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RESUMO: Estudo descritivo de abordagem qualitativa, com objetivo de analisar o conhecimento do usudrio com Diabetes Mellitus
acerca dos seus direitos em satide. Participaram 12 pessoas com diabetes atendidas em um centro universitario do interior paulista em
2008, por meio de entrevista aberta. A andlise de contetido tematica possibilitou identificar trés categorias: papel do poder ptblico na
divulgacédo de informagdes; competéncias e responsabilidades dos profissionais de satide: dever ético-moral em informar; e participacao
ou isen¢do dos usudrios na busca por informagdes sobre seus direitos. Foi possivel constatar que, apesar dos avancos legalmente
alcancados pelas politicas ptblicas, os usuarios com diabetes desconhecem informagdes sobre seus direitos. Ressaltamos a necessidade
de que as informacdes sejam compartilhadas entre: poder publico, profissionais de satide e usudrios com o intuito de promover a
qualidade da assisténcia em satde, permeada pelo respeito aos direitos dos usudrios da satide com diabetes.

DESCRITORES Enfermagem. Diabetes mellitus. Direitos do paciente. Politicas publicas. Bioética.

EXERCISING THE RIGHTS OF HEALTH CARE USERS WITH DIABETES
MELLITUS: CO-RESPONSIBILITIES AMONG PUBLIC POWER, HEALTH
PROFESSIONALS, AND USERS

ABSTRACT: The goal of this descriptive study with a qualitative approach is to analyze Brazilian Diabetes Mellitus user knowledge
about their health rights. Twelve participants with diabetes were attended in 2008 at a university center in the countryside of the state
of Sao Paulo, Brazil, by means of an open interview. Thematic content analysis made it possible to identify three categories: the role
of the public power in disseminating information; health professionals’ competencies and responsibilities: the moral-ethical duty to
inform; and user participation or exemption in searching for information about their rights. We emphasize the need to share information
among: public power, health professionals, and users with the intent of promoting the quality of health assistance, permeated with
respect for the health rights of users with diabetes.

DESCRIPTORS: Nursing. Diabetes Mellitus. Patient rights. Public policies. Bioethics.

EJERCICIO DEL DERECHO A LA SALUD DE LOS USUARIOS CON
DIABETES MELLITUS: CORRESPONSABILIDAD ENTRE EL PODER
PUBLICO, LOS PROFESIONALES Y LOS USUARIOS

RESUMEN: Estudio descriptivo de enfoque cualitativo, con el fin de analizar el conocimiento del usuario con Diabetes Mellitus acerca
de su derecho a la salud. Los participantes del estudio son doce personas con diabetes atendidas en un centro universitario de una
ciudad del Estado de Sao Paulo, Brasil, en 2008, mediante entrevistas abiertas. El analisis del contenido tematico posibilit6 identificar
tres categorias: el papel del poder publico en la difusién de informacién, competencia y responsabilidad de los profesionales de la
salud: el deber ético y moral de informar y, la participacién o exencién de los usuarios en la bisqueda de informacién sobre sus
derechos. Se constat6 que, a pesar de las mejoras hechas legalmente por las politicas publicas, los usuarios con diabetes desconocen
informaciones sobre sus derechos. Hacemos hincapié en la necesidad de que las informaciones sean compartidas entre el poder publico,
los profesionales de la salud y los usuarios con el fin de promover la calidad de la atencién, impregnada por el respecto de los derechos
ala salud de los usuarios con diabetes

DESCRIPTORES: Enfermeria. Diabetes Mellitus. Derechos del paciente. Politicas publicas. Bioética.
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INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus (DM) é uma doenga cro-
nica cuja gravidade decorrente do mau controle
metabdlico leva as complicagdes cronicas tornando
0s meios para controla-la muito onerosos, nao
apenas para os individuos afetados e suas familias,
como também, para o sistema de satde.

Dessa forma, ha necessidade de estabelecer
politicas publicas voltadas para a criacao de me-
canismos que minimizem tanto o aparecimento
quanto o agravamento da doenga, com o intuito
de reduzir os custos advindos da falta de deteccédo
precoce e das complicacdes agudas e cronicas re-
lacionadas as dificuldades de controle metabdlico
no DM.?

Nesse sentido, em 29 de setembro de 2007,
entrou em vigor a Lei Federal n° 11.347/06, que
dispde sobre a distribuigdo gratuita de medicamen-
tos e insumos necessdrios a aplicacdo de insulina
e a monitorizagdo da glicemia capilar aos usuarios
acometidos pela doenca e inscritos em programas
de educacao em diabetes.” Para detalhar e regu-
lamentar a distribuicdo gratuita dos beneficios
advindos da Lei Federal n° 11.347/06, a Portaria
n°® 2.583/07 definiu o elenco de medicamentos e
insumos disponibilizados aos usudrios com DM,
no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS).*

Entretanto, para que os direitos do usuario
com DM, previstos na legislacao, sejam assegura-
dos, é necessério sua divulgacdo de modo a torna-
-los conhecidos pela populacao e profissionais de
saude.

Dessa maneira, torna-se evidente a respon-
sabilidade dos profissionais de satide, como atores
proé-ativos, na incorporagao de uma postura re-
flexiva e ética, que contemple a adocdo de novos
conhecimentos e habilidades necessarias para a
efetiva comunicagdo com os usuarios dos servicos
de satide. O estabelecimento de uma comunicacao
eficaz entre os usuarios e os profissionais € um dos
eixos norteadores da Bioética. Nisso reside um
dos principais papéis da Bioética,” uma disciplina
recente que tém ganhado destaque crescente nos
altimos anos.

Tendo em vista a necessidade de redirecio-
namento da prética assistencial, uma linguagem
discutida pela Bioética é a de que o exercicio dos
direitos, pelos usudrios, deve visar o alcance da hu-
manizagdo dos servicos de satide, além de garantir
a cidadania em satide. A Bioética propde questoes
acerca da humanizagdo e da personalizacao dos ser-
vicos de satde, bem como a promogao dos direitos

do paciente. Nesse contexto, o direito a satde passa
a constituir o valor maior do paradigma bioético.’

Entendendo que o conhecimento dos direitos
dos usuarios é essencial para o desenvolvimento
de uma consciéncia democratica, responsavel e
reflexiva do cidadao, tanto no papel de usuario
quanto no de profissional da satide, conhecer os
direitos é o primeiro passo para diminuir as bar-
reiras enfrentadas pelos usuarios com DM para o
acesso pleno a seus direitos de cidadania.® Nesse
sentido, o presente estudo teve por objetivo com-
preender como os usuarios de saide com DM tém
se apropriado dos beneficios e direitos em satide
garantidos pela legislacdo vigente, por meio de
duas questdes norteadoras: quais as informacdoes
que possui acerca de seus direitos como usudrio de
satidde com DM? Como tém utilizado seus direitos?

REFERENCIAL TEORICO

Para fundamentar o presente estudo utili-
zaram-se os principios da Bioética Principialista’
e os documentos oficiais acerca dos direitos dos
usudrios com DM em satde, que regulamenta a
distribuicao gratuita de medicamentos e materiais
necessdrios a aplicagao de insulina e 8 monitoracao
da glicemia capilar.>*

O Modelo Bioético Principialista é baseado
em quatro principios fundamentais: autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. O prin-
cipio de autonomia refere-se a capacidade que
a pessoa possui em autogovernar-se, de possuir
liberdade de escolha e de agir em conformidade
com sua propria vontade. Ja a beneficéncia esta re-
lacionada ao comportamento ético de fazer o bem,
visando a promogao do bem-estar das pessoas. A
nao-maleficéncia diz respeito a necessidade de
prevenir possiveis danos as pessoas, resumindo-
-se a ndo fazer o mal. E, por fim, o principio da
justica implica equiidade na distribuicdo de bens,
beneficios e servicos prestados na satade.”

Atualmente, as pessoas com DM dispdem, no
mercado, de uma ampla variedade de medicamen-
tos, insumos e aparelhos para o controle da sua
doenga. A criagdo de normas e rotinas creditadas
e validadas por leis e portarias pode vir a configu-
rar uma legislacao ativa e eficaz, sustentada por
pensamento ético vigente e que contemple a par-
ticipagdo social e o pleno exercicio da cidadania.

Entretanto, ndo se trata apenas de constru-
¢do de normas, portarias ou leis, mas de colocar
em questdo a praticidade de implementacgao das
mesmas, visando o melhor controle metabdlico das
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pessoas com DM, ao propiciar a individualidade
de cada ser humano e a formacado de cidadaos
capazes de exercer seus direitos com autonomia.

Discussoes atuais, advindas da formalizacao
dos direitos dos usuérios, referenciam a Bioética
como moderadora das acdes de saude e das re-
percussdes dessas acdes, conduzindo a reflexdes
acerca dos direitos dos usuérios, acesso aos direi-
tos e disseminacdo de informacdes relativas ao
uso adequado dos mesmos nos servigos de satide.
Autores também apontam a importancia na for-
magao profissional do enfermeiro.>®

A equidade como um principio instrumen-
talizador do direito a satide estd estritamente
interligado a um dos quatro principios fundamen-
tais da bioética citados anteriormente, ou seja, da
justica, uma vez que promove o reconhecimento
de necessidades diferentes, oriundas de sujeitos
também diferentes, para atingir direitos iguais.®
Constata-se que a alocagdo de recursos pelo SUS
aos usudrios com DM segue tal principio, eviden-
ciado, por exemplo, por meio das recomendagdes
para a monitorizacdo da glicemia capilar no do-
micilio. Nessa direcdo, os usudrios com DM tipo
2, que utilizam para o tratamento antidiabéticos
orais, realizam a monitorizacado da glicemia capilar
na proépria unidade de satide. J& os usuarios com
DM tipo 1 tém o direito de receber, gratuitamente,
do servico de satude, o glicosimetro e as tiras rea-
gentes, necessdrios para a realizagdo da glicemia
capilar em domicilio.*

Nesse sentido, problematizar questdes rela-
cionadas a alocacao de recursos poderd dar origem
a estratégias que beneficiem a desconstrucao e/
ou aperfeicoamento de praticas vigentes, contri-
buindo para garantir o exercicio da cidadania do
usudrio com DM, no ambito da justica distributi-
va. Os principios bioéticos, também presentes no
Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem,
deve permear todas as a¢des destes profissionais,
norteando a sua pratica clinica, diante de qualquer
usudrio’ e, em particular, aquele com DM, que ja
conquistou o seu espago com a formulagao de leis
especificas que legitimam e protegem seus direitos.

No entanto, a Lei Federal n° 11.347/06°, que
garante a distribuicao gratuita de medicamen-
tos e insumos as pessoas com diabetes mellitus
encontra-se no estagio de operacionalizacao, o
que requer estudos voltados para a praticidade e
exeqiibilidade dessas leis no contexto nacional.**
Também é necessario avancar nas investigagoes
que abordem, especialmente, a percepcao que
os usudrios com DM tém sobre essas leis e suas

implicagdes no dia a dia, e na assisténcia de en-
fermagem. Entende-se que o conhecimento que os
usudrios tém sobre os seus direitos e o modo como
eles tém se apropriado dos beneficios assegurados
pela legislacdo vigente podem trazer subsidios
valiosos para o planejamento de estratégias de
avaliacao dos programas implementados.

METODOLOGIA

Trata-se de estudo descritivo de abordagem
qualitativa, com objetivo de analisar o conheci-
mento do usudrio com DM acerca dos seus direitos
em satde, realizado em um Centro de Pesquisa
e Extensdo Universitaria, do interior paulista,
em 2008. Os critérios de inclusao estabelecidos
foram: usudrios dos servicos de saide com mais
de 18 anos, que estavam vinculados ao Grupo de
Educacao em Diabetes, no periodo de agosto a de-
zembro de 2008, e que consentiram em participar
do estudo. O critério para escolha dos usudrios
foi a disponibilidade dos usuarios com DM para
a realizacdo da entrevista, caracterizando uma
amostra de conveniéncia.

Por tratar-se de estudo com abordagem
qualitativa, o critério de representatividade
da amostra para o encerramento da coleta de
dados ndo foi o numérico, mas a variabilidade
que permitiu abranger a totalidade do problema
investigado em suas multiplas dimensdes, ou
seja, adotou-se o critério da saturagdo dos dados.
Considera-se esgotada ou satisfatéria a amostra
quando se obtém respostas em profundidade para
os questionamentos estabelecidos, em associacao
arepeticao do discurso por outros entrevistados.'’
Neste estudo a saturacdo do discurso foi alcancada
com 12 entrevistas realizadas com usuarios dos
servicos de satde adultos com DM em relacao as
questdes norteadoras: quais as informagoes que
o(a) senhor(a) possui acerca de seus direitos como
usuadrios de satde com DM? Como o(a) senhor(a)
tém utilizado os seus direitos?

A coleta de dados foi realizada no periodo
de setembro a dezembro de 2008. Os dados foram
coletados pelo pesquisador ap6s a participacao do
usudrio de satde com DM nas atividades propos-
tas pelo Grupo de Educagao em Diabetes. As entre-
vistas foram abertas, aplicadas individualmente,
em situagdo face a face, em ambiente preservado
e com condi¢des adequadas de conforto, com du-
racdo média de 30 minutos.

As entrevistas foram gravadas a fim de garan-
tir a fidedignidade do registro das respostas. Os de-
poimentos obtidos foram transcritos integralmente,
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empirico. A seguir, foram selecionadas partes do
material, configurados de acordo com critérios de
relevancia que constituiram as unidades de signifi-
cado, as quais foram codificadas e organizadas em
categorias, relacionando-as aos temas.!’ A andlise
dos temas foi fundamentada nos documentos ofi-
ciais identificados por meio do levantamento acerca
dos direitos do usuério dos servicos de satde com
DM e dos principios da Bioética.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Escola de En-
fermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de
Sao Paulo, sob ntiimero de protocolo 0869/2008.
Os sujeitos, ap6s os esclarecimentos do objetivo e
natureza do estudo, assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido. Neste estudo os
nomes citados nas falas dos participantes foram
substituidos por nomes ficticios. Foram utilizados
codigos (E1, E2...) para designar cada entrevistado,
respeitando-se o principio do anonimato.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizagao dos participantes

Dos 12 participantes da pesquisa, 50% do
total é do sexo masculino e 50% do feminino. A
idade variou de 42 a 74 anos de idade. Houve pre-
dominio de sujeitos na faixa etaria de 60 a 69 anos.
Quanto a escolaridade e estado civil, a maioria
cursou até o segundo grau completo e é casada,
respectivamente. A renda familiar predominante
foi de quatro saldrios-minimos. No que se refere
a ocupacao, 50% dos sujeitos sao aposentados.

Quanto ao tipo de DM, a maioria tem o DM
tipo 2 e 50% utilizam antidiabéticos orais, e 50%
faz uso de insulina ou antidiabético oral associado
ainsulina. Em relacao a obtencao dos medicamen-
tos, 50% deles recebe das Unidades Basicas de
Saude (UBS); o restante recebe nas UBS e/ou nas
farmdcias populares.

Em relacao a monitorizagao da glicemia capi-
lar, verificou-se que apenas metade dos participan-
tes realiza. Constatou-se também que a totalidade
dos participantes nunca havia participado de outro
programa educativo.

Tendo em vista que a informagao é indispen-
savel para o processo de construcao da cidadania,
emergiu o tema a co-responsabilidade em satde no
que diz respeito ao fornecimento de informacdes
e a efetivacao dos direitos dos usuarios com DM.
Trés categorias configuram esse tema: o papel do
poder publico na divulgagao das informacoes, as

competéncias e responsabilidades dos profissio-
nais de satide: dever ético-moral em informar e
a participagdo ou isengdo dos usudrios na busca
por informagdes.

O papel do governo na divulgacao e no
cumprimento das informacoes

Nas sociedades modernas, estruturadas
como democracias representativas, todos os direi-
tos, de alguma forma, relacionam-se com o direito
a informagdo. Com isso, pressupde-se que o alar-
gamento do direito a informagdo pode resultar em
um alargamento no exercicio da cidadania. Assim,
a informagdo representa um pressuposto basico
para o processo de construcao de uma sociedade
democratica."

Diante do contexto de satide atual, no qual
a saude é um direito de todos e dever do Estado,
é possivel notar através da fala a seguir que hé a
necessidade de divulgacdo da informagao relacio-
nada aos direitos dos usudrios pelo governo: [...]
eu acho que deveria ter uma melhor divulgacio, uma
divulgacao precisa. Porque quem nio tem conhecimento
ndo pode ir atrds do que nao conhece! Ele s6 vai atris
quando ele é informado [...] (E8).

O entendimento de que o acesso a informa-
¢do é uma porta de acesso a outros direitos nos
leva a pensar que, sendo a saide um direito social
garantido constitucionalmente, é fun¢do do Estado
prover e garantir o acesso as informagoes relativas
ao SUS, dentre essas os direitos dos usuédrios en-
volvidos no processo de satide-doenga.

A partir da informacao é possivel julgar si-
tuagdes, assumir condutas e exercer direitos como
pessoas pro-ativas, autonomas e cidadas. A fala a
seguir exemplifica a percepcao que o usudrio possui
sobre a importancia de se conhecer direitos para se
posicionar de maneira autonoma: [...] guando a gente
tem conhecimento dos nossos direitos a gente tem mais
autonomia para reivindicar. A gente so reivindica o que
a gente conhece que é de direito nosso, nio é?Por isso
que eu acho que todo mundo tem que ter acesso a essas
informagoes, sobre os nossos direitos [...] (E4).

Portanto, trata-se de “viabilizar a igualdade
para todos na possibilidade de desenvolverem sua
autonomia ética”,'>*°fornecendo subsidios a socie-
dade através da disponibilizagao das informagdes
em satde, para que todos possam exercer seus
direitos e ndo somente os mais favorecidos. Isso
pode ser percebido através da fala que se segue:
[...] se vocé nao tem informagdo, vocé nem usufrui do
direito e nem pode passar para o outro porque vocé nio
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tem a informagdo. Ela se torna dependente de alguém
que saiba, ou entdo ndo vai saber nunca. A informagdo é
o ponto chave, depois que a pessoa tem o conhecimento,
ai sim ela tem condicao de optar pelo sim ou pelo ndo,
de querer tentar conseguir o medicamento gratuito ou
de querer comprar. Mas ela tem que ter o conhecimento
pra optar [...] (E8).

Por autonomia, um dos principios basicos da
Bioética entende-se o autogoverno, a autodetermi-
nagao da pessoa em tomar decisdes relacionadas
a sua vida, a sua satde, a sua integridade fisico-
-psiquica e as suas relagdes sociais, presumindo
a existéncia de opcoes, liberdade de escolha e
requerendo que o individuo seja capaz de agir de
acordo com as deliberacoes feitas.”

Através das falas a seguir observa-se que, ha
expectativa por parte dos usuarios em relagao ao
governo no que se refere a divulgacao de informa-
cOes e a utilizacdo dos veiculos de comunicacao
para isso: [...] se os orgios responsdveis estio dando
esse direito a populagio ele também deveria divulgar
melhor. Porque sendo so quem sabe, que é orientado
usufrui desse direito, se é que tem! [...] (E8). A esse
respeito temos que os meios de comunicagao sdo
verdadeiros agentes da participacdo social e a
imprensa seu esteio principal. Assim, destaca-se o
importante papel, por exemplo, do radio, no Brasil,
que esta presente em cerca de 90% dos domicilios.
Portanto, trata-se de fornecer subsidios para que
os profissionais de comunicagao do pais se sintam
capazes de discutir questdes relativas as politicas
publicas instituidas, com o intuito final de demo-
cratizar a informacdo em satide e desenvolver o
exercicio da cidadania.®

Faz-se indispensavel salientar que somente
a informacao sobre os direitos ndo resulta no seu
pleno exercicio pelos usudrios com diabetes, sendo
necessdario que exista provisao de recursos por par-
te do Estado, bem como a sua adequada alocagao
e otimizacdo, para que a utilizacao dos beneficios
seja alcancada de forma justa e equitativa.'

Conforme os artigos 6° e 7° da Lei Organica
de Satude n°8.080, de 19 de setembro de 1990, a as-
sisténcia terapéutica e farmacéutica deve ser asse-
gurada integralmente aos cidadaos brasileiros, de
acordo com o principio da integralidade do SUS."
Ademais, a Lei 11.347/06 garante a assisténcia
terapéutica e farmacéutica aos usuarios com DM,
incluindo medicamentos e insumos necessarios ao
tratamento dos usuérios.®

Diante da falta de medicamentos, os usuarios
com DM recorrem a alternativas que implicam em
custos adicionais. Dos doze participantes, nove

afirmaram receber medicamento das unidades de
satude, quando ha disponibilidade na rede. A fala
a seguir evidencia dificuldades enfrentadas pelos
participantes quando ocorre a falta de medica-
mentos ou insumos: [...] eu vou no posto e nio é toda
hora que tem remédio, entio eu preciso comprar, né?
[...] (E7). Além disso, quando nao ha na unidade
referéncia de satide do usudrio o medicamento
que ele necessita, e 0 mesmo nao possui condi¢des
econdmicas para comprar o medicamento, ele se
desloca de uma unidade de satide a outra, para
verificar se ha disponibilidade do determinado
medicamento na outra unidade. Isso demonstra
outra dificuldade apresentada pelos entrevistados
diante da falta de medicamentos, como vemos na
fala que se segue: [...] quando nao tem o remédio no
meu posto, eu sou obrigado a ir ao outro posto, quando
chega 14, ds vezes eles [profissionais de satde] falam,
nos temos esse (medicamento), mas nio temos o outro.
Entdo é uma dificuldade. [...] (E4).

Importante ressaltar que, dentre as medidas
a serem tomadas com o objetivo de promover a
melhoria da atencdo a satide com ampliacao do
acesso da populacdo aos medicamentos forne-
cidos pelo SUS, em especial aos medicamentos
utilizados para o controle da hipertensdo arterial
e DM, tem seu respaldo no “Programa mais satide:
direito de todos”." Tal programa tem como fina-
lidade aproveitar as potencialidades oferecidas
pelo setor satde como um dos elos vitais para
um novo padrao de desenvolvimento brasileiro.
O programa contempla 73 medidas e 165 metas
com custo total previsto de R$ 89,4 bilhoes de reais.
Esse conjunto de iniciativas permite consolidar a
percepcao estratégica de que a satide constitui uma
frente de expansao que vincula o desenvolvimento
econdmico ao social.'

Nesse contexto, se por um lado cabe a admi-
nistracdo publica organizar os servigos, visando
atender, de forma integral e universal, o direito
a assisténcia farmacéutica e terapéutica dos usu-
arios," por outro, cabe aos profissionais de satide
fornecerem as informagdes necessérias para que
esse atendimento seja eficaz e resulte no pleno
exercicio do direito dos usudrios.

As competéncias e responsabilidades dos
profissionais de satide: dever ético-moral em
informar sobre direitos e permitir que esses
sejam cumpridos

O conhecimento dos direitos dos usuarios é
essencial para o desenvolvimento de uma cons-

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2011 Jul-Set; 20(3): 261-70.



- 266 -

Santos ECB, Teixeira CRS, Zanetti ML, Santos MA

ciéncia democratica, responsavel e reflexiva do
cidaddo, tanto no papel de usudrio quanto no de
profissional da satide. Portanto, conhecer os direi-
tos é o primeiro passo para diminuir as barreiras
enfrentadas pelos usuarios com DM para o acesso
pleno a seus direitos de cidadania®: [...] eles [os
profissionais de satde], sabendo de tudo, tinha que
orientar os pacientes, que isso é uma falha grande de
ndo orientar o paciente. Porque o paciente vai ld para
ser orientado e ele [0 profissional de satide] ndo dd
orientagdo, como é que fica? [...] (E10).

Para que as a¢Oes de satide tenham o sentido
transformador que o modelo de satde vigente
requer, elas precisam estar respaldadas no fato
de que as informacdes sobre os direitos legais de
cidaddos devem ser fornecidas por uma equipe
multiprofissional de satde capacitada e compe-
tente para tanto. Para isso, um dos eixos que o
“Programa mais satide: direito de todos” aponta
como indispensavel para a evolugdo do SUS, diz
respeito a forca de trabalho em satde, que tem
como diretriz a ampliacdo e a qualificagdo do
trabalho em sadde."

No entanto, apesar de todos os esforcos
para que haja capacitacao profissional, a fala a
seguir pode ser representativa de que os usuérios
parecem sentir falta de orienta¢6es basicas, como,
por exemplo, aprender a administrar insulina no
tecido subcutaneo. [...] acho que [os profissionais de
saude] deveriam informar melhor os pacientes. Dizer
das politicas de satide. Dizer dos direitos. Mas se eles
ndo falam nem como aplica uma injegdo, vocé acha que
eles vdo falar outra coisa! [...] (E9).

O Codigo de Etica em Enfermagem, em seu
Art. 41, afirma que é responsabilidade e dever do
profissional de enfermagem, prestar informacdes
completas e fidedignas necessarias para assegu-
rar a continuidade da assisténcia. Assim sendo,
é funcao do profissional de Enfermagem prover
informacdes aos usuérios do sistema de satde.”
Nesse sentido, espera-se que o profissional de
enfermagem esteja capacitado para prestar infor-
macoes aos usuarios de satde como um todo e,
aos usuarios com DM em especifico.

Isso nos atenta para a necessidade de repen-
sar o quanto o profissional de satide tem refletido
sobre a sua falta de compromisso para com os
usudrios do SUS, sobretudo, o quanto os profis-
sionais, ainda carecem de perceber o seu papel de
ator no modelo de satde atual, ao agir de modo
divergente do proposto pelo sistema.'®

Um estudo foi realizado com 73 enfermei-
ras, em dois hospitais brasileiros, com objetivo de

conhecer a percepcao do enfermeiro acerca de sua
atuacdo ante os direitos dos clientes. Os resultados
apontaram que os direitos dos clientes mais res-
peitados pelas enfermeiras foram a preservagdo da
individualidade do cliente, seguidos pelos direitos
relativos ao respeito da autonomia, a identificagao
pessoal e, por tltimo, o respeito ao direito referentes
a informagdo para a tomada de decisao."”

Nesse sentido, “ignorar as necessidades
de informagdo de um paciente é uma forma de
crueldade” *% e contraria o principio bioético da
ndo-maleficéncia. Esse principio consiste na obri-
gacdo de ndo causar prejuizos ou danos as pesso-
as.® Assim, negar a informagao aos usudrios sobre
seus direitos contraria, sobretudo, tal principio.

Entretanto, conforme fala abaixo, os par-
ticipantes véem os profissionais de sattde como
detentores do saber, e ha confianca nesta relagdo.
Os profissionais podem parecer, nas falas dos
participantes, despreparados quanto ao forneci-
mento de orientacdes adequadas e corretas. [...] a
gente pensa que pode confiar neles [profissionais de
saude], mas de repente quando a gente fica sabendo que
eles sabem de alguma coisa e ndo disseram nada a gente,
essa confianga cai por dgua abaixo [...] (E6).

Além de toda a responsabilidade do profis-
sional de enfermagem, prevista no Cédigo de Etica,
quanto a informacao aos usudrios, lhe é atribuido
especificamente no Art. 23: a responsabilidade de
“encaminhar a pessoa, familia e coletividade aos
servicos de defesa do cidadao”.'* Essa fala pode
ser conotativa de que os devidos encaminhamen-
tos as pessoas aos servigos de defesa do cidaddo
nao tém sido efetuado na pratica: [...] tinha que
ter assim um lugar para as pessoas reclamarem, né?
Porque nao tem. Pelo menos eu ndo sei se tem algum
lugar que a gente possa ti reclamando. Eu acredito que
muitas pessoas acabam até ficando sem tomar o remédio
porque ndo tem o dinheiro pra comprar e ndo sabe onde
reclamar. Muita gente ndo tem o conhecimento de onde
reclamar as coisas, como eu nao tenho! [...] (E10). Dian-
te dessa fala, percebe-se que o compromisso ético-
-profissional da equipe de enfermagem, ndo tém
sido exercido em consonancia com o que consta
no Art. 23 do Cédigo de Etica que rege a profissao.

Face a insatisfacdo, os participantes tém
direitos a reclamar, fato que pouco se evidencia
na pratica clinica, uma vez que elas desconhecem
a quem recorrer para registrar suas reclamacoes.
Nessa direcdo, ainda, ndo se tem nos servicos de
satude os chamados “advogados do usuario”, pois,
“ndo ha um grupo profissional com o monopdlio
ou a exclusividade da advocacia do doente e de que

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2011 Jul-Set; 20(3): 261-70.



A efetivacdo dos direitos dos usudrios de satide com Diabetes...

- 267 -

todos os profissionais tém o dever de cuidar dos que
se entregam aos seus cuidados e confiam neles” 2%

Em relacdo aos papéis dos profissionais da
satude sobre informacdo e orientagdo foi possivel
observar que, nas falas dos participantes, parece
haver descaso na forma como a informacao é
oferecida. Quando ha falta de medicamentos ou
insumos os profissionais de satide demonstram
falta de cordialidade e de paciéncia aos usuarios.
A fala a seguir é esclarecedora nesse sentido: [...]
eles [profissionais das unidades de saade] tratam
os pacientes assim: é sim, ndo, e “vai procurar em outro
lugar”, é “olha, aqui ndo tem”. Eles ndo explicam as
coisas direito, com paciéncia [...] (E9).

Diante do exposto, fica evidente que é pre-
ciso avangar quanto ao papel da equipe de satde
no oferecimento de informacdes e orientacdes
aos usudrios sobre sua doenga, bem como os seus
direitos como cidaddo, com o intuito de alcancar,
verdadeiramente, a humanizacdo em saude. Os
servicos de satde no Brasil precisam ir além de
prevenir, curar e reabilitar: devem contribuir para
o aumento da capacidade reflexiva dos usuédrios
tornando-os sujeito social, conscientes de seus
direitos e do “direito a ter direitos” .21

A participacdo dos usuarios e a isen¢ao de
responsabilidade dos mesmos na busca por
informacoes e formas de exercer seus direitos

Para alguns dos participantes do estudo, o
atendimento nos servicos de satide consiste na bus-
ca de informagdes, fato esse que, proporcionaria
a ampliacdo dos conhecimentos sobre os aspectos
relacionados a saide como um direito e resultaria
na efetivacdo da saude como direito de todos,”
conforme a fala: [...] eles [usudrios dos servicos de
saade] tém que se informar mais, melhor, perguntar
as coisas para as pessoas que sabem [...] (E3).

Assim, temos a responsabilidade dos usu-
arios na aquisicdo de conhecimentos e na busca
por informagdes relativas a sua satide e aos seus
direitos. Para o entrevistado a seguir, existe uma
“falta de interesse” na busca de informacdes, por
parte dos usudrios da satude: [...] falta de interesse.
Porque nao estd precisando, porque quando vocé estd
precisando vocé vai atrds dos seus interesses. Vocé
pode perguntar pra um ex-presididrio, ele sabe tudo da
lei, do crime que ele cometeu. Ele sabe tudinho de cor
e salteado. E também porque tem muita gente que é
acomodada [...] (E9). Por outro lado, a fala a seguir
expde uma conduta exigente do usudrio de satide
que é consciente de seus direitos e, portanto de

capacidade de agir: [...] eu jd peco e falo: “eu tenho
direito a isso e eu quero, porque é um direito meu”, se
ndo fosse, ficava quieto |[...] (E4).

No entanto, como ja mencionado anterior-
mente, a capacidade de gozo de direitos nem
sempre resulta na capacidade de agir para exercer
direitos.” Assim, as pessoas nem sempre estao
empoderadas para exercerem seus direitos e nem
sempre conseguem “erguer sua voz para sugerir
modificagdes ou reclamar”.??! A esse exemplo,
temos a fala: [...Jolha, pra ser bem sincera eu nao sei
como lutar. Eu ndo sei como fazer isso, vocé entendeu?
Eu ndo sei como porque ji diz o ditado: ‘a corda arre-
benta pelo lado do mais fraco’. Entdo é dificil [...] (E7).

Importante salientar que a fala anterior de-
nota uma relacdo de dependéncia e a percepgdo de
impoténcia do participante frente as adversidades
impostas pelas conformagdes do sistema de satide.
Além disso, confere aos usudarios um perfil de cate-
goria social destituida de poder que ndo consegue
se organizar e vocalizar as suas demandas.”

Aqui se faz necessario dizer que, por meio
do Decreto 4.726, 09 de junho de 2003, foi criada a
Ouvidoria Geral do SUS, a qual tem por finalidade
servir como um canal de articulacao entre o usuéa-
rio de satide e a gestdo publica de satide e também
assegurar aos cidaddos o acesso as informacdoes
sobre o direito a satde e informacoes sobre como
exercer esse direito. Dentre suas atribui¢des, temos
o recebimento de solicitacdes, dentncias, reclama-
¢Oes, elogios e sugestdes.”** Em contrapartida, os
entrevistados parecem desconhecer a existéncia
da Ouvidoria acima descrita e, consequentemente,
nao a compreendem como um instrumento legal
para efetivar uma acdo do controle social.

E possivel notar que o participante revela
que, além do constitucionalmente determinado,
sdo necessdarias outras atribuicdes para que os
usudrios usufruam de seus direitos. Dentre tais
atribui¢des temos o conhecimento sobre como
buscar o efetivo exercicio dos direitos. A fala a
seguir mostra que a uniformizagdo de sujeitos esta
intrinsecamente relacionada ao quanto se conhece
e conseqiientemente ao quanto se tem de capaci-
dade para dialogar: [...] perante a lei, todo mundo é
cidaddo, mas na realidade as coisas nio funcionam dessa
forma. Se vocé precisa de uma determinada coisa, se
vocé nao tiver um determinado estudo, conhecimento,
vocé ndo consegue. Isso a lei, a constituicio diz que os
direitos sdo iguais para todos, mas nao é o que vocé vé na
verdade. Porque as pessoas que tém mais conhecimento,
sabem melhor fazer valer os seus direitos. Até para saber
dialogar é diferente [...] (E4).
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Importante ressaltar que a justica, aqui enten-
dida enquanto principio bioético, estd estritamente
interligada a equidade. Assim, a justica estabelece
padrdes de distribuicdo de bens e a equidade é um
desses padrdes. Ao entender o conhecimento como
um bem indispensavel a legitimacao dos direitos,
de acordo com a fala acima, pode-se inferir que
esse bem talvez nado esteja sendo distribuido de
maneira equanime e, portanto justa nos servigos
de satide para os usuarios com DM.%

Se por um lado, ainda ha incapacidade de
alguns usudrios em exercerem seus direitos, por
outro alguns usudrios dispdem de mecanismos
informais que de alguma forma resultam no exer-
cicio do direito, embora muitas vezes eles tenham
que abrir mdo da cordialidade e reclamar para
que sejam reconhecidos como pessoa auténoma e
portadora de direitos. A fala a seguir é ilustrativa
nesse sentido: [...] um dia eu falei ld para moca, “vocé
quer ser bem atendida? Chuta o balcdo aqui, cospe na
cara da menina, apesar dela ndo ter nada a ver com isso,
mas pelo menos vai chamar a atencdo, ai vdo arrumar
remédio para vocé” [...] (E2).

Na tentativa de fazer prevalecer os seus
direitos, alguns usuarios buscam solucdes que
envolvem autoridades municipais, devido a facili-
dade de acesso a essas pessoas que sao diretamente
responsaveis pelas agdes em satide do municipio:
[...] fazer uma reclamacio para quem é de direito, por
exemplo, numa cidade pequena como a que eu moro, vai
falar 1d no gabinete do prefeito, ld com a parte social,
assistente social, tem que meter a boca, né? Eu acho as-
sim, se é direito do cidadio, entdo vai reclamar [...] (E4).

Por fim, se o que se almeja é uma partici-
pacdo consciente e autdbnoma dos participantes
na tomada de decisGes e na efetivagdo dos seus
direitos em DM. Para tanto, ainda ha necessidade
de ampla rede de informagao tendo como ponto de
partida o esclarecimento dos direitos dos usuarios
do sistema de satide e funcionamento do SUS, a
fim de alcancar a cidadania em satde.

Uma possibilidade tem sido discutida na
literatura sdo as atividades em grupo multipro-
fissional, onde as a¢des desenvolvidas e o envol-
vimento dos profissionais na construgao de uma
assisténcia de melhor qualidade demonstraram o
potencial desta experiéncia na mudanca da pra-
tica hegemonica em satide em nossa sociedade.”
Outro ponto refere-se a inser¢do do componente
ético como um norteador do ensino e do préprio
cuidado em enfermagem, necessitando de am-
pliacdo dos estudos da ética e dos deveres pelos
pesquisadores, professores e enfermeiros.?

CONSIDERACOES FINAIS

A existéncia de leis ndo configura a sua prati-
cidade e execucdo no &mbito da satde. As leis sdo
importantes no sentido de balizarem a consciéncia
humana. No entanto, é preciso proteger os direitos
e criar condigdes para que eles sejam exercidos.
Tendo em vista que, a informacdo é indispensa-
vel para o processo de construgdo da cidadania,
emergiu o tema a co-responsabilidade em satde no
que diz respeito ao fornecimento de informagdes
e a efetivacdo dos direitos dos usuarios com DM.

Em relacao ao poder publico, os participan-
tes demonstram expectativa no que se refere a
responsabilidade deste na divulgacao de infor-
magoes em satide. Apontam que a utilizagdo dos
veiculos de comunicacao (radio, televisao e jornais)
como estratégia para a propagacao dos direitos
dos usudrios com DM. No que se refere as res-
ponsabilidades dos profissionais da satde sobre
informacao e orientagdo, as falas dos participan-
tes mostram que ha dificuldades quanto a forma
como a informacao é oferecida, principalmente,
quando ha falta de medicamentos ou insumos.
Por outro lado, a responsabilidade dos usudrios
na busca por informacdes relativas a sua satude e
seus direitos ainda reflete a falta de interesse e o
desconhecimento do exercicio de reivindicar os
seus direitos em situa¢des adversas.

Para tanto, é necessario que os profissionais
de satde conhecam os beneficios advindos das
legislacdes, que vao além de distribuir gratuita-
mente os insumos e os medicamentos, de forma
regular e equitativa para todos os usuarios com
DM. Ha necessidade de prover todas as informa-
¢Oes necessarias para que o usudrio com DM tome
a decisdo em relacgdo ao seu tratamento de maneira
autdonoma, bem como a importancia da capacitagao
dos profissionais para educar, orientar e respeitar
a capacidade de autonomia dos usuarios.

Acredita-se que dificilmente o usudrio de
satde seja capaz de reivindicar e ou lutar pelos seus
direitos, sem a necessaria e suficiente informacao
para exercer a sua autonomia. Promover a qualida-
de da assisténcia em satide, por meio do respeito
aos direitos dos usudrios e, principalmente, por
meio de acdes informativas, beneficentes e justas
que resultem na intensificacao do exercicio da au-
tonomia dos usuarios com DM, deve ser, portanto,
a meta a ser atingida pelos profissionais de satde.

Ao considerar que a enfermagem representa
o elo entre os usuérios e as institui¢des de saude,
o fornecimento de informagdo adequada aos

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2011 Jul-Set; 20(3): 261-70.



A efetivacdo dos direitos dos usudrios de satide com Diabetes...

-269 -

usudrios de saude nos remete a fungdo social da
enfermagem. Dessa forma, espera-se que os re-
sultados aqui apresentados sobre o conhecimento
dos usudrios com DM acerca dos seus direitos e
beneficios advindos da legislagdo vigente pos-
sam contribuir para a assisténcia de enfermagem
qualificada, responsavel e coerente com os prin-
cipios bioéticos da beneficéncia, ndo-maleficéncia,
justica e respeito a autonomia aos usuarios com
DM. Espera-se também, contribuir para a atuagdo
multiprofissional em diabetes no que tange ao
fornecimento de informacdes em saude.
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