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RESUMO

Este estudo aborda a relacao entre politicas publicas e direitos dos usudrios com diabetes mellitus quanto aos insumos utilizados
no tratamento da doenca, sob o ponto de vista das normas e procedimentos legais de amparo a essa populagao. Preconiza-
se que os profissionais de satude devem constituir um elo entre os usudrios e o atual modelo de saude vigente, assumindo
ativamente um papel de defesa dos direitos dos usuarios com diabetes mellitus do sistema Unico de salde. Essa postura é
um ideal a ser conquistado e consolidado no movimento das praticas cotidianas. Para tanto, é preciso fortalecer o processo
educativo, incluindo a dimensao ético-politico durante as agcdes implementadas com os usuarios do sistema de satde.
Descritores: Diabetes mellitus, direitos do paciente, politicas publicas.

ABSTRACT
This study approaches the relationship between public policies and the rights of SUS (Single Health System) users with diabetes
mellitus regarding the supplies used in the treatment of diabetes, under the view of legal rules and procedures for support of this
population. Health professionals should be a link between users and current health model, actively assuming a role of defending the
rights of SUS users with diabetes mellitus. This posture is an ideal to be achieved and consolidated in daily practices. The educational
process needs to be strengthened, including the ethical-political dimension during actions implemented with SUS users.
Key words: Diabetes mellitus, Patient rights, Public policies.

RESUMEN

Este estudio enfoca la relacion entre las politicas ptblicas y los derechos de los usuarios del Sistema Unico de Salud (SUS) con
diabetes mellitus cuanto a los insumos utilizados en el tratamiento de la enfermedad, bajo el punto de vista de las normas y
procedimientos legales de amparo a esa poblacion. Los profesionales de salud deben constituir un eslabon entre los usuarios
y el modelo actual de salud vigente, asumiendo activamente un papel de defensa de los derechos de los usuarios del SUS con
diabetes. Esa postura es un ideal a ser conquistado y consolidado las practicas cotidianas. Es necesario fortalecer el proceso
educativo, incluyendo la dimensién ético-politica durante las acciones implementadas con los usuarios del SUS.

Palabras clave: Diabetes mellitus, Derechos del paciente, Politicas pdblicas.
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INTRODUCAO

O Diabetes mellitus (DM) é uma condigao crénica de
salide que exige cuidados permanentes para seu controle.
Esses cuidados estdao relacionados aos aspectos nutricionais,
ao incremento da atividade fisica regular, uso de terapéutica
medicamentosa e auto monitorizagao da glicemia capilar no
domicilio, entre outros. Para instituir e manter esses cuida-
dos de modo sistematico é necessério o apoio de uma equipe
multiprofissional capacitada e insumos para favorecer um me-
lhor controle metabélico™.

Para o alcance de um bom controle metabélico, a pessoa
com DM necessita introduzir mudangas nos habitos de vida.
Essa é uma tarefa dificil e deve levar em consideragao alguns fa-
tores que se encontram intimamente entrelagcados com as ques-
toes instrumentais e comportamentais. Tais fatores reportam-se
a um conjunto de influéncias interpessoais familiares e de pa-
res, e que se encontram alicergados em crencas e valores que
interferem na motivacdo e na capacidade da pessoa enfrentar
a sua doenca e buscar solugdes para controla-la. Assim, é im-
portante entender os padroes individuais de resposta da pessoa
com diabetes, bem como de sua familia em relagao aos seus
sentimentos, angustias, ansiedades, conflitos e necessidades®?.

O tratamento da pessoa com diabetes tem como finalidade
obter um adequado controle metabodlico e deve abranger um
programa de educacao continuada, modificagdes no estilo de
vida, que incluem aumento da atividade fisica, reorganizacao
dos hébitos alimentares, abolicao do tabagismo e, se necessa-
rio, uso de medicamentos?. No entanto, as dificuldades do
usuario em utilizar a medicacao prescrita, seguir rigorosamente
o planejamento alimentar recomendado ou modificar seu esti-
lo de vida, de acordo com as orientacoes da equipe multipro-
fissional, é um problema sempre presente na pratica clinica®.

Tendo em vista a complexidade da doenca e do tratamento
e de acordo com o que se pode observar na prética clinica, o
DM é considerado um problema de importancia crescente em
salide publica®®. Além de afetar a produtividade, a qualidade
de vida e a sobrevida das pessoas, o DM envolve altos custos
para manutencao do tratamento e prevencao e/ou tratamento
de complicacoes cronicas e agudas?.

Segundo um estudo realizado com o objetivo de descrever
as hospitalizagdes por DM no Brasil, no periodo de 1999 e
2001, foi possivel observar que o nimero de internagdes por
DM ¢é elevado e possui diferencas regionais®. Dessa forma,
os custos em saiide aumentam e se encontram relacionados a
alta taxa de permanéncia hospitalar da pessoa com diabetes
e também a gravidade das complicagdes, que muitas vezes
demandam procedimentos de alta complexidade.

Torna-se evidente, também, a necessidade de empenho
de liderancas do governo e gestores de satide na criacdo de
mecanismos que minimizem o aparecimento, bem como o
agravamento da doenga®. Esses esforcos devem ser direciona-
dos tanto a reorganizagao da atencao a pessoa com diabetes
quanto ao provimento de insumos necessarios para o controle
da doenca, com o intuito de reduzir os custos advindos da
nao deteccao precoce e das complicagoes relacionadas a falta
de controle metabélico no DM19.

Dada a necessidade de proporcionar um servico de aten-
cdo a pessoa com diabetes de elevada qualidade e de ra-
cionalizar custos, politicas publicas tém sido instituidas no
contexto brasileiro. Dentre as politicas de satde, o forneci-
mento de insumos para melhor acompanhamento das pesso-
as acometidas pelo DM é uma estratégia que esta em fase de
consolidacao pelo SUS.

Dessa forma, objetiva-se com este artigo, realizar uma re-
flexao sobre a relagcao entre politicas publicas e os direitos
dos usudrios com diabetes mellitus, sob o ponto de vista das
normas e procedimentos legais de amparo a essa populagao.
Ademais, busca-se também aprofundar a reflexao no sentido
de conhecer as politicas de apoio aos usuarios com diabetes e
reconhecer quais seriam as barreiras para a real consolidacao
da legislacao de protecao e amparo aos direitos dos usudrios
do sistema Unico de satde, em especial os usuarios com DM.

REFLEXAO E DISCUSSAO

Politicas publicas de facilitacao do acesso da pessoa com

diabetes aos insumos e medicamentos para o tratamento

Tendo em vista a crescente necessidade de formular politi-
cas capazes de suprir as demandas em doencas crénicas, sem
elevar os custos em satde, o governo do Estado de Sao Paulo,
em marco de 2001, promulgou a lei n° 10.782 que definiu as
diretrizes para uma politica de prevencao e atencao integral a
salide da pessoa com diabetes mellitus, no ambito do SUS“".

Em 2002, o Ministério da Satde, em conjunto com socie-
dades cientificas, elaboraram o Plano de Reorganizacdo da
Atengao a Hipertensao Arterial e ao Diabetes Mellitus?. Esse
plano teve como objetivo reduzir: o nimero de internagoes, a
procura pelo pronto-atendimento nas Unidades Basicas de Sau-
de, os gastos com tratamento de complicagbes cronicas, apo-
sentadorias precoces e mortalidade cardiovascular, de modo a
promover melhoria da qualidade de vida da populacao.

Com base nos direitos advindos da Carta dos Direitos dos
Usudrios da Satde, sobretudo o direito ao tratamento adequa-
do e efetivo para o seu problema, e dos acordos entre as trés
esferas nacionais, em 29 de setembro de 2007, entrou em
vigor a Lei Federal n® 11.347/06""%. Essa dispde sobre a distri-
buicdo gratuita de medicamentos, materiais para aplicacio de
insulina e monitorizacdo da glicemia capilar. Tal distribuicao
esta condicionada ao cadastramento dos usuarios nas unida-
des de saude de sua area de abrangéncia e nos programas de
educacao em diabetes.

E preciso destacar que, em Ribeirao Preto, como também
outras cidades brasileiras, a Secretaria Municipal de Satde ja
havia implantado, em agosto de 2005, a lei n® 10.299, que
dispde sobre as normas e procedimentos de protecao e ampa-
ro ao usuario com diabetes . Nessa lei estdo garantidos os
direitos dos usudrios com DM a medicamentos, instrumentos
para autoaplicacdo de insulina e automonitoracao da glice-
mia capilar no domicilio. Desse modo, foram antecipados,
no ambito da satide publica municipal, os direitos que seriam
reconhecidos pela Legislacdo Federal somente em 2007.

Assim, a Secretaria Municipal de Satde de Ribeirdao Pre-
to, em conjunto com a Secretaria de Saude do Estado de Sao
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Paulo, disponibilizam, gratuitamente, glicosimetro, lanceta-
dor, fitas reagentes e lancetas para usudrios de insulina, desde
agosto de 2005"%, Contudo, apesar dos esforcos envidados,
ainda percebe-se que o esquema ideal de monitoracao de gli-
cemia para todos os usuarios com diabetes ainda é impratica-
vel do ponto de vista econémico, o que inviabiliza o forneci-
mento dos glicosimetros e insumos para todos os usudrios do
SUS com DM. Essa limitagao é incompativel com as legisla-
coes nos ambitos federal, estadual e municipal, que preconi-
zam a atencdo integral ao usuario com diabetes mellitus, bem
como o direito a medicamentos e insumos necessarios para o
controle da doenca™.

Faz-se necessario salientar que, mesmo depois da reforma
sanitaria que implantou o SUS em 1990, a distribuicao gra-
tuita dos medicamentos aos usudrios com diabetes mellitus
so foi regulamentada em 2007, ou seja, 17 anos apds sua
proposicao, o que demonstra as inumeras dificuldades ain-
da existentes para a real efetivacdo dos principios e diretrizes
preconizados.

Reconhece-se que houve avanco no que diz respeito a cria-
cao de leis e normas que assegurem o acesso do usudrio aos
servicos de saude. Por outro lado, a operacionalizacao das
leis ainda esbarra na falta de mecanismos que sensibilizem os
gestores e profissionais de satide em relacdo as suas responsa-
bilidades e conscientizem a populagao sobre os direitos que
lhe sdo assegurados por lei.

Barreiras para operacionalizacao da legislacao de prote-

cdo e amparo ao usuario do sistema unico de saude

Os gestores publicos se deparam com uma série de bar-
reiras e deficiéncias no que se refere a atencdo ao usudario
com diabetes mellitus na rede publica de sadide no Brasil. So-
mente a promulgacao da lei de protecao e amparo ao usuério
com DM nao garante a regulamentacdo e disponibilizagao
dos recursos necessarios para o tratamento da doenca, tais
como instrumentos e materiais para verificagdo da glicemia
capilar no domicilio, medicamentos e insumos, de forma re-
gular e equitativa para todos, bem como ndo assegura tam-
bém a capacitacao da equipe multiprofissional de saude para
o atendimento®”,

Em consequéncia do ndo cumprimento da lei tem-se veri-
ficado a crescente utilizacdo de recursos juridicos, por parte
dos usudrios, como meio de se obter o acesso aos medica-
mentos ou insumos necessarios aos seus tratamentos''®. Tor-
na-se evidente dessa forma que nao basta a formulagao e di-
vulgacao de documentos que garantam o direito a satide, mas
é necessario assegura-lo como um direito efetivo de fato!"*-20,
Em diabetes, os medicamentos que sofrem comumente pro-
cessos de judicializacdo sao as insulinas sem pico de acao.

O aumento da demanda de processos juridicos relaciona-
dos aos direitos a satde e a pressao da sociedade civil orga-
nizada culminam na elaboracao de projetos de leis. O Poder
Legislativo tem no dispositivo do projeto de lei o principal
instrumento de resposta as demandas sociais®.

No Brasil sdo intimeros os casos de medicamentos que pas-
sam a ser fornecidos regularmente por forca de decisdo judi-
cial, uma vez que nao constam da lista oficial do Ministério

da Saude""®. Dados do Ministério da Satide apontam que, no
Estado de Sao Paulo, as determinacdes judiciais para forneci-
mento de medicamentos e tratamentos especificos passaram
de 80 para 600 solicitacbes mensais, perfazendo um aumento
de 650% no intervalo de seis anos. As acoes judiciais encon-
tram-se respaldadas no principio do direito a atencao integral
sem limitacdes e é aplicavel a qualquer tratamento que um
usudrio necessite e que nao tenha provisao pelo Estado®.

Nesse contexto, o SUS enfrenta um paradoxo entre as dife-
rentes demandas de satde e o conflito ético que diz respeito a
alocacao dos recursos em saude. Se, por um lado, os usudrios
requerem por meios judiciais o acesso a medicamentos de
alto custo, por outro, a Rede Basica de Satde ainda enfrenta
dificuldades para oferecer o acesso universal e cuidado inte-
gral ao atendimento preconizado pelo Ministério da Satde.
Acresce-se a isso que as vezes também ocorrem problemas re-
lacionados a regularidade no fornecimento de medicamentos
ja preconizados pelos programas de satde.

Diante das consideracbes acima mencionadas, um estu-
do faz trés apontamentos: o primeiro refere-se a importan-
cia do reconhecimento das iniciativas do Poder Legislativo
como termdémetro das pressdes sociais, seja no setor satide
ou em qualquer outra area. Esses dados mostram, no caso da
saude, a forte preocupacdo da sociedade com a extensao da
cobertura das prestacoes do SUS, em particular quanto aos
medicamentos'?.

O segundo apontamento diz respeito a baixa eficacia di-
reta desse tipo de acdo legislativa, uma vez que o caminho
entre a apresentacao da proposta e a sangao presidencial ¢,
sabidamente, longo, tortuoso e, via de regra, lento. Contudo,
o projeto de lei cumpre um papel importante como fator de
mobilizagao politica e social face a pressao que a sociedade,
ou parte dela, exerce sobre o Executivo®.

Por fim, um terceiro apontamento quanto aos motivos da
necessidade de se recorrer ao Poder Legislativo, aparentemente
redundante, face que a integralidade é um principio constitu-
cional que dispensaria leis que individualizam cada doenga,
tratamento ou medicamento. Cabe destacar, ainda, que o prin-
cipio da integralidade ainda nao foi regulamentado por lei"®.

A proposito, uma das recomendacdes de um estudo reali-
zado pelo Ministério da Saude %, com o objetivo de analisar
o financiamento, em ambito federal, e o acesso aos servicos
de maior custo providos pelo SUS, é que os principios da
universalidade e da integralidade sejam regulamentados por
lei, uma vez que nao podem ser entendidos como tudo para
todos no contexto de um sistema de livre demanda. E preciso
criar regras claras e transparentes dentro do espirito democra-
tico, sem descuidar do sentido social e equitativo®.

Desse modo, pode-se detectar que a adocdo de novas ma-
neiras de estruturar o sistema de saude introduz no seu bojo
problemas que exigem uma abordagem ao mesmo tempo
critica e de busca de solugdes criativas. O modelo de satde
vigente demanda a aquisicdo de novas competéncias pelos
profissionais, além de novas informacdes que acompanhem a
perspectiva dinamica do processo satide-doenca, que tenham
potencial adaptativo e que respeitem, sobretudo, a ética, o
direito e a autonomia dos usudrios?".
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Deve-se levar em conta que o alcance de novas competén-
cias ndo podem se restringir a dimensao técnico-instrumental,
tornando-se uma simples estratégia de adaptacdo as novas ne-
cessidades do processo produtivo, mas devem ser considera-
das de forma ampliada no sentido de abranger a dimensao éti-
ca e politica no mundo do trabalho, uma vez que as questoes
relacionadas a cidadania e aos direitos dos usudrios da satde
sao repletos de situagdes e conflitos bioéticos??.

O conhecimento dos direitos dos usudrios € essencial para
o desenvolvimento de uma consciéncia democratica, respon-
savel e reflexiva do cidadao, tanto no papel de usuério quan-
to no de profissional da satide??. Conhecer os direitos é o
primeiro passo para diminuir as barreiras enfrentadas pelos
usuarios com diabetes mellitus para o acesso pleno a seus
direitos de cidadania.

Os direitos dos usuarios com diabetes mellitus

A partir dos anos 1980, a bioética comecou a ampliar seu
foco de interesse, abarcando a clinica em relacdo ao contexto
do sistema de satde e, consequentemente, incorporou refle-
x0es acerca das questdes relativas a estrutura, a gestdo e ao
financiamento do sistema®'?¥, Nesse prisma, entende-se que
a Bioética é parte do cotidiano de todo ser humano e, portan-
to, deve ser enfatizada e voltar-se para os conflitos e dilemas
do dia a dia, como os direitos do usudario e o contetido do
conceito de cidadania em satde®.

Uma concepgao contemporanea que vem sendo utilizada
em bioética é a de que o exercicio dos direitos, pelos usua-
rios, deve visar o alcance da humanizacio dos servicos de
satde, além de garantir a cidadania em salde. Nesse con-
texto, o direito a saGide passa a constituir o “valor-mor” do
paradigma bioético® 2%, O direito € um componente central
da nocao de cidadania. Assim, o respeito aos direitos do cida-
dao, como usuarios, constitui um dos principais indicadores
de qualidade para o planejamento e gestao dos servicos de
satude?”, Cabe destacar que, no regime democratico, a justica
distributiva refere-se a distribuicdo dos direitos e responsabili-
dades na sociedade, incluindo os direitos civis e politicos®".

Apesar dos avancos conquistados por meio de uma legis-
lacdo arrojada, constata-se que os usudrios de satide com dia-
betes, ainda hoje, ttm pouco acesso a esses beneficios, exer-
cendo minimamente seus direitos como cidaddos. O processo
historico de construcdo da cidadania esbarrou em obstacu-
los de toda natureza, como a segmentacdo dos direitos por
camadas sociais, etnia e sexo, o estimulo ao corporativismo
extremado na luta pela preservacdo dos interesses de cada
categoria, os periodos de regime ditatorial em periodos-chave
de transformacao politica e social, a conservacado dos grupos
dominantes no poder®?®,

As inGmeras barreiras para a consolidacido dos principios
preconizados pelo SUS podem e deve ser enfrentadas nos em-
bates cotidianos, o que exige a determinacao dos gestores e
a efetivagao de iniciativas que ampliem a mobilizacdo social
e promovam a cidadania, favorecendo o acesso e garantindo
maior qualidade aos servicos de satde®?.

Portanto, ndo se trata apenas da construcdo de um sistema
de normas, portarias ou leis, mas da criacdo de condicoes

objetivas para a implementacdo dos dispositivos que garan-
tam o exercicio dos direitos na vida cotidiana das pessoas®”.
S6 assim sdo asseguradas as condigdes objetivas para uma
efetiva melhora do controle metabélico dos usudarios, priori-
zando a singularidade do ser humano, de modo a propiciar
a formacao de cidadaos capazes de exercer seus direitos e
autonomia, em um quadro de justiga distributiva.

Para ter sentido transformador, as agoes de satde precisam
respaldar-se em dois pilares: o primeiro é a garantia de acesso
as informacoes sobre os direitos legais como cidadaos, que
deverdo ser fornecidas por equipe multiprofissional de sau-
de capacitada. O segundo, e ndo menos importante pilar, diz
respeito a provisao de recursos, bem como a sua adequada
alocacao e otimizacado, para que o acesso seja alcancado de
forma justa e equitativa.

Em sintese, duas questdes mostram-se pertinentes. A pri-
meira concerne ao conhecimento que os usuarios com dia-
betes possuem acerca de seus direitos e a segunda esta rela-
cionada ao paradoxo existente entre as inimeras tecnologias
disponiveis na atualidade e a restricao do acesso aos insumos.

No que diz respeito a utilizacdo adequada dos materiais e
as condutas a serem tomadas frente aos resultados obtidos nos
exames de glicemia capilar realizadas no domicilio ainda se
observam nos servigos de saude deficiéncias no acolhimen-
to, relacionadas as informagdes necessdrias para o manejo
da doenca. Esse fator constitui uma barreira para o estabele-
cimento de uma comunicacao eficaz entre profissionais de
saude e usudrios, prejudicando a formagao do vinculo de
confianga, que é um requisito primordial para um trabalho
colaborativo®?,

Em pesquisa realizada em servigos de atengao basica nos
Estados Unidos da América com diversos profissionais de
saude — médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, entre outros —
confirmou-se que ocorréncias éticas comuns na atencao ba-
sica configuram as preocupacdes pragmadticas do dia a dia,
especialmente as ligadas a pratica clinica®”. No referido estu-
do, 12 problemas foram apontados como os mais freqiientes
e ocorrem reiteradamente no cotidiano dos servicos de satde,
dentre eles temos: a falta de preparo e atualizacdo dos profis-
sionais de saude, o trato desrespeitoso e a informacao inade-
quada dispensada aos usudarios, dentre outros.

Nesse contexto produzido pela legitimacao dos direitos
dos usudrios com DM, a bioética atua como instancia mode-
radora das acdes de satide e de suas repercussodes na vida das
pessoas, ao conduzir a elaboracao de reflexdes sobre o acesso
aos direitos dos usudrios, bem como a disseminacdo de in-
formacoes relativas ao reconhecimento e provimento desses
direitos pelos servicos de saude.

CONSIDERACOES FINAIS

Para que os direitos do usuario com DM, previstos em lei
através da politica de atencdo aos usudrios com diabetes, se-
jam efetivamente implementados, torna-se necessario uma
ampla divulgacdo, de modo a disseminar o conhecimento
pela populacdo e pelos profissionais de satde. Consideran-
do que a equipe multiprofissional em satde deve ser um elo

Rev Bras Enferm, Brasilia 2011 set-out; 64(5): 952-7. 955



Santos ECB, et al.

entre os usudrios e o atual modelo de saude vigente, cada
vez mais ha necessidade ndo apenas de educar os usudrios
com o intuito de oferecer informacoes acerca da doenca e seu
tratamento, mas também de conscientiza-los de seus direitos
de cidadania, assumindo um papel de defesa de suas prerro-
gativas. E preciso, portanto, fortalecer o processo educativo,
incluindo a dimensao ética-politica durante as acoes imple-
mentadas com os usudrios do sistema de satde.

Essa postura é um ideal a ser conquistado e consolidado no
movimento das praticas cotidianas. Para tanto, é indispensavel

uma mudanca de paradigma. Os profissionais de satde de-
vem dispor de competéncias do ponto de vista cientifico,
tecnolégico e bioético para exercerem suas funcoes em dife-
rentes contextos sociais. Dessa maneira, é crescente a respon-
sabilidade dos profissionais de satide, como seres pro-ativos,
de incorporarem uma postura reflexiva e ética que contemple
a adocao de novos conhecimentos e habilidades necessarios
para a efetiva comunicacdo com os usudrios com diabetes,
configurando um ambiente propicio para que as acdes de sal-
de sejam traduzidas em um cuidado humanizado.
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