hoje, as maes sao obrigadas a escolher entre
0 emprego e o acompanhamento do tratamento do
filho, por nao terem direito a uma licenca remunera-
da, exceto para os servidores publicos, para quem
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Guilherme com os pais: familia unida durante o tratamento no INCA

a licenga é limitada a um certo periodo. O cancer in-
fantil exige tratamento continuado e de longo prazo,
como a quimioterapia, e é fundamental o apoio e o
carinho dos familiares para que se alcancem bons
resultados. Marcia Skaba cita ainda outro agravante:
“essas maes, muitas vezes, tém que abandonar o tra-
balho para o acompanhamento de seus filhos, fato
preocupante quando sabemos que, no Brasil, muitas
mulheres sao as provedoras da familia”.

A jornalista Simone Orlando, mae de Guilherme
Piraja, ex-paciente da pediatria do HC I, vestiu a ca-
misa na luta por mais direitos dos pacientes desde
que viveu o drama do cancer de seu filho. O tumor
foi descoberto no inicio de 2007, depois que Gui-
Iherme comegou a emagrecer e a apresentar proble-
mas graves de prisao de ventre, ainda com um ano
e quatro meses de idade.

Desde que recebeu o choque do diagndstico,
Simone comegou a estudar os direitos e projetos de
lei que beneficiassem trabalhadores com filhos por-
tadores de doencas graves, principalmente os com
neoplasia maligna. No entanto, segundo ela, tais
projetos tém sido engavetados por onerar a Previ-
déncia. “Cheguei a falar com os assessores de al-
guns senadores que defendiam propostas na area
da salde, como as senadoras Sandra Rosado e Ma-
ria Helena, que reapresentaram, no dia 13 de marco
de 2007, um projeto de lei para garantir o direito de
licenca a pais com filhos com doencas graves. Mas,
como sempre, foi arquivado”, conta.

Hoje seu filho estad curado e ela se empenha
para langcar um abaixo-assinado com pais de todo o
Pais que devera pressionar deputados e senadores a
corrigir essa lacuna na legislagao brasileira.

Para conhecer e garantir todos os direitos, reco-
menda-se ao paciente buscar orientacdo no servigo
social do hospital ou unidade de saiude em que ele
recebe o tratamento. i




