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APRESENTACAO

Essa Cartilha foi pensada para garantir que as pessoas
gue convivem com diabetes, familiares e cuidadores,
conhecam os DIREITOS DOS PACIENTES de todas
essas pessoas quando se encontram sob cuidados de
saude, nos hospitais, em consultas e outros servicos
de saude publicos ou privados.

Esses direitos visam assegurar a dignidade, a
integridade e a autonomia, bem como sao essenciais
para a qualidade e a seguranc¢a do cuidado.

Nosso maior objetivo é fazer com que as pessoas
conhecam seus direitos, para que eles sejam
reconhecidos, garantidos e respeitados.

Esperamos que a leitura seja clara e de facil
compreensao, pois entendemos a importancia que
este material tem na vida de todos que convivem
com a condigao.

Com carinho,
Instituto Brasileiro de Direito ao Paciente - IBDPAC e
Movimento Influencers Diabetes Brasil - MIDB

MOVIMENTO

Instituto Brasileiro de Direito do Paciente
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DIREITOS DO PACIENTE COM DIABETES

.. O QUE SAO OS DIREITOS DOS PACIENTES?

Sdo os direitos que as pessoas tém quando estdo sendo cuidadas por um
profissional de saide, em servicos publicos e privados. Esses direitos derivam
dos direitos humanos, pois visam garantir a dignidade humana dos pacientes, sua
autonomia pessoal e integridade corporal e psicoldgica.

Observacdo: Os direitos dos pacientes é diferente dos direitos dos usudrios dos
servicos de saude, como os direito de acesso a leitos, medicamentos e exames.

FUNDAMENTOS DOS DIREITOS DOS
PACIENTES QUE CONVIVEM COM DIABETES

0 CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE
9 TOMADA DE DECISAO COMPARTILHADA
9 ENGAJAMENTO DO PACIENTE NO TRATAMENTO

\/

O Cuidado Centrado no Paciente (CCP) é uma parceria entre profissionais
de saude, pacientes e seus familiares para assegurar que as decisoes
respeitem as vontades, as necessidades e as preferéncias dos pacientes,
e que esses sejam educados e apoiados em suas necessidades de tomar
decisoes e de participar do seu préprio cuidado.

CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE

A Associacdo Americana de Diabetes (ADA) e a Associacdo Europeia para o Estudo
de Diabetes (EASD) sustentam uma abordagem centrada na pessoa para promover
o engajamento do paciente nas suas atividades de autocuidado. Com esse propdsito,
a pessoa que convive com diabetes precisa de conhecimento adequado sobre
diabetes, bem como de motivacdo, de habilidades e de confianca.

O CUIDADO EM DIABETES DEVE SER FOCADO NO PACIENTE E NOS
SEUS OBJETIVOS, NECESSIDADES, PREFERENCIAS E VALORES - NAO
APENAS NO DIAGNOSTICO CLINICO E NOS PROTOCOLOS MEDICOS.




O cuidado em diabetes deve estar alinhado com o Modelo do Cuidado de
Condicoes Cronicas’, que enfatiza o cuidado em equipe centrado na pessoaq,
integrado com abordagens de tratamento de longo termo e de comorbidades, e
conduzido por meio de uma comunicacdo colaborativa e o estabelecimento de

objetivos entre todos os membros da equipe.

Para valorizar a perspectiva do paciente e suas caracteristicas Unicas, € importante
compartilhar o poder e a responsabilidade, em substituicdo a uma abordagem
“unilateral” , na qual o paciente se submete a autoridade médica. Assim, a
promocdo da autonomia e a participacdo do paciente sdo os pilares do Cuidado
Centrado no Paciente que tém diabetes, o qual tem como foco o bem- estar e na
qualidade de vida do paciente, ndo apenas a mensuracdo dos resultados clinicos

do tratamento do diabetes.

MODELO DE CUIDADO CRONICO

SISTEMA DE SAUDE

COMUNIDADE Organizacao dos Cuidados de Saude
Recursos e Suporte de Sistema Suporte  Informacdes
politicas autogerencimento de entrega na deciséo clinicas
- >
" PACIENTE INTERACOES - qioe pRATICA
PRODUTIVAS
ATIVADO - > PROATIVA

MELHORES RESULTADOS

TOMADA DE DECISAO COMPARTILHADA NO CONTEXTO DO DIABETES

A Tomada de DecisGo Compartilhada (TDC) é o processo pelo qual os
profissionais de saude e o paciente tomam decisoes em conjunto. Preconiza o
envolvimento do paciente para participar de qualquer decisao de cuidados em
saude, principalmente aquelas que apresentam mais de uma opcdo de
tratamento.



O tratamento individualizado por meio da TDC é necessdrio no cuidado em
diabetes porque muitos pacientes podem apresentar comorbidades, o que os
leva a ter que conviver com o manejo de outras condicdes crénicas. Mesmo
quando as evidéncias cientificas apontam que o tratamento traz beneficios para
o paciente, a TDC € fundamental para que se considere que as opcoes, para
além dos riscos e beneficios, precisam ser ponderadas nas interacoes com todas
as suas condicoes.

Todos os pacientes que tém diabetes tém direito a serem incentivados a participar
da tomada de decisdes, gerir seu tratamento de diabetes e a aprender sobre
educacdo em diabetes para um melhor entendimento da condicdo. Isso refletira
em um plano de cuidado acordado e compartilhado entre o paciente e a equipe
de salde.

ENGAJAMENTO DO PACIENTE QUE CONVIVE COM DIABETES

E responsabilidade do profissional de saldde engajar o paciente para ser alguém
ativo na gestdo da sua saude, visando tornd-lo o centro do seu cuidado.

O engajamento do paciente é reconhecido como um componente crucial dos
servicos de cuidados em saude de qualidade, particularmente quando se trata de
condicoes crénicas, a exemplo do diabetes.

Uma pesquisa conduzida pela Diabetes UK verificou que mais da metade dos
pacientes que tém diabetes, quando estdo hospitalizados, sentem que ndo estdo
no manejo da sua condicao e ndo confiam nos profissionais que cuidam deles.
Metade dos pacientes, na pesquisa, reportaram preocupacdo sobre seu cuidado,
caso sejam hospitalizados novamente.

A falta de conhecimento sobre seus cuidados em ambientes hospitalares, faz
com gque o paciente sinta ansiedade, medo, frustracdo e estresse.

O engajamento do paciente nas suas atividades de autocuidado, suas experiéncias
e atitudes estdo associados a uma melhora do manejo glicémico, na prevencdo de
complicacoes relacionadas ao diabetes e principalmente no sucesso do tratamento.




DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

— @ DIREITO A INFORMACAO

O paciente tem o direito de ser informado sobre o seu estado de saude, sobre
o tratamento, as alternativas e os seus respectivos riscos e beneficios, bem

como sobre os efeitos do tratamento e eventos adversos, caso ocorram.

O diabetes € uma condicdo complexa e os pacientes tém necessidade de uma
ampla gama de informacoes, tais como sobre o diagndstico, o tratamento, os
possiveis resultados, e informacdes referentes & sua estadia no hospital, caso
necessdria.

O paciente tem o direito a informacdes precisas e de facil compreensdo sobre
seu plano de gerenciamento do diabetes, suas metas individualizadas e como

realizd-las.

O DIREITO DO PACIENTE DE SER INFORMADO
ENVOLVE O DIREITO DE SER ESCUTADO E DE PERGUNTAR.

Quanto ao direito de perguntar, quando os pacientes questionam, essa acdo pode
resultar em cuidados melhores. No entanto, as pesquisas demonstram que hd uma
discrepdncia entre as necessidades de informacado dos pacientes que vivem com
diabetes e asinformacoes que sdo providas pelos profissionais.

As consultas de curta duracdo podem impedir os pacientes de fazerem perguntas
e, quando estdo hospitalizados, ndo sdo capazes de obter muitos detalhes nas
visitas oficiais dos médicos.

Outra dificuldade dos pacientes € guardar todas as informacoes que os
profissionais transmitem, acarretando problemas no didlogo entre ambos.
".‘ o
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QUANDO ESTIVER HOSPITALIZADO,
O PACIENTE TEM O DIREITO DE FAZER
AS SEGUINTES PERGUNTAS

Quem ira manejar o diabetes quando eu estiver no hospital?
Eu poderei fazer isso sozinho?

Quais sao os ajustes das minhas medicagoes ou da insulina
necessarios antes ou depois de determinado procedimento
médico ou cirurgia?

Quais sao os niveis de glicose no sangue muito altos
ou muito baixos para mim?

A equipe de saude ou meu familiar podem me ajudar com a
minha bomba de insulina, caso eu seja usuario?

O endocrinologista que ja me acompanha, pode continuar
com o meu cuidado durante a hospitalizacao?

Como determinada medicacao ou procedimento pode afetar
o meu diabetes? e como o diabetes podera afetar o
sucesso do procedimento?



DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

@ DIREITO DE PARTICIPAR DAS DECISOES SOBRE O TRATAMENTO

O paciente tem o direito de participar ativamente da decisdo sobre os proprios

cuidados de saulde, o que envolve respeitar a sua vontade de participar ou ndo
da tomada de decisado.

Além de conhecer sobre seu plano de cuidado, o paciente tem direito de participar
das decisdes sobre seus cuidados. Pais, responsdveis, familiares ou outras pessoas
que o paciente designar podem representd-lo, caso o paciente nGo possa tomar

suas proprias decisoes.

A tomada de decisdo é um processo construido em conjunto entre o paciente e a
equipe de saulde, no qual, as duas partes discutem sobre todas as opcdes de
cuidados de saude do paciente disponiveis e o que importa para o paciente.

Durante o processo, sdo destacados os riscos e beneficios dessas opcoes
existentes e ainda a possibilidade de ndo adotar nenhuma acao.

O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO DEVE LEVAR EM
CONSIDERACAO AS NECESSIDADES, A VONTADE E
PREFERENCIAS DO PACIENTE.

Segundo a Associacdo Americana de Diabetes, as decisces sobre o tratamento
devem ser oportunas, baseadas nas melhores evidéncias cientificas e nas
preferéncias individuais dos pacientes, levando em conta consideracoes do seu
progndstico, das comorbidades, caso haja, e dos impactos financeiros.

Atomada de decisGo compartilhada é essencial para personalizar o cuidado do
paciente que convive com diabetes, sendo apropriada para esse tipo de cuidado
porque, geralmente, requer o manejo de opcoes de tratamentos, que diferem

conforme o que importa para cada paciente.

Os pacientes que convivem com diabetes, comumente, tém maior probabilidade
de desenvolver outras condicoes crénicas, por isso € necessdrio decidir sobre qual
o manejo mais adequado, levando em consideracdo o contexto social,
econdmico, cultural e pessoal de cada paciente.



DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

@ DIREITO AO CUIDADO DE QUALIDADE E SEGURO

O paciente tem direito a cuidados de saudde de qualidade e seguros. O que inclui

o direito a processos e prdticas clinicas seguras, direito a profissionais de saude
qualificados e de estarem protegidos de danos d sua saude.

O paciente tem o direito de receber cuidados de qualidade, prestados por
profissionais de salde que estejam aptos e atualizados quanto ds melhores

evidéncias cientificas sobre o diabetes.

Os servicos de saude precisam qualificar seus profissionais a respeito do
diabetes e os diferentes tipos e tratamentos da doenca, para que eles
compreendam as diferentes necessidades dos pacientes, apoiem e incentivem
o autocuidado da condicdo de forma apropriada e individualizada.

Hd& evidéncias de que o paciente com diabetes que estd hospitalizado, tem
maior probabilidade de sofrer alguns problemas de saldde, como: hipoglicemias

ou hiperglicemias e erros de medicacao,

O paciente e/ou seu cuidador (caso seja o responsdvel pelo paciente) tem o
direito de fazer seu tratamento com as tecnologias que ja faz uso (bomba de
insulina, glicosimetro, sensor de glicemia, insulina, por exemplo) e de conferir a
aplicacdo de quaisquer medicacoes que seja feita pela equipe de salde.

INSULINA NO HOSPITAL E DA SUA PROPRIA MEDICACAO,
COMO A INSULINA, QUANDO FAZEM PARTE DO SEU :

®



DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

@ DIREITO AO CUIDADO DE QUALIDADE E SEGURO

EXEMPLO DE CUIDADO SEGURO DE ACORDO COM AS MELHORES
EVIDENCIAS CIENTIFICAS:

Pessoas em tratamento com injecao ANTI-VGEF para o tratamento do edema
macular diabético foram expostas a um medicamento off-label, ou seja, sem
aprovacdo da Anvisa para o uso do tratamento da condicdo, porém, existem
dois medicamentos aprovados pela Anvisa e que constam no PCDT - Protocolo

Clinico de Diretrizes do Tratamento da doenca.

Ou seja, ndo justifica aplicar uma medicacao off-label quando existe no SUS
duas medicacoes com evidéncias cientificas para a patologia colocando
possivelmente a salude dessa pessoa em risco.

Além disso, os pacientes foram induzidos a assinar um termo de
consentimento antes da aplicacdo se responsabilizando por quaisquer

efeitos colaterais da droga.

Quanto a esse caso, ressalta-se que todos os pacientes que convivem com
diabetes tém direito ao cuidado seguro e de acordo com as melhores
evidéncias cientificas, o que leva ao questionamento do uso da droga offlabel.




DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

@ DIREITO AO ACOMPANHANTE

O paciente tem o direito de ter um acompanhante, da sua livre escolha, em

suas consultas e quando se encontrar hospitalizado, nos termos legais.

Durante a sua hospitalizacdo, o paciente tem direito de receber ajuda e
aconselhamento, bem como apoio de seus familiares e amigos.

O acompanhante pode participar do processo de tomada de decisdo, caso seja
vontade do paciente.

As evidéncias demonstram que a presenca do familiar ou outra pessoa indicada
pelo paciente aumenta seu senso de autoeficdcia, o conhecimento sobre o
diabetes e o seu autocuidado.

Os familiares e os cuidadores devem fazer parte da equipe de saude, pois seu
envolvimento ativo nos cuidados contribui para a seguranca do paciente e para
melhores resultados clinicos e a sua recuperacao.

PECA A UM MEMBRO DA FAMILIA OU AMIGO PARA SER SEU
ACOMPANHANTE ENQUANTO VOCE ESTIVER NO HOSPITAL.

CONVERSE COM ESSA PESSOA SOBRE COMO VOCE GERENCIA SEU
DIABETES E SOBRE QUAISQUER PREOCUPACOES QUE POSSA TER AO
IR AO HOSPITAL E REGISTRE ESSAS INFORMAGCOES POR ESCRITO.

FORNECA O NOME DA PESSOA E INFORMACOES DE CONTATO A
EQUIPE DO HOSPITAL QUANDO VOCE FOR INTERNADO.




DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

@ DIREITO A SEGUNDA OPINIAO

O paciente tem o direito de recorrer a outro profissional de saude para se sentir

seguro ou buscar mais informacoes para tomar uma decisdo.

O paciente e seus familiares tém direito de solicitar uma segunda opinido, sempre
que considerar necessdrio, ou falar com o profissional de sadde que o acompanha
sobre o seu tratamento, inclusive quando se encontrar hospitalizado.

O paciente e seus familiares tém direito de recorrer a uma segunda opiniao,
principalmente quando ndo se sentirem escutados.

Em muitas partes do mundo, os hospitais introduziram mecanismos que ddo aos
pacientes ou aos seus familiares o direito de solicitar uma revisao de uma equipe
separada de médicos se eles sentirem que ndo estdo sendo escutados ou
respondidos.

@ DIREITO DE ACESSO AO PRONTUARIO

O paciente tem o direito de acessar seu prontudrio.

O paciente tem o direito de acessar e de ler seu prontudrio, sem qualquer
guestionamento ou ter que dar justificativas, o que garante o direito de solicitar
que seja retificado e de que seja guardado, armazenado e manuseado de forma
que se garanta a confidencialidade dos seus dados.

@ DIREITO AO CONSENTIMENTO INFORMADO

O paciente tem o direito de ser consultado se deseja ser tocado, examinado e
tratado por um profissional de saude , assim como submetido a procedimento

cirdrgico.

O paciente tem o direito de consentir ou nGo com procedimentos, tratamentos,
exames e testes, inclusive com simples intervencoes, como a aplicacdo de insulina
e arealizacdo de exames de sangue.



DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

@ DIREITO AO CONSENTIMENTO INFORMADO

O consentimento informado ndo pode ser um simples formuldrio, mas sim
expressdo de um processo gque possui 0s seguintes requisitos para ser
considerado vdlido: voluntariedade, capacidade de tomar uma decisdo,
divulgacdo de informacdes, compreensdo e, finalmente, a decisdo de consentir
ou ndo. Os pacientes precisam compreender o diagndstico, o progndstico, a
natureza e objetivo da intervencado, alternativas, riscos e beneficios para que o
consentimento seja vdlido.

EXEMPLO DE CUIDADO SEGURO DE ACORDO COM AS MELHORES
EVIDENCIAS CIENTIFICAS:

No Estado de Pernambuco, relata-se que a cada dois meses, sao distribuidas
apenas 100 agulhas para a caneta de insulina. No inicio dessa medida, a
Farmdcia de Alto Custo do Estado solicitou que os pacientes assinassem um
documento no qual “consentiam” tal medida, caso contrdrio ndo poderiam

retirar osinsumos.

Nesse documento constava como deveria ser o uso das agulhas, uma agulha
por dia para dois tipos de insulina (basal e ultrarrdpida) e, ainda, informava que
o Ministério da Saude nao recomenda a reutilizacdo das agulhas, ou seja, as 100

agulhas sdo insuficientes para o periodo.

O consentimento ndo pode serimposto, ele é vdlido apenas quando & voluntdrio,
isso significa que ndo pode estar condicionado ao acesso a tratamentos ou
procedimentos. Ainda, e o paciente deve ter recebido informacoes completas
sobre o que o tratamento envolve, incluindo os beneficios e riscos, se existem
tratamentos alternativos razodveis e o que acontecerd se o tratamento ndo
for adiante.



DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

@ DIREITO DE RECUSAR TRATAMENTOS E PROCEDIMENTOS

O paciente tem o direito de recusar tratamentos, procedimentos e exames.

O paciente tem direito de recusar um tratamento e a sua decisdo deve ser
respeitada, em qualquer ambiente de saudde. Para tanto, é importante que a sua
decisdo seja voluntdria e informada. Voluntdria significa que ndo pode decorrer
da pressao de profissionais de saude, amigos ou familiares e informada pressupoe
que o paciente recebeu informacoes completas sobre o que o tratamento envolve,
incluindo os beneficios e riscos, se existem tratamentos alternativos e o que
acontecerd se o tratamento ndo for adiante.

@ DIREITO DE NAO SER DISCRIMINADO

O paciente tem o direito de ndo ser discriminado, ou seja, seus direitos devem ser

exercidos sem discriminacao de qualquer fator social ou pessoal.

O paciente tem direito ao cuidado em saude empdtico, respeitoso e ndo
discriminatorio.

De acordo com o Diabetes UK, a discriminacdo € um desafio comum que as
pessoas que convivem com diabetes enfrentam. Em sua pesquisa foi identificado
que o estioma relacionado com o diabetes, embora as pessoas sem diabetes
geralmente ndo a veem como uma condicdo estigmatizada, a experiéncia das
pessoas com diabetes sugere que o estioma existe e € generalizado.

Estudos sobre diabetes e estipmas revelam que pacientes que convivem com o
diabetes experimentam sentimentos de medo, constrangimento, culpa,
ansiedade e baixa autoestima. Essas emocoes negativas podem resultar em
depressdo e estdo correlacionadas com surgimento e/ou aumento na taxa de
complicacoes como retinopatia, problemas cardiovasculares, disfuncao sexual,
entre outros.

Sentir-se estigmatizado também pode afetar diretamente o gerenciamento do
diabetes, pois os pacientes podem ser menos propensos a utilizar ou adotar
terapias recomendadas por serem aparentes em publico, tais como aplicar
injecoes de insuling, utilizar uma bomba de insulina ou monitorizar a glicemia.



DIREITOS DOS PACIENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

‘ DIREITO A CONFIDENCIALIDADE DE SUAS INFORMAGCOES PESSOAIS

O paciente tem o direito de que suas informacoes pessoais ndo sejam reveladas
paraterceiros sem o seu consentimento.

O paciente tem direito de que as informacoes que constam no seu prontudrio e
qualguer outra acerca da sua condicdo de saude, nGo seja revelada para nenhuma
pessoq, inclusive outros profissionais de saude estranhos ao seu cuidado, sem o seu
consentimento.

A informacado relativa G condicao de conviver com diabetes constitui um
elemento-chave da vida privada do paciente, e sua revelacdo apenas pode ser
feita pelo préprio. A violacdo da confidencialidade dessa informacdo pode expor
a sua intimidade, aumentando a sua fragilidade, e acarretar-lhe danos psiquicos
graves.




DIREITOS DAS CRIANCAS E
DOS ADOLESCENTES QUE
CONVIVEM COM DIABETES




DIREITOS DAS CRIANCAS E
ADOLESCENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

As criancas e os adolescentes que convivem com o diabetes tém direitos como
qualquer outra crianca. Esses direitos estao previstos na Convencdo sobre os
Direitos da Crianca, da ONU, que garante que as criancas e os adolescentes
sejam preparadas para uma vida independente em sociedade, e nas leis
nacionais.

As criancas e os adolescentes que convivem com diabetes podem ter maiores

dificuldades no exercicio dos seus direitos. Desse modo, é imprescindivel que os
pais ou responsdveis tomem conhecimento dos direitos para exigir o cumprimento.

@ DIREITO A PARTICIPACAO (ART.12, CDC)

Trata-se de um direito assegurado as criancas e aos adolescentes que estdo em
. —_— 4 . . o -

condicoes de ter suas proprias opinioes de se expressarem sobre todos os assuntos

relacionados a sua vida. O exercicio desse direito ndo estd condicionado a um

limite de idade e garante:

- O direito de ser escutado, de ter sua percepcdo, vontade e
preferéncias respeitadas.

- O direito ser verdadeiramente envolvidos na tomada de decisao
acerca da sua salde, de modo que seus pontos de vista sejam
considerados em todos os aspectos dos cuidados recebidos.

A participacdo da crianca e do adolescente que convivem com diabetes pode
comecar desde cedo com a crianca indicando suas preferéncias alimentares,
verificando a glicemia e escolhendo o local da picada no dedo ou da aplicacdo
deinsulina.

Pesquisas indicam que os niveis de compreensdo, de conhecimento e de
habilidades decisionais das criancas pequenas sdo adquiridos a partir da sua
experiéncia de viver com o diabetes, ou seja, desenvolvem-se através da
experiénciae ndo em funcao daidade.

Em 2019, foi publicado o instrumento “Children’'s Competence in
Decision-Making Scale” (CCDM)", desenvolvido para avaliar a capacidade
decisional das criancas submetidas a cuidados de saudde de longo prazo, em
especial criancas acometidas de asma e criancas com diabetes tipo 1. De acordo
com esse instrumento, toda crianca pode participar da construcdo do plano
terapéutico referente ao diabetes.



DIREITOS DAS CRIANCAS E
ADOLESCENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

A participacdo da crianca impacta positivamente no autogerenciamento
do tratamento, além de aumentar a adesdo a terapia proposta. Assim, nGo
& necessdrio esperar que a crianca cresca antes de considerar efetivamente
a sua necessidade de participar do seu cuidado com o diabetes.

@ DIREITO A INFORMACAO (ART.13, CDC)

Consiste no direito de receberinformacdes sobre seus cuidados em saude de
maneira apropriada e acessivel &s suas condicoes de vida e & sua idade. Dessa
forma, para que possam ser efetivamente incluidas no processo de tomada de
decisao dos seus cuidados em saulde, as criancas e os adolescentes que convivem
com diabetes devem receber as informacoes sobre os tratamentos propostos, seus
efeitos e resultados. Além disso, a divulgacado transparente e sensivel para as
criancas/adolescentes das informacoes sobre sua doenca, diminui a ansiedade,
aumenta a autoestima, promove o senso de autocontrole e os encoraja a a aderir
ao tratamento proposto.

Especialmente nas situacoes de doencas cronicas como o diabetes, constatou-se
que as criancas gque ndo tiveram a oportunidade de entender a prépria doenca
sentiram-se mais angustiadas ao longo do tratamento.

Assim, ao contrdrio do que poderia indicar o senso comum, o compartilhamento
dasinformacdes e de aspectos da tomada de decisdo contribui para a promogcado
da qualidade de vida da crianca/adolescente e para o seu cuidado seguro.

— @ DIREITO DE NAO SER DISCRIMINADO (ART.2°, CDC;
ART.3°, P. UNICO, ECA) E DIREITO A EDUCACAO (ART.28,
CDC; ART.53, ECA)

A obrigacdo de ndo discriminacdo requer dos Estados uma postura ativa na adocdo
de medidas especiais para a realizacdo dos direitos de criancas pertencentes a
orupos minoritdrios, na qual se incluem as criancas que tém diabetes. Dentre essas
medidas, destacam-se as mudancas na legislacdo.

Nesse sentido, por forca da Lei federal n. 13.722 de 2018, tornou-se exigido que os
estabelecimentos publicos de ensino de educacdo bdsica devem estar preparados
para receber alunos com necessidades diferenciadas, assegurando as minimas
condicoes necessdrias para sud inclusao. Isso, por similaridade das funcoes, deve
também ocorrer nas instituicoes privadas. Assim, a crianca/adolescente que convive
com diabetes ndo poderd ter sua matricula recusada na escola em razao da sua
condicdo de saude.



DIREITOS DAS CRIANCAS E
ADOLESCENTES QUE

CONVIVEM COM DIABETES

Ainda, em funcao da referida lei, é obrigatéria a capacitacdo em primeiros
-socorros, dos professores e funciondrios de estabelecimentos publicos de
ensino de educacado bdsica, o que € imprescindivel para o primeiro cuidado
da crianca/adolescente que convive com diabetes até a chegada de um

profissional capacitado.

Apesar da lei, as criancas com diabetes frequentemente ndo recebem a
mesma educacdo que as que ndo tém diabetes. Muitas vezes, as escolas
se recusam a treinar professores e outros funciondrios nos conceitos
bdsicos de diabetes ou em como avaliar ou prover os primeiros cuidados
para uma crianca com hiperglicemia ou hipoglicemia. Como resultado, os
pais sGo muitas vezes forcados a deixar os seus empregos para irem a
escola prestar os cuidados necessdrios ao diabetes do seu filho.

DIREITOS ESPECIFICOS DA CRIANCGA

QUE CONVIVE COM DIABETES
HOSPITALIZADA

A crianca que se encontra em tratamento do diabetes tem direito ao atendimento
pedagdgico-educacional, enquanto estiver na circunsténcia de internacdo hospitalar
ou domiciliar ou, ainda, em servicos de atencdo integral & sadde mental, de modo
que seu aprendizado ndo seja interrompido (art. 4°-A, Lei 9.394/96).

loualmente, tém direito ao lazer e de brincar, o que demanda dos hospitais a criacao
de um espaco especifico com brinquedos e jogos educativos, no qual seja possivel a
realizacdo das atividades ludicas (art. 1%, Lei n* 11.104/2005). Ressalta-se que o brincar
além de satisfazer a necessidade recreacional da crianca, tem sido reconhecido
como medida terapéutica da melhoria da imunidade. Ainda, as criancas
hospitalizadas tém direito d permanéncia em tempo integral de um dos pais ou
responsdvel, durante todo o periodo de sua hospitalizacao (art.12, ECA).

A crianca hospitalizada precisa ter suas necessidades emocionais atendidas. Assim,
quando possivel, deve ser concedido um tempo para que a crianca se sinta segura
e familiarizada com o novo ambiente e com as pessoas que irdo tratar dela.

Diante disso, considerando que para as criancas pequenas, em particular, as picadas
para medir a glicemia no sangue e as injecoes de insulina, constituem uma grande
fonte de medo, de ansiedade e de angustia imediatamente apds o diagndstico.
Tem-se colocado como boa prdtica adiar a intervencao médica com seguranca, ou
reduzir ao minimo, a fim de acomodar as necessidades psicolégicas das criancas e
das suas familias.



O QUE FAZER PARA
EXERCER SEUS DIREITOS?

OUVIDORIA DAS ORGANIZAGCOES DE SAUDE

Os pacientes e familiares tém direito de que a organizacao de
saude na qual seu direito tenha sido violado recebam suas queixas
sobre as violagdes de direitos dos pacientes e as solucionem,
evitando a sua revitimizacao, que ocorre quando sao obrigados a
buscar o Poder Judiciario.

A resposta da organizacao de saude deve ser oportuna, empatica
e resolutiva.

PODER JUDICIARIO

Caso a organizacao de saude nao resolva a queixa do paciente
ou familiar sobre a violacao do seu direito, ha sempre a
possibilidade de se recorrer ao Poder Judiciario, o qual envolve a
contratacao de um advogado privado ou 0 acesso aos servicos
prestados pela Defensoria Publica.




NORMATIVAS SOBRE 0S
DIREITOS DOS PACIENTES

LEGISLACAO ESTADUAL

Alguns Estados possuem leis que preveem determinados direitos
do paciente, tais como:

Lei do Estado de Sao Paulo - Lein“10.241, de 17 de marco de 1999

Lei do Estado do Rio de Janeiro - Lei n“ 3.613, de 18 de julho de 2001

Lei do Distrito Federal - Lei n® 2.804, de 25 de outubro de 2001

Lei do Estado do Parand - Lei n“14.254, de 4 de dezembro de 2003

Lei do Estado de Pernambuco - Lein“12.770, de 8 de marco de 2005

Lei do Estado do Espirito Santo - Lein* 8.855, de 23 de abril de 2008

Lei do Estado do Mato Grosso - Lei Complementar n® 283, de 9 de
outubro de 2007

Lei do Estado do Piaui — Lein® 6.340, de 12 de marco de 2013

Lei do Estado do Maranhao - Lein“10.584, de 03 de maio de 2017

LEIS NACIONAIS

Alguns direitos dos pacientes estdo expressamente previstos em
legislactes especificas, tais como:

Art. 15 do Cddigo Civil

Estatuto da Crianca e do Adolescente
Lei Brasileira de Inclusao

Estatuto da Pessoa ldosa

Lei do Acompanhante

Lein“10.216, de 6 de abril de 2001

Lei Orgdnica da Saudde




NORMATIVAS SOBRE 0S
DIREITOS DOS PACIENTES

CONSTITUICAO FEDERAL DE 1988 E TRATADOS DE
DIREITOS RATIFICADOS PELO ESTADO BRASILEIRO

Todos os direitos dos pacientes podem ser extraidos das
seguintes normas:

Convencao Americana sobre Direitos Humanos

Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos
Convencado sobre os Direitos da Crianca

Convencado sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
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