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Se trata de un estudio descriptivo de abordaje cualitativo, con el objetivo de analizar el
conocimiento de los usuarios de los servicios de salud con diabetes mellitus (DM) acerca de sus
derechos. Participaron 12 personas con DM atendidas en un centro universitario del interior
paulista en 2008, por medio de entrevista abierta. El analisis de contenido tematico de los
datos posibilité identificar dos categorias: el (des)conocimiento de los usuarios de los servicios
de salud con diabetes sobre sus derechos y el ejercicio no consciente de sus derechos por las
personas con DM. Fue posible constatar que, a pesar de los avances legalmente alcanzados por
las politicas publicas, la mayoria de los usuarios de los servicios de salud con DM desconoce sus
derechos, a pesar de que utilizan los beneficios provenientes de la legislacion, de manera no
consciente. Se resalta como punto fundamental proveer informaciones completas y suficientes
para que la persona pueda tomar la mejor decisidn en relacién a su tratamiento, preservando

su autonomia en los servicios de salud.
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Usuarios dos servicos de saiide com diabetes mellitus: do conhecimento
a utilizacao dos direitos a satude

Estudo descritivo de abordagem qualitativa, e teve como objetivo analisar o conhecimento
dos usuarios dos servigos de saude com diabetes mellitus (DM), acerca dos seus direitos.
Participaram 12 pessoas com DM, atendidas em um centro universitario do interior paulista,
em 2008, por meio de entrevista aberta. A analise de contelido tematica dos dados possibilitou
identificar duas categorias: o (des)conhecimento dos usudrios dos servicos de saide com
diabetes sobre seus direitos e o exercicio ndo consciente dos seus direitos pelas pessoas com
DM. Foi possivel constatar que, apesar dos avangos legalmente alcancados pelas politicas
publicas, a maioria dos usuarios dos servigos de saude com DM desconhece seus direitos,
embora utilize, de maneira ndo consciente, os beneficios advindos da legislacdo. Ressalta-
se como ponto fundamental prover informagdes completas, suficientes para que a pessoa
possa tomar a melhor decisdao em relagao ao seu tratamento, preservando sua autonomia,
nos servigos de saude.

Descritores: Enfermagem; Diabetes Mellitus; Direitos do Paciente; Politicas Publicas.

Health Services Users with Diabetes Mellitus: From Knowledge to the Use
of Healthcare Rights

This descriptive study with qualitative approach analyzes the knowledge of individuals with
diabetes mellitus (DM) concerning their health rights. Open interviews were conducted with
12 individuals with DM in a university center in the interior of Sao Paulo, Brazil. Content
analysis enabled the identification of two categories: the users’ (lack of) knowledge
concerning their rights and the unaware exercise of their rights. The results revealed that
despite the legal advancements achieved in public policies, most users with DM are unaware
of their rights, although they use the benefits that accrue from law in an unconscious way.
Providing complete and sufficient information is essential so that individuals are able to

make the best decision in relation to their treatment, preserving their autonomy.

Descriptors: Nursing; Diabetes Mellitus; Patient Rights; Public Policies.

Introduccion

La diabetes mellitus (DM) es una enfermedad crénica
cuya gravedad de las complicaciones y complejidad de los
medios necesarios para controlarlas la torna una condicién
muy onerosa, no apenas para los individuos afectados y
sus familias, como también para el sistema de salud®.

De esa forma, hay necesidad de establecer politicas
publicas dirigidas para la creacion de mecanismos que
minimicen tanto el aparecimiento como el agravamiento
de la enfermedad, con el objetivo de reducir los costos
provenientes de la falta de deteccidon precoz y de las
complicaciones relacionadas a las dificultades de control
metabdlico de la DM@,

En ese sentido, el 29 de septiembre de 2007, entrd
en vigor la Ley Federal n® 11.347/06, que dispone sobre

la distribucion gratuita de medicamentos e insumos
necesarios para la aplicacion de insulina y la monitorizacién
de la glucemia capilar en los usuarios con DM inscritos en
programas de educacion para diabetes®. Con el objetivo
de detallar y reglamentar la distribucion gratuita de los
beneficios provenientes de la Ley Federal n® 11.347/06, la
Porteria n® 2.583/07 define el elenco de medicamentos e
insumos que deben colocarse a disposicién de los usuarios
con DM, en el &mbito del Sistema Unico de Salud (SUS)@.

Entre tanto, para que sean implementados los
derechos del usuario con DM previstos en la legislacion, es
necesario que estos sean divulgados de modo a tornarlos
conocidos de la poblacion y de los propios profesionales
de la salud.
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De esa manera, se torna evidente la responsabilidad
de todo profesional de la salud, como seres proactivos, de
incorporar una postura reflexiva y ética, que contemple
la adopciéon de nuevos conocimientos y habilidades
necesarias para la efectiva comunicacién con los usuarios
de los servicios de salud. El establecimiento de una
comunicacion eficaz entre los usuarios y los profesionales
de los servicios es uno de los ejes orientadores de la
Bioética‘®, una disciplina reciente que ha ganado destaque
creciente en los ultimos afos.

Considerando la necesidad de reorientar la practica
asistencial, una discusion levantada por la Bioética es
la de que el ejercicio de los derechos, por los usuarios,
debe tener por objetivo alcanzar la humanizacion de los
servicios de salud, ademas de garantizar la ciudadania
en salud. La Bioética propone cuestiones acerca de la
humanizacién y de la personalizacion de los servicios de
salud, asi como la promocidn de los derechos del paciente.
En ese contexto, el derecho a la salud pasa a constituir el
valor mas importante del paradigma bioético®.

Para esto, y con el objetivo de promover la
humanizacién de los servicios de salud, hay dos formas
de garantizar los derechos de los usuarios con DM en
los servicios de salud. La primera es asegurar el acceso
a las informaciones sobre sus derechos legales de
ciudadanos, que deberan ser ofrecidas por un equipo de
la salud capacitada. La segunda se refiere a la provision y
distribucidén adecuada de recursos, para que el acceso sea
alcanzado de forma justa y equitativa.

Entendiendo que el conocimiento de los derechos
de los usuarios es esencial para el desarrollo de una
conciencia democratica, responsable y reflexiva del
ciudadano, tanto en el papel de usuario como en el de
profesional de la salud, conocer los derechos es el primer
paso para disminuir las barreras enfrentadas por los
usuarios con DM para el acceso pleno a sus derechos de
ciudadania®. En ese sentido, el presente estudio tuvo por
objetivo investigar el conocimiento de los usuarios en los
servicios de salud con DM acerca de sus derechos y como
ellos pueden apropiadamente hacer uso de sus derechos a

la salud garantizados por la legislacion vigente.
Referencial tedrico

Para fundamentar el presente estudio utilizamos la
Bioética de Principios™ y los documentos oficiales acerca
de los derechos de los usuarios con diabetes a la salud,
que regulan la distribucién gratuita de medicamentos y
materiales necesarios a su aplicacidon y a la monitorizacion
de la glucemia capilarG=.

El Modelo Bioético de Principios tiene como base
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cuatro principios fundamentales, que son definidos como:
autonomia, beneficencia, no-maleficencia y justicia. Por
autonomia se entiende la capacidad que la persona posee
de autogobernarse, de usar su libertad de elegir y de
actuar conforme a su propia voluntad. La beneficencia
estd intrinsecamente relacionada al comportamiento
ético de hacer el bien, con el objetivo de promover el
bienestar de las personas. La no-maleficencia se refiere
a la necesidad de prevenir y retirar posibles dafios a las
personas, resumiéndose a no hacer el mal. El principio
de la justicia implica equidad en la distribucién de bienes,
beneficios y servicios prestados en la salud®.

Actualmente, las personas con DM disponen, en
el mercado, de una amplia variedad de medicamentos,
insumos y aparatos para el control de su enfermedad. La
creacidon de normas y rutinas acreditadas y validadas por
leyes y decretos puede venir a configurar una legislacién
activa, eficaz, sustentada por un pensamiento ético
vigente y que contemple la participacion social y el pleno
ejercicio de la ciudadania.

Sin embargo, no se trata apenas de una construccion
de normas, decretos o leyes, pero de colocar en cuestion
la practicidad de implementacidn de esos dispositivos, con
el objetivo de asegurar un mejor control metabdlico de las
personas con DM, priorizando la individualidad de cada
ser humano y propiciando la formaciéon de ciudadanos
capaces de ejercer sus derechos con autonomia.

La necesidad de ofrecer informacién adecuada a
los usuarios de los servicios de salud nos hace examinar
al papel social que la Enfermeria posee. La informacion
hace parte del cuidado al usuario, siendo una actitud
justa orientarlo debidamente para que él pueda buscar
los recursos que la sociedad coloca su disposicion para el
tratamiento®,

Discusiones actuales, provenientes de la formalizacion
de los derechos de los usuarios, se refieren a la Bioética
como moderadora de las acciones de la salud y de las
repercusiones de esas acciones, conduciendo a reflexiones
acerca de los derechos de los usuarios, acceso a esos
derechos y diseminacion de informaciones relativas al uso
adecuado de los mismos en los servicios de salud.

Al considerar la equidad como un principio que
instrumentaliza el derecho a la salud estrechamente
interconectado al principio bioético de la justicia, una
vez que promueve el reconocimiento de necesidades
diferentes, oriundas de sujetos también diversos, para
alcanzar derechos iguales®, podemos observar que la
distribucion de recursos por el SUS a los usuarios con
DM sigue ese principio. Eso puede ser evidenciado, por
ejemplo, por medio de las recomendaciones para la

monitorizacion de la glucemia capilar. Los usuarios con
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DM tipo 2, que hacen uso de antidiabéticos orales, deben
realizar la monitorizacién de la glucemia en la propia
unidad de salud. Ya los usuarios con DM tipo 1 tienen el
derecho de recibir, gratuitamente, del servicio de salud,
el glucosimetro y las cintas de reactivo, necesarias para
la realizacion de la glucemia capilar en el domicilio®.
De esa forma, se tiene la distribucion de los beneficios
de la salud, que debe considerar cada usuario y sus
necesidades especificas frente al control de la enfermedad,
lo que configura el respeto a la equidad y a la justicia
distributiva.

En ese sentido, problematizar cuestiones relacionadas
a la distribucion de recursos permite sistematizar

estrategias que benefician la desconstruccion y/o
perfeccionamiento de practicas vigentes, contribuyendo
para garantizar el ejercicio de la ciudadania del usuario
con DM, en el ambito de una justicia de distribucion. En
esa vertiente, considerar los principios bioéticos, también
presentes en el Cédigo de Etica de los Profesionales de
Enfermeria, debe estar presente en todas las acciones de
la Enfermeria y orientar sus practicas delante de cualquier
usuario®, en particular aquel con DM, que ya conquistd
su espacio con la formulacion de leyes especificas que dan
legitimidad y protegen sus intereses.

Sin embargo, esa legislacion se encuentra todavia en
el practica de implementacién, lo que requiere estudios
dirigidos para la verificacién de la practicidad y viabilidad
de esas leyes en nuestro contexto, que aborden,
especialmente, la percepcion que los usuarios con DM
tienen sobre esas leyes y sus implicaciones en lo cotidiano
y en la asistencia. Se entiende que el conocimiento que los
usuarios tienen acerca de sus derechos y el modo como
ellos se han apropiado de los beneficios asegurados por
la legislacion vigente pueden traer subsidios valiosos
para la planificacion de estrategias de evaluacién de los

programas implementados.
Metodologia

Se trata de estudio exploratorio, descriptivo y
transversal, con abordaje cualitativo. La investigacién
fue realizada en un Centro de Investigacién y Extension
Universitaria del interior paulista. Los criterios de inclusion
establecidos fueron: usuarios de los servicios de salud
con mas de 18 afios, que estaban vinculados al Grupo de
Educacion en Diabetes en el periodo de agosto a diciembre
de 2008 y consintieron en participar del estudio. El
criterio para eleccion de los usuarios fue la accesibilidad,
de acuerdo con la disponibilidad de las personas para la
entrevista, caracterizando una muestra de conveniencia.

Cabe destacar que ese grupo de educacién no esta

vinculada al Programa de Monitorizacién de la Glucemia
Capilar del municipio y atiende a las personas con DM
que buscan el servicio por libre demanda después de
divulgacion en los medios de comunicacion.

Por ser una investigacién de orden cualitativa, el
criterio de representatividad de la muestra para terminar
la recoleccion de datos no fue el numérico, pero la
variabilidad que permitié abarcar la totalidad del problema
investigado en sus multiples dimensiones, o sea, se adoptd
el criterio de la saturacion del discurso. Se considera
agotada o satisfactoria la muestra cuando se obtienen
respuestas con profundidad para los cuestionamientos
establecidos, en asociacién a la repeticion del discurso
por otros entrevistados(?. En este estudio la saturacién
del discurso fue alcanzada con 12 entrevistas ofrecidas
por usuarios de los servicios de salud adultos con DM en
relacién a la pregunta orientadora sobre el conocimiento
de los usuarios de los servicios de salud con DM sobre sus
derechos. Lasentrevistas fueron aplicadasindividualmente,
en situacion frente a frente, en ambiente reservado y con
condiciones adecuadas de confort, con duraciéon promedio
de 30 minutos.

La recoleccién de datos ocurrié en el periodo de
septiembre a diciembre de 2008. Los datos fueron
recolectados por el investigador después de la participacion
del usuario en la actividad del grupo, donde era realizada la
invitacion para la participacion en el estudio. Fue realizada
entrevista abierta con dos preguntas orientadoras, siendo
utilizado un grabador a fin de garantizar el registro
fidedigno de las respuestas. Posteriormente, las entrevistas
fueron transcritas totalmente. Las preguntas orientadoras
fueron: ¢Cudles son las informaciones que posee acerca
de sus derechos como usuarios con diabetes?, ¢éCémo ha
utilizado esos derechos?

Las declaraciones obtenidas fueron transcritas
totalmente, siendo realizada una lectura exhaustiva del
material empirico. A seguir, fueron seleccionadas partes
del material, configurados de acuerdo con criterios de
relevancia que constituyeron las unidades de significado,
las cuales fueron codificadas y organizadas en categorias,
relacionandolas a los temas?. El andlisis de los temas fue
fundamentado en los documentos oficiales identificados
por medio del levantamiento acerca de los derechos del
usuario de los servicios de salud con diabetes y de los
principios de la Bioética.

El proyecto deinvestigacién fue aprobado por el Comité
de Etica en Investigacion de la Escuela de Enfermeria de
Ribeirao Preto de la Universidad de Sao Paulo, bajo nimero
de protocolo 0869/2008. Los entrevistados firmaron el
Término de Consentimiento Libre y Esclarecido. En este

estudio los nombres mencionados en las declaraciones de
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los participantes fueron substituidos por nombres ficticios.
Fueron utilizados cddigos (E1, E2...) para designar cada
entrevistado, respetando el principio del anonimato.

Resultados y discusion

Del analisis de las entrevistas surgio el tema: la no
conciencia de los usuarios de los servicios de salud con DM
acerca de sus derechos. Ese tema abarca dos categorias:
(1) El (des)conocimiento de los usuarios de los servicios
de salud con DM acerca de sus derechos y (2) El ejercicio
no consciente de los derechos por los usuarios de los
servicios de salud con DM.

El (des)conocimiento de los usuarios de los servicios
de salud con DM acerca de sus derechos

Se entiende por “desconocimiento” la no conciencia
que los usuarios manifestaron en relacién a sus derechos
de salud. En este tema, de acuerdo con las declaraciones
de los participantes, se constatd que, a pesar de los
avances legalmente alcanzados por las politicas publicas,
los usuarios de los servicios de salud con DM, en su
mayoria, desconocen sus derechos. El principio de la
autonomia asegura el derecho de las personas a tener
puntos de vista propios, hacer elecciones, tomar actitudes
basadas en creencias y valores personales”. Por lo tanto,
respetar la capacidad de autonomia de las personas
significa ofrecer toda la informacion necesaria para que
ellas puedan tomar la mejor decision de acuerdo con sus
intereses.

Los hallazgos de este estudio evidencian un amplio
y generalizado desconocimiento de los usuarios sobre sus
derechos, lo que puede ser verificado en la declaracion
que sigue:

¢Mis derechos como usuario con diabetes? Mira, yo no
conozco ningdn derecho. Yo no sé (E4).

En un estudio realizado con el objetivo de comprender
los motivos que llevaban a las enfermeras a interferir en
la capacidad de autonomia de usuarios con enfermedades
cronicas, se observo que, entre los motivos, figuran:
el no reconocimiento de la capacidad de autonomia de
los clientes, el desconocimiento de los usuarios de sus
derechos y el perfil de dependencia de los clientes, entre
otrostV),

Asi, de acuerdo con el estudio realizado es posible
identificar que todavia parece haber carencia de acceso o
comprension de las informaciones, para que los usuarios de
los servicios de salud puedan, mediante el conocimiento de
sus derechos, ejercerlos plenamente como ciudadanos, en
un contexto donde la justicia y la equidad sean conceptos
fundamentales para la correccion de las desigualdades en
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la salud. Para esto, es necesario tener en consideracion
que la informacién y el conocimiento son bienes publicos
esenciales y que las desigualdades de acceso a esos bienes
son importantes determinantes de las posibles iniquidades
en salud®?,

En el caso brasilefio, el desafio que se coloca es el
de materializar en practicas las conquistas establecidas
en el plano legal®. Dentro de lo que se denomina
proceso de construccién de los derechos a la salud, un
aspecto fundamental es la construccion de una conciencia
sanitaria, entendida como “la toma de conciencia de que
la salud es un derecho de la persona”¥, lo que no puede
ser evidenciado en la declaracién que sigue:

Yo no sé ni cudles son los derechos que yo tengo como
diabético. Yo hasta te confieso que yo no sabia que tenia derechos.
Entonces, yo no puedo conocer nada (E6).

Ademas de eso, la falta de “concretizacién de los

K

derechos que no salen del papel” aparece en la declaracion
del usuario, presentada a seguir, asi como la percepcion
de que, en Brasil, hay iniquidades en lo que se refiere a la
distribucién de bienes en salud®?,

Bueno, si vamos a ver la constitucion brasilefia yo tengo
todo derecho a la salud, y en la realidad yo no tengo. La salud
en Brasil es un caos total, y aqui [refiriéndose al contexto local]
todavia es bueno, es mejor un poco. Pero usted va por ahi, la
cosa es triste (E2).

En ese sentido, pensamos que la democratizacion
del conocimiento, entendida como la promocién de acceso
consciente y critico a las informaciones, bienes e insumos
de salud, puede contribuir para el empowerment de los
ciudadanos, permitiendo que participen de las decisiones
relativas a la definicion e implantaciéon de politicas que
les garanticen el alcance al derecho a la salud®>. A partir
de la incorporacion de la informacién, mediada por una
conciencia critica y reflexiva ejercida por un sujeto que
se apropia de sus prerrogativas de ciudadania, es posible
juzgar situaciones, asumir conductas y ejercer derechos
como personas proactivas, autébnomas y ciudadanas. Por
autonomia, principio basico de la Bioética, se entiende
el autogobierno, la autodeterminacién de la persona en
tomar decisiones relacionadas a su vida, a su salud, a
su integridad fisico-psiquica y a sus relaciones sociales,
presumiendo la existencia de opciones y libertad de
elecciéon, lo que requiere que el individuo sea capaz de
actuar de acuerdo con las deliberaciones tomadas(”.
La declaracidon a seguir ejemplifica la percepcién que el
usuario tiene de la importancia de conocer sus derechos
para posicionarse de manera autonoma y consciente:

Cuando nosotras tenemos conocimiento de nuestros
derechos, nosotras tenemos mdas autonomia para reivindicar.

Nosotras sélo reivindicamos lo que nosotras conocemos que es
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de derecho nuestro, ¢no es verdad? Por eso que yo creo que todo
el mundo tienen que tener acceso a esas informaciones, sobre
nuestros derechos (E4).

El conocer lleva a reivindicar el cumplimiento de
sus derechos de usuario, lo que fortalece la participacion
social, que es uno de los principios organizadores del SUS.
En la percepcion del usuario a seguir, el conocimiento
sobre los derechos otorga a los usuarios la posibilidad de
ser digno de, al menos, recibir una satisfaccion por parte
de los profesionales de salud, cuando, por ejemplo, ocurre
la falta de medicamentos:

Yo siento que hay personas, que a veces si ella no tiene un
poquito de conocimiento... Ellos [profesionales de la farmacia]
atienden bien, pero también si la persona [usuario de salud] a veces
declara: '¢Y cuando es que va a llegar?’ Ellos [profesionales de la
farmacia] responden: No sé, espere’. También no es asi, ¢verdad?
Si es un derecho de ciudadano, tienen que haber una respuesta,
decir: mira, va a llegar tal dia”. Yo veo que, si usted no tiene un
poquito de conocimiento alli, ahi ya es méas problema (E4).

En ese sentido, “ignorar las necesidades de
informacion de un paciente es una forma de crueldad” y
contraria el principio Bioético de la no-maleficencia. Ese
principio consiste en la obligacién de no causar perjuicios
o dafios a las personas. Asi, no informar los usuarios sobre
sus derechos contraria, sobre todo, ese principio®®,

El derecho de los usuarios de ser informados sobre
los motivos del atraso en la entrega de los medicamentos/
insumos estd contemplado en la ley 11.347/06, que
dispone sobre la distribuciéon gratuita de medicamentos y
materiales necesarios a su aplicacidén y a la monitorizacion
de la glucemia capilar a los usuarios inscritos en programas
de educacién para personas con DM. En ese sentido, la
ley 11.347/06 establece, en su Art. 39, que es asegurado
a la persona con DM el derecho de requerir, en caso de
atraso en la entrega de los medicamentos y materiales,
informaciones acerca del hecho a la autoridad sanitaria
municipal®.

Delante de lo expuesto, en nuestro estudio,
constatamos que hay desconocimiento por parte de
la mayoria de los usuarios con DM sobre sus derechos
a la salud, asi como en relacién a la legislaciéon vigente
sobre DM, en lo que se refiere a la distribucién de los
medicamentos e insumos. Por otro lado, fue posible
identificar en las declaraciones de los entrevistados que
ellos utilizan los beneficios provenientes de la legislacion
sobre DM, sin embargo no lo reconocen como sus derechos,
lo que limita el control social ejercido por la comunidad y
la reivindicacion de sus derechos en situaciones en las

cuales ellos estén amenazados o siendo violados.
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El ejercicio no consciente de los derechos por los
usuarios con DM

El principio Bioético de la justicia, que prevé el
reconocimiento de la distribuciéon justa de los recursos de
la salud, ademas de incorporar de modo coherente los
estandares utilitaristas e igualitarios, también orienta
nuestro sistema de salud”. De esa forma, ese principio
preconiza que todos los usuarios de la salud deben tener
acceso igualitario a los servicios de salud y las mismas
oportunidades de acceso a las informaciones que les son
necesarias para la promocion, prevencion y recuperacion
de la salud.

A pesar de que la mayoria de los entrevistados
hubiese referido (des)conocimiento con relacion a los
derechos de los usuarios con DM, algunos, en el transcurso
de la entrevista, demostraron el reconocimiento de sus
derechos, como identificado en las declaraciones que se
siguen:

Yo no estoy sabiendo de nada todavia... [silencio] Ah yo creo
que agarrar la insulina alléd en el puestito, éverdad? Y las cintas,
verdad, que yo agarro (E1).

No sé ... Pienso que los medicamentos, consultas en el puesto
de salud, que yo sepa es mas o menos eso, yo pienso (E4).

Derechos... Mira, tienen derecho a hacer el tratamiento
digno, seria el acompafiamiento, sea en clinica particular, o sea
a través del SUS, es un derecho adquirido del programa del
gobierno, esos serian los derechos (E7).

Por otro lado, las elecciones personales también
son importantes, una vez que no todas las necesidades
singulares se convierten en demandas para los servicios
de salud. Asi, no todos los usuarios tienen las mismas
necesidades y, por lo tanto, disfrutan de formas diferentes
de los beneficios que les son asegurados, conforme la
declaracién a seguir:

¢Derechos? Yo sé que ellos dan los remedios gratis, pero sélo
que yo nunca los solicité, porque yo compro, éverdad? Yo prefiero
comprar y dejar esos [medicamentos] que el gobierno da para
quien no tiene condiciones para comprar, éverdad? (E12).

De manera implicita, la declaracion anterior muestra
un sentimiento de solidaridad, que puede ser definido
como el sentimiento que el individuo desarrolla de
pertenecer a un todo mayor. Ese sentimiento representa
parte significativa de su identidad personal y le confiere
un sentido de plenitud, que ultrapasa su individualidad
y le permite reconocer las necesidades de personas
econdmicamente sin privilegios. Al mismo tiempo, es
posible percibir cierta naturalizacion de ese situacion por
los usuarios, en la medida en que reconocen el servicio
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disponible como un favor o donacién y no como un
derecho®),

En un estudio realizado en la ciudad de Itajai-SC17
con el objetivo de analizar las trayectorias de los usuarios
que recibieron medicamentos via ordenes judiciales
contra el Estado de Santa Catarina, asi como sus
motivaciones y percepciones sobre esa forma de acceso
a los medicamentos, se observd que las trayectorias de
los usuarios revelaron intentos de buscar el medicamento
accionando politicos, que a su vez tienen intereses
electorales. Esa situacién también fue evidenciada en las
declaraciones a seguir:

La médica del puesto es candidata a diputada alla en la
ciudad, entonces ella ya pasé una receta para seis meses. Entonces,
durante seis meses yo voy alla y la solicito [medicamento]. Vale
por seis meses (E4).

Porque ahora es época de eleccion, lo que usted necesite,
usted consigue. Usted va a un politico, usted declara: mira,
yo necesito esto, ahi ellos dicen: yo te lo voy a conseguir,
principalmente aquellos que son médicos, éverdad? Entonces yo
veo que existe un interese por atras de las cosas, siempre tienen
un interés (E5).

De acuerdo con este estudio, esas relaciones
entre politicos, médicos y usuarios de la salud revelan
la percepcion, por el usuario, de que la concesion de
derechos es utilizada muchas veces como instrumento
de negociacion, lo que refuerza la percepcion social de
que se trata de un “favor”. Asi, es necesario que exista la
interferencia de alguien, investido de autoridad y poder,
para que se consigan alcanzar beneficios legalmente ya
asegurados, pero no presentes en la conciencia de los
usuarios como derecho.

Ademas de eso, en nuestro estudio fue posible
identificar que los usuarios de los servicios de salud,
no conscientes de sus derechos, se valen de relaciones
personales de amistad con personas influyentes para
alcanzar lo que desean. Eso parece reflejar un modelo
preestablecido en las instituciones brasilefias y arraigado
en la cultura popular, en la cual el conocido “modito
brasilefio” es utilizado como medio para obtener beneficios
personales(®,

Llegar hasta el alcalde mismo, gracias a Dios yo tengo esa
buena suerte... [Risas] Yo puedo llegar y hablar directamente
con él si yo quiero, él me conoce, somos amigos y estudiamos
juntos (E3).

Los profesionales de la salud deben incrementar
programas de educacién continuada, con el objetivo de
monitorear el curso de las complicaciones crénicas en
DM, asi como desarrollar intervenciones que estimulen el
cambio de estilo de vida, permitiendo entender cudles son
los factores que interfieren y/o facilitan la adquisicion del
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buen control metabdlico®29, Por otro lado, se observa
la necesidad de proveer informaciones suficientes para
que el usuario con DM pueda tomar la mejor decisidon en
relacion a su tratamiento de manera auténoma, una vez
que la concientizacion de los derechos de los usuarios con
DM no se encuentra plenamente desarrollada en nuestro
contexto.

Consideraciones Finales

Delante de lo expuesto, encontramos que, a pesar
de los avances legalmente alcanzados por las politicas
publicas, los usuarios de los servicios de salud con DM,
en su mayoria, desconocen sus derechos. Sin embargo,
utilizan sus derechos en la adquisiciéon de medicamentos
e insumos para su tratamiento. Es necesario destacar
que los profesionales de la salud tienen una ardua tarea
por delante que es promover la concientizacion de los
usuarios con DM sobre sus derechos, sobre todo en lo
que se refiere a confirmar que los beneficios existen y
deben ser comprendidos no como “favores”, pero como
frutos de una politica de la salud que prevé y dispone de
instrumentos legales para su implementacion.

Para esto, en ese proceso de concientizacién el
desempefio de la funcién educativa es una herramienta
imprescindible. La educacion en salud tiene por objetivo
concientizar — lo que requiere mas que simplemente
informar - a los usuarios con DM sobre sus derechos y
desarrollar condiciones objetivas para que sean colocadas
en practica. Asi, es necesario que los profesionales de
la salud conozcan los beneficios provenientes de las
legislaciones, que van mas alld del acto de distribuir
gratuitamente los insumos, glucosimetros y medicamentos
de forma regular y equitativa para todos los usuarios con
DM. La necesidad de proveer informaciones suficientes
para que el usuario con DM pueda tomar la mejor decisidn
en relacion a su tratamiento de manera auténoma hace
examinar la importancia de la capacitacién profesional
para educar, orientar y respetar la capacidad de autonomia
de los usuarios.

Sin la necesaria y suficiente informacién, creemos
que es dificil que el usuario se sienta capaz de reivindicar
y/o luchar por sus derechos, dificultando, asi, el ejercicio
pleno de su autonomia. Promover la calidad de la
asistencia en salud, por medio del respeto a los derechos
de los usuarios y, principalmente, por medio de acciones
informativas, que produzcan beneficio y sean justas, que
resulten en la intensificacion del ejercicio de la autonomia
de esos usuarios, debe ser, por lo tanto, la meta a ser
perseguida por los profesionales de salud.
cambiar los

Es importante destacar que
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comportamientos frente a las practicas de la salud es
una tarea dificil, ya que exige de los profesionales de la
salud la disponibilidad de tiempo, recursos y capacitacion.
Resaltamos la importancia de que los lideres del gobierno
y las autoridades de la salud adopten cambios que
introduzcan innovaciones en las politicas publicas, en el
sentido de reconocer el abordaje educativo como una
tecnologia lleve a ser valorizada e implementada en la
atencion de los servicios de salud.

Los resultados sistematizados por el presente estudio
permiten avanzar en relacion al conocimiento producido
por la literatura reciente, en estudios publicados,
especialmente, en el contexto de la Revista Latino-
Americana de Enfermeria, al dar voz a los usuarios de
los servicios de salud e interrogarlos a respecto del
reconocimiento de sus derechos como personas que
conviven con la DM.

Considerando los resultados obtenidos, son sugeridas
nuevas investigaciones que permitan profundizar aspectos
no enfocados en el presente estudio, especialmente las
dimensiones subjetivas de la relacion usuario-profesional
de salud. De esa manera, desdoblamientos de las
evidencias aqui encontradas podran ser futuramente
ampliados y discutidos a la luz de nuevos conocimientos
producidos.

Al llevar en consideracion que la Enfermeria
representa un eslabon entre los usuarios y los actuales
modelos de la salud vigentes, verificamos que el
ofrecimiento de informaciéon adecuada a los usuarios de
los servicios de salud hace examinar la funcién social de la
Enfermeria. De ese modo, esperamos que los resultados
presentados sobre el conocimiento de los usuarios de los
servicios de salud con DM sobre sus derechos y beneficios
provenientes de la legislacidon en vigor, puedan contribuir
para una asistencia de Enfermeria calificada, responsable
y coherente con los principios bioéticos de la beneficencia,
no-maleficencia, justicia y respeto a la autonomia de los

usuarios.
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