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Resumo. Objetivo: ldentificar, avaliar criticamente e sintetizar as evidéncias cientificas
relacionadas ao conhecimento de profissionais de salde e usuarios sobre direito a
informacédo em saude. Metodologia: Revisdo integrativa da literatura. Foram selecionadas
as bases de dados Hein Online, ISTA, Lilacs, LISA, PubMed e Web of Science para a
identificacdo de estudos primarios. Resultados: Um total de 6888 estudos foi identificado
e, considerando os critérios de selecdo, 15 estudos primérios foram incluidos na revisao.
As categorias tematicas desta revisdo foram agrupadas de acordo com o conhecimento
dos usuarios sobre seu direito a informagédo e conhecimento dos profissionais sobre o
direito a informacao do usuario. Conclusdes: Verifica-se a necessidade de capacitacédo de
profissionais de saude em relacéo ao direito dos usuéarios de servicos de saude. Assim, a
educacgéao dos profissionais mostra-se como uma possibilidade de se fazer cumprir o direito
a informac@o do paciente, melhorando a pratica assistencial e, consequentemente, as
condicdes de saude das pessoas e 0 exercicio de seus direitos.
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Abstract. Objective: To identify, critically evaluate and synthesize the scientific evidence
related to the knowledge of health professionals and users about the right to health
information. Methodology: Integrative literature review with the goal The databases Hein
Online, ISTA, Lilacs, LISA, PubMed and Web of Science were selected for the identification
of primary studies. Results: A total of 6888 studies were identified and, considering the
selection criteria, 15 primary studies were included in the review. The thematic categories
of this review were grouped according to the users' knowledge about their right to
information and knowledge of the professionals about the right to information of the user.
Conclusions: There is a need to train health professionals in relation to the right of health
service users. Thus, the education of professionals is considered a possibility to enforce the
right to information of the patient, improving the practice of care and, consequently, the
health conditions of people and the exercise of their rights.
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Resumén. Objetivo: Identificar, evaluar criticamente y sintetizar las evidencias cientificas
relacionadas al conocimiento de profesionales de salud y usuarios sobre derecho a la
informacion en salud. Metodologia: Revisién integrativa de la literatura. Se seleccionaron
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las bases de datos Hein Online, ISTA, Lilacs, LISA, PubMed y Web of Science para la
identificacion de estudios primarios. Resultados: Un total de 6888 estudios fue identificado
y, considerando los criterios de seleccion, 15 estudios primarios fueron incluidos en la
revision. Las categorias tematicas de esta revision fueron agrupadas de acuerdo con el
conocimiento de los usuarios sobre su derecho a la informacion y conocimiento de los
profesionales sobre el derecho a la informacion del usuario. Conclusiones: Se verifica la
necesidad de capacitacion de profesionales de salud en relacién al derecho de los usuarios
de servicios de salud. Asi, la educacion de los profesionales se muestra como una
posibilidad de hacer cumplir el derecho a la informacion del paciente, mejorando la practica
asistencial y, consecuentemente, las condiciones de salud de las personas y el ejercicio de
sus derechos.

Palabras-llave: Derecho a la Salud. Acceso a la Informacion. Comunicacion en Salud

Introducéo

Os direitos do homem se referem aos valores éticos-politicos, ao direito natural e aos
direitos de liberdade que decorrem dele. N&do sdo propriamente direitos, mas algo que
surge antes deles e como fundamento deles. Os direitos do homem sdo a matéria prima
dos direitos fundamentais, ou ainda, os direitos fundamentais séo os direitos do homem
positivados (1). Dentre os direitos fundamentais, ressaltam-se os direitos sociais,
prestacOes positivas proporcionadas pelo Estado direta ou indiretamente, contidas em
normas constitucionais e que possibilitam melhores condigbes de vida aos mais fracos.
Séo direitos que se ligam ao direito de igualdade (2).

O direito a saude faz parte do conjunto de direitos mais dificeis de serem protegidos,
se comparado aos direitos civis e politicos (3). O direito a saude, como direito fundamental
e também social, insere-se neste contexto como eixo norteador para o direito a informacao
em saude, no qual todo usuério de servicos de saude tem direito a receber informacdes
relevantes sobre sua saude, tratamentos médicos e servicos de saude (2).

Para usuarios de servicos de saude, pode ser natural receber determinadas
informacgdes, como resultados de exames, orientages sobre medicamentos, precisando
de menos explicagbes. Porém, alguns usuarios necessitam de explicacbes mais
detalhadas, dependendo do grau de instrucdo. A informacdo, quando mediada pelo
profissional de saude, necessita da adequacdo a pessoa, uma vez que a informacdo que
um individuo necessita pode ndo ser entendida por outro da mesma maneira. Assim, 0
usuario ressignifica a informacéo, sintetizando-a e contextualizando-a em sua vivéncia (4).

Portanto, ndo basta enviar informac6es para comunicar, sendo que a comunicacao s6

se efetiva quando o receptor a “recebe”, no sentido pleno do termo, ou seja, quando este
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tem condicbes para se apropriar desta informacédo, interioriza-la e introduzi-la em seu
estoque de conhecimentos. Assim como a informacdo, a comunicagcdo tampouco constréi o
conhecimento, e ambas estdo submetidas a um conhecimento preliminar do receptor (5).

A informacdo em saude transformada em conhecimento dentro de um contexto, pode
levar a apropriacdo da informacéo pelo usuario, empoderando-o e trazendo possibilidades
para que ele exerca efetivamente seu direito a saude. Este estudo embasa-se na
concepcao de direito como um processo de construcdo social e que vai muito além da
existéncia de leis e do monopdlio estatal e enfoca os direitos humanos e fundamentais (6).

Justifica-se esta revisdo pela necessidade de divulgacdo entre os profissionais de
saude dos direitos dos usuarios a informacédo sobre todos os aspectos referentes a sua
saude, como diagnostico detalhado, prognéstico, explicacdo sobre medicamentos e
receitas médicas, tratamento, consentimento informado, confidencialidade, privacidade,
acesso ao prontuario em caso de necessidade e qualquer outro tipo de informacéo
referente a saude do usuario.

Nesse sentido, este trabalho apresenta como objetivos identificar, avaliar criticamente
e sintetizar as evidéncias cientificas relacionadas ao conhecimento de profissionais de

saude e usuarios sobre direito a informagcéo em saude.

Método

Foi realizada revisao integrativa, incluindo estudos experimentais e nao-experimentais
para melhor compreensdo do fendmeno analisado. Foram percorridas seis etapas no
processo da revisdo: elaboragdo da pergunta de pesquisa, amostragem/estabelecimento
de critérios para inclusdo e exclusdo de estudos, extracdo de informacdes dos estudos
incluidos, andlise critica dos estudos incluidos, interpretacdo e discussédo dos resultados e
apresentacao da reviséo integrativa (7).

A revisdo foi conduzida a partir da pergunta: Quais sdo as evidéncias disponiveis
sobre o conhecimento dos profissionais e usuarios dos servigcos a respeito do direito a
informacdo em saude? Para a elaboracdo da pergunta foi utilizada a estratégia PICo (P:
populacéo ou problema; I: fendmeno de interesse; Co: contexto) (8), que consistiu em: P (
usuarios/pacientes/clientes); | (direito & informacéo); Co (direito).

Para o levantamento dos artigos e a realizacdo da revisdo integrativa foram
realizadas buscas eletrénicas em seis bases de dados: Hein on line (base de dados para
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pesquisa juridica que contém textos completos de jurisprudéncia e publicacdes de direito
anglo-saxéao), ISTA (Base de dados de Ciéncia da Informacé&o e Tecnologia), Lilacs (Base
de dados de Ciéncias da saude latino-americana e do Caribe), Lisa (Base de dados de
biblioteconomia, Ciéncia da Informacéo e Tecnologia com texto completo), Pubmed (base
de dados de Ciéncias da vida) e Web of Science (base de dados Multidisciplinar).

A busca nas bases de dados Hein, ISTA, Lilacs, LISA, Pubmed e Web of Science
resultaram em 6888 estudos primarios. Destes, 4036 ndo contemplavam os critérios de
inclusdo e exclusdo da presente revisdo integrativa. Apés leitura de titulos e resumos,
foram selecionados 202 estudos elegiveis. Destes, 4 eram duplicados e 183 ndo atendiam

a questao norteadora. A Figura 1 descreve o percurso de selecédo dos artigos.

Figura 1. Selecdo dos estudos identificados nas bases de dados

HEIN ISTA LILACS LISA PUBMED WEB OF
5023 13 8 7 3106 SCIENCE 33
33

Total sem limite

8190
1302 Excluidos
Total com limite Ano/ldioma
6888
2433 Excluidos por ndo
serem artigos de
periédico
Total 4455
907 Excluidos por se
tratar de revisoes,
4 cartas, editoriais,
. . 3548 comentarios
Lidos titulo e resumo
3346
Total 202 N&o tinham relagéo com
Eleqiveis o tema

183 Nao respondiam a

. B guestado norteadora
15 incluidos 4 Duplicados
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Para a obtencdo dos estudos relacionados a tematica proposta, a qualificacdo do
processo ocorreu pela busca de descritores por meio do MeSH (Medical Subject Headings)
e DeCS (Descritores de Ciéncias da Saude). Os vocabularios utilizados foram: “patient(s)”,
‘user(s)”, “cliente(s)”, “access to information”, “health communication”, “consumer health
information”, “right to information”, “information rights”, patient right(s)”, “human right(s)”.

Para a selecdo dos estudos foi utilizada a questdo norteadora e os critérios de
selecdo adotados nesta revisdo. Os estudos elegiveis foram selecionados a partir da
leitura criteriosa do titulo e resumo (quando havia), e ainda de artigos na integra caso
houvesse necessidade de mais informacdes.

Os critérios de incluséo da revisao integrativa foram: estudos primarios publicados em
portugués, inglés e espanhol; estudos priméarios disponiveis nas bases de dados no
periodo compreendido entre janeiro de 2005 a novembro de 2014; estudos primarios
publicados em periddicos, na integra, que abordassem o conhecimento dos profissionais e
usuarios sobre o direito a informacdo em saude respondendo a questdo norteadora. Os
critérios de exclusdo adotados foram: estudos secundarios (revisdo narrativa, revisdo de
legislacédo, revisao integrativa, revisao sistematica, cartas e editoriais).

A analise critica dos estudos exige uma abordagem organizada para ponderar o rigor
e as carateristicas de cada estudo (9). Para a extracdo das informacdes dos estudos
primérios foi utilizado um instrumento para coleta de dados (10). Fundamentando-se nos
resultados da avaliacdo critica dos estudos incluidos na revisdo, foram realizadas

comparacdes e identificadas conclusdes e implicacdes resultantes da revisao (11).

Resultados

A amostra final foi composta por 15 estudos primarios conforme os critérios de selecdo
propostos. Os estudos identificados como questéo clinica de significado e em sua maioria
descritivos, foram classificados com nivel de evidéncia IV (12). Os dados dos estudos
analisados estdo apresentados no Quadro 1, conforme titulo, autores, peridédico e ano de
publicacdo, objetivos, método, resultados e conclusdes.

A sintese dos dados, em que séo reunidas informacdes de forma detalhada sobre o
direito & informagdo em saude, fornece subsidios para que os profissionais de saude
possam aperfeicoar a comunicacdo profissional-paciente, além do préprio conhecimento
do profissional sobre o direito do usuario sobre seu direito a informacao.
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Quadro 1. Identificacdo, objetivo, método, resultados e conclusfes dos estudos analisados

Titulo Autores/ Obijetivo Método Resultados Conclusées
Periédico/
Ano
Patients’ Mastaneh, Z.; | Avaliar a | Estudo Em 30,5% dos | Total de consciéncia
awareness | Mouseli, L. consciéncia | descritivo | casos, a | dos pacientes sobre
of their dos -analitico- | conscientizagdo d | seus direitos foi médio.
rights: Int J Health | pacientes de | transvers | os pacientes foi | Embora  comparado
insight Policy Manag | seus direitos | al; fraca, em 59,4% | com estudos
from a baseados Amostra: | foi moderada, e | semelhantes, essa
developing | 2013 na Carta de | 200 em 10,1% deles | taxa nao foi
country Direitos dos | pacientes | foi boa. A maior | satisfatéria e devem
Pacientes do | internado | consciéncia foi ser feitas tentativas
Ira, em dois | s; sobre a confianca | para  melhora-la. As
hospitais de | Instrume | e garantia de | organizacdes de
ensino nto: confidencialidade | salde devem entregar
superior guestiond | da equipe de | a carta de direito para
filiados a | rio tratamento, e a | 0s pacientes e verificar
Universidade | (escala menor foi sobre o | se eles tém
de Ciéncias | Likert). fornecimento de | informagcdo adequada
Médicas informacdes sobre os seus direitos.
Shiraz no suficientes sobre | A garantia do respeito
Ira. as opcdes de | dos direitos dos
tratamento e suas | pacientes requer nao
complicagfes. Ho | s6 informar 0s
uve uma relagédo | formuladores de
significativa entre | politicas de saude e
nivel de | prestadores de
escolaridade e o | servicos, mas também
local de | educar os cidadaos
residéncia dos | sobre o que eles
pacientes devem esperar de
com consciéncia ( | seus governos e 0s
P <0,001). prestadores de
cuidados de
saude. Isso,
consequentemente,
melhora a qualidade
dos servicos. Também
é recomendada a
criacdo de um Comité
de Direito do Paciente
para a supervisao e
acompanhamento
dessas informacgdes.
The Devroey, D.; | Explorar o | Estudo Os participantes | A acessibilidade dos
perception | Deneyer, M.; | conheciment | descritivo | julgaram direitos | cuidados de saude é a
of patients' | Scheys, E.;| o e - dos pacientes | maior preocupacéo de
rights Van De | percepgéo guantitati | sobre o final da | todos os participantes.
among Vijver, E.; | de 20 | vo; vida (88%), | Isso e notavel,
Belgian Van den | direitos dos | Amostra: | cuidados de | sabendo que a Bélgica
population | Block, L. pacientes 309 salde acessiveis | tem um sistema de
especificos e | usuarios; | (87%) e | seguro de saude muito
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dos direitos
dos
pacientes,
inclusive
sobre o]
direito a
informacéo,
em trés
hospitais
que
representam
0s modelos
de prestacéo
de servico
médico
(ensino,

foram
completamente
significativas.

Cent Eur J | os Instrume | informagdes acessivel. Muitos
Public Health | problemas nto: sobre estado de | participantes
com seu | questiona | saude (85%) | preocupam-se sobre
2013 cumprimento | rio. como as questbes | cuidados de fim de
entre a mais importantes. | vida e cuidados
populagdo Demonstraram prestados na propria
belga, preocupagdo em | lingua dos pacientes.
especificame especial com os | Embora a Bélgica seja
nte em seus direitos | um dos trés paises do
relacéo a sobre os cuidados | mundo, com uma lei
caracteristic oferecidos na | que regulamenta
as sécio- propria lingua dos | cuidados de fim de
demogréfica pacientes (21%), | vida e eutanasia, as
S dos a eutanasia (15%) | pessoas estdo
entrevistado e cuidados de | preocupadas sobre a
s. salde acessiveis | qualidade do
(14%). atendimento durante a
ultima fase da vida.
Necessity | Parsapoor, Comparar as | Estudo Todos os grupos | De acordo com o0s
of A, atitudes dos | descritivo | de estudo | resultados, observa-se
observing | Mohammad, | pacientes -analitico- | concordaram com | que os profissionais de
patient's K.; Afzali, H.; | como transvers | a necessidade de | salde, especialmente
rights: A | Ala’eddini, F.; | destinatarios | al; guase todos os | os médicos, devem
survey on | Larijani, B. de servigos aspectos dos | estar mais
the de saude | |nstrume | direitos dos | familiarizados com o
attitudes Journal of | com a | nto: pacientes e o | direito de acesso a
of Medical atitude  dos | questiona | Mais alto nivel de | informagéo e o direito
patients, Ethics and | médicos e | rig desacordo entre | de escolher e decidir
nurses History of | enfermeiros | (escala 0os grupos foi | dos pacientes. Com
and Medicine como Likert); relacionado a | base na divergéncia
physicians representant pacientes sobre o | entre as atitudes dos
2012 es dos Amostra: direito de acesso | pacientes e médicos
prestadores 143 " | a informagdo e | no estudo, 0s
de cuidados ; direito de | pacientes tiveram um
. pacientes : .
de saude em 143 escolher 0 | maior nivel de
relacédo al’ . | profissional a | expectativas sobre os
) enfermeir . . o7
necessidade 0s e 82 disposicéo e | seus direitos em
de se i, decidir no plano | relagdo aos médicos.
meédicos.
observar de tratamento. No
Varios entanto, estas
aspectos divergéncias néo
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publico e

privado).
Observanc | Parsapoor, Comparar os | Estudo Os resultados | Os profissionais de
e of | A, pontos  de | descritivo | deste estudo | saude, especialmente
Patient's Mohammad, | vista dos | -analitico- | mostraram que os | os médicos, devem
Rights: A | K.; Afzali, H.; | principais transvers | grupos analisados | ser mais bem
Survey on | Ala’eddini, F.; | interveniente | al; tinham  opinides | informados sobre o
the Views | Larijani, B. s, incluindo diferentes sobre a | direito de acesso a
of pacientes, Amostra: | forma como foram | informacéo e direito de
Patients, J Med Ethics | médicos e | 143 observados escolher e decidir dos
Nurses, Hist Med enfermeiros | pacientes | diversos aspectos | pacientes. Com base
and em hospitais | 143 | dos direitos dos | na divergéncia
Physicians | 2012 que enfermeir | pacientes. O | observada entre o0s

representam | gs: maior nivel de | pontos de vista dos

trés modelos | |nstrume | discordancia foi | pacientes e os dos

de prestagéo | nto: relacionado  ao | médicos no presente

de servicos | questiona | direito de | estudo, pode-se

médicos, rios escolher e decidir | afirmar que 0s

incluindo 0 | (escala pelos pacientes, | pacientes

ensino, Likert). que ndo  foi | consideraram que o

privado e satisfatorio no | nivel de observancia

hospitais hospital de | desses direitos foi

publicos, ensino. menor em

sobre 0s comparacao ao que 0s

direitos do médicos pensavam.

paciente,

dentre eles o

direito a

informacéao.
Unsatisfie | Parsapoor, Comparar os | Estudo Os resultados | Houve uma diferenca
d patient's | A, pontos  de | descritivo | mostraram que os | significativa entre as
rights: A | Mohammad, | vista dos | - grupos estudados | opinibes dos pacientes
survey on | K.; Afzali, H.; | pacientes, analitico- | tinham e profissionais de
the views | Ala’eddini, F.; | como transvers | significativamente | salde sobre a
of Larijani, B. destinatérios | al. diferentes pontos | importancia das
patients, de servicos | Amostra: | de vista. A maior | demandas nao
nurses J Med Ethics | de saude e | 143 divergéncia satisfeitas
and Hist Med 0s médicos | pacientes | aparece quando | relacionadas aos
physicians e , 143 | os pacientes | direitos dos pacientes.

2012 enfermeiros, | enfermeir | precisam tomar | De acordo com o0s

como 0s; uma decisdo | pacientes, o nivel de

profissionais | Instrume | informada. Neste | demandas insatisfeitas

de saulde, | nto: caso, a questdo | destes direitos € muito

sobre as | questiona | sobre a tomada | maior do que o

demandas rios de decisdo foi | expresso pelos

nao (escala particularmente médicos.

satisfeitas de | Likert). insatisfatéria  no

diferentes hospital de

aspectos ensino.  Indicam

dos direitos também que os

dos profissionais  de

pacientes saude,

em trés especialmente os

hospitais médicos,

que precisam mostrar
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direitos sao
baseados na
legislagéo
finlandesa
sobre o]
Estatuto e
direitos dos
pacientes.

Os entrevistados
nao tinham
conhecimento

sobre o direito a
informacao e
sobre o direito de
usar 0S Sservicos
de reclamacédo

aos orgéos
publicos. Com
base na auto-

avaliacdo, metade
dos entrevistados
achava que tinha
conhecimento

fraco da
legislacdo sobre
os direitos dos
pacientes. Porém,
apontavam 0]
conhecimento

sobre os direitos

dos pacientes
como sendo
importante. N&o
houve correlacéo
entre a auto-
avaliacdo do

conhecimento dos
entrevistados e
da pontuacéo real
no teste de
conhecimentos.

representam mais respeito

trés tipos de pelos direitos dos

configuracde pacientes em

S (ensino, termos de acesso

privadas, e a informacao

publico). clinica e tomada

de decisdes.

Knowledg | litanen, S.; | Descrever o | Estudo Os profissionais | Estes resultados
e about | Leino-Kilpi, nivel de | descritivo | de salde | implicam a
patients' H.; Puukka, | conheciment | . estavam necessidade de mais
rights P.; Suhonen, | o dos | Amostra: | parcialmente educacao voltada para
among R. profissionais | 191 familiarizados profissionais de saude
profession de salde | médicos | com os direitos | e desenvolvimento da
als in | Scand J sobre os | e dos pacientes. | formacéo profissional
public Caring Sci direitos dos | enfermeir | Direito a bons | sobre os direitos dos
health care pacientes e | 0S); cuidados de | pacientes.
in Finland. | 2012 descrever a | Instrume | salde, tratamento

fundo as | nto: e acesso aos

variaveis guestiona | cuidados e direito

associadas rio. a auto-

ao determinacéo

conheciment foram as areas

o. Os mais conhecidas.
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Informed Heywood, R.; | Explorar em | Estudo Oito categorias de | Como foi realizado em
consent in | Macaskill, A.; | profundidade | qualitativ | andlise foram | um s6 hospital no
hospital Williams, K. 0 o- obtidas: 1. A | Reino Unido,
practice: conheciment | fenomen | importancia do | recomenda-se evitar a
health Med Law Rev | o de | oldgico- consentimento generalizagdo. Porém
profession médicos e | hermené | informado como | 0 estudo abrangeu
als' 2010 enfermeiros | utico; um processo de | varias especialidades
perspectiv sobre 0 | Amostra: | tomada de | médicas do hospital
es and consentimen | 14 decisdo continua | cujas praticas vao de
legal to informado | médicos | e compartilhada. | encontro com  as
reflections na atencdo | e 6 | 2. Problemas com | normas nacionais e
secundéria. | enfermeir | o formulario do | assim podem refletir
0s consentimento como é a utilizacao do
voluntario | informado. 3. | consentimento
S; Abertura, informado na atencao
Entrevist | divulgagéo e | secundéria. O que o
as semi- | transparéncia. 4. | estudo falha em
estrutura | Problemas com o | representatividade,
das. risco e divulgacdo | compensa em
de informagdes. | profundidade de
5. Paternalismo e | analise dos dados.
melhores Demonstra como um
interesses. 6. | grupo de médicos
Falha de | compreende 0
comunicacdo e | consentimento
compreensdo do | informado e destaca o
paciente. 7. Lei | que dizem sobre as
da medicina | dificuldades que
defensiva. enfrentam na prética.
8.Dependéncia de
orientacdes
profissionais.
The effect | Kaya, E.; | Descrever o | Estudo Néo houve | Os resultados do
of giving | Ciftci, l., | efeito de | descritivo | diferenca estudo sugerem que a
detailed Demirel, R.; | fornecer ; estatistica entre | prestacao de
informatio | Cigerci, Y.; | informacdes | Amostra: | os grupos 1 e 2 | informacdo detalhada
n about | Gecici, O. sobre a | 620 em STAI-S ou | (consentimento
intravenou administracd | pacientes | pontuac¢des STAI- | informado, incluindo
S Ann Nucl | o (247 T apds a simples | informagdes
radiophar Med intravenosa | homens, | informacgéo ter | detalhadas sobre a
maceutical do 373 sido oferecida (p | exposicdo a radiacgéo,
administra | 2010 radiofarmaco | mulheres | = 0,741 e p = | os fatores de risco e
tion on the no nivel de |) 0,945, possiveis reacdes
anxiety ansiedade encaminh | respectivamente). | adversas da
level of dos ados O valor médio de | administracédo
patients pacientes para pontuacao no | intravenosa do
who que solicitam | perfusdo | STAI-S aumentou | radiofarmaco)
request mais miocéardic | ap6s a prestacdo | aumenta o nivel de
more informacdes. | a, o0sso, | de informacéo | ansiedade dos
informatio renal detalhada e | pacientes que
n. dindmica, | houve uma | solicitam mais
e os | diferenca informacao.
exames estatisticamente
de significativa entre
cintilograf | depois de
ia da | informacdes
tiredide; simples STAI-S e
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Instrume | ap6s informacgéo
ntos: detalhada IDATE-
State S (p <0,001). O
Trait- STAI-S aumentou
Anxiety em 246 pacientes
Inventory | e diminuiu em
(STAI-S e | 110 pacientes
STAI-T) apoés obterem
informacdes
detalhadas,
enguanto nao
houve alteracado
em 32 pacientes.
Depois de obter
informacdes
detalhadas, 0
maior aumento na
pontuacdo STAI-
S foi visto nos
pacientes que
iriam realizar
cintilografia de
perfusdo do
miocardio, ao
avaliar de acordo
coOm 0 processo
de digitalizacéo (p
<0,001). No
entanto, no grupo
de pacientes
renais dinamico,
néo houve
diferenca
estatistica (p =
0,271).
Derechos Mira, J. J.; | Analisar o | Estudo Entre os médicos | Pelo menos um em
de los | Lorenzo, S.; | conheciment | descritivo | entrevistados, cada 10 médicos
pacientes. | Vitaller, J.;|o0 de | . 78% estavam | poderiam ser
Algo mas | Guilabert, M. | médicos Pesquisa | familiarizados legalmente
gue uma hospitalares | voluntaria | com a lei da | responsabilizados por
cuéstion Gac Sanit e da atengdo | com autonomia do | falta de conhecimento
de actitud primaria meédicos paciente, 53% | da Lei da Autonomia
2009 sobre os | hospitalar | sabia como | do Paciente. Os
direitos dos | es e de | explicar 0 | pacientes com idade
pacientes cuidados | significado de | entre 16 e 18 anos
recentement | primdrios | vontades tém maior dificuldade
e em que | antecipadas, 88% | de terem seus direitos
modificados | foram responderam respeitados por falta
pela Lei | apresent | corretamente  a | de conhecimento da
espanhola adas trés | situacéo lei. Informagbes
41/2002 (Lei | situacdes | problema relativa | prévias sobre a Lei da
da probleméa | ao direito a | Autonomia do
Autonomia ticas privacidade, 57% | Paciente  contribuem
do retirados | sabiam a idade | para a maior
Paciente). de minima para 0 | cumprimento dos
decisbes | menor consentir
judiciais e | ou recusar
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da lei da | tratamento, 70% | direitos.
autonomi | responderam que
a do | conheciam o}
paciente. | direito do
paciente a néao
ser informado.
Apenas 38%
responderam
corretamente  a
todas as trés
situagbes-
problema. As
respostas
corretas foram
mais frequentes
(odds ratio: 2,4-
3,4 entre os
médicos que
estavam
familiarizados
com a lei da
autonomia do
paciente.
Is the right | Pérez- Avaliar a | Estudo O percentual de | Fornecer a informagédo
to Cérceles, M. | medida em | descritivo | pacientes gue | em todas as fases do
informatio | D.; Gironda, | que o direito | - receberam processo de cuidado,
n fulfilled | J. L.; Osuna, | & informagéo | transvers | informacdes dando a oportunidade
in an | E;; Falcon, | € cumprido | al; sobre a razdo de | para o paciente fazer
emergency | M.; Luna, A. em uma um exame | perguntas, sanar
departmen Unidade de | amostra: | complementar, davidas e dar
t? Journal of | Emergéncia; | 300 desconforto e | instrucbes de alta
Patients’ Evaluation in | verificar 0 | pacientes | complicagoes legiveis e de facil
perception | Clinical grau de que foram: 90,4%, | compreensdo séo
s of the | Practice satisfacéo consultar | 68,3% e 37%, | fatores que contribuem
care do paciente | gm uma | respectivamente. | para o aumento da
provided. 2010 com a | Unidade | Ao todo, 98,3% | satisfagdo do paciente
atencéo de afirmaram ter | em uma Unidade de
recebida e | Emergen | diagnostico Emergéncia.
avaliar a | cia compreendido,
relacéo entre | durante mas quando as
a satisfacdo | ym suas  respostas
e as | perjodo escritas foram
informacgbes | de 3 | analisadas
recebidas, 0 | meses. apenas 37, 7%
tempo de foram exatamente
espera e a | | crime correlacionadgs.
gravidade da nto: Os percentuais de
emergéncia. questiona pacientes que
rio recebera[n
validado informacdes
auto- sobre a
administr posolczgla,
ado: dur_agao e os
caracteris efeitos colgteralls
ticas ]Sle medécgag;o
: oram: ,9%,
sociodem 85.7% e 53%.
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ogréficas, | respectivamente.
variaveis | No geral, 66%
relaciona | dos pacientes
das com | consideraram a
0 atencao que
tratament | receberam como
0 "boa" ou
recebido | "excelente".
e Existe uma
satisfacd | relacdo
0 geral | estatisticamente
foram significativa entre
obtidos. a percepcao do
Registros | paciente de
médicos | informacdes
também recebidas e
foram satisfagdo global
analisado | com relacdo ao
S. cuidado e o
tempo de espera
para ser atendido.
Why do | Wibe,T.; Identificar as | Estudo O tema principal | H4 necessidade de
people Ekstedt, M.; | razbes pelas | qualitativ | obtido a partir da | organizacao do
want a | Helleso, R.; | quais os | o- andlise dos dados | contetddo dos registros
paper Slaughter, L. | pacientes exploraté | é que os | eletrdnicos, bem como
copy of solicitam rio; informantes flexibilidade de acesso
their Stud Health | copias de | Amostra: | queriam ter uma | por parte dos usuarios
electronic | Technol seus 17 copia de seus | do servico. Podem ser
patient Inform registros. pacientes | registros para ter | realizadas melhorias
record? voluntario | controle dos | no sistema de
2010 S que | dados. Vérios | transmissao de
tivessem | sub-temas foram | informacgfes entre
solicitado | obtidos a partir | instituicbes de saude,
copias de | desta andlise. | fazendo com que os
seus Neste trabalho foi | usudrios se sintam
registros | realizada a | mais seguros em
médicos. | analise do sub- | relacdo aos registros,
tema transmisséo | evitando que solicitem
de informacao | copia de seus
que € relevante | prontuarios.
para o debate
seguranca do
paciente e
confidencialidade.
The views | J Med Ethics | Avaliar  os | Estudo Houve uma alta | HA grandes esforcos
of cancer pontos  de | descritivo | taxa de resposta | ha Turquia no sentido
patients Erer, S.; Atici, | vista dos | . positiva para os | de tornar os direitos
on patient | E.; Erdemir, | pacientes Amostra: | itens: 0s | dos pacientes como
rights in | A.D. com céancer | 104 pacientes tém o | um componente de
the sobre 0s | pacientes | direito de serem | apoio significativo aos
context of | 2008 seus com informado servicos de saude.
informatio direitos, no | cancer da | (86,5%), o médico | Visando que 0s
n and contexto do | unidade deve informar o | direitos do paciente se
autonomy. direito a|de paciente sobre o | tornem uma parte
informacao e | oncologia | diagnéstico e o | natural da pratica
autonomia médica tratamento médica, é necessario
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de acordo | de um | (92,3%) e o | dar prioridade a
com os | hospital médico € | educacgéo de
artigos de obrigado a | pacientes e médicos
relacionados | pesquisa | informar 0 | sobre os direitos dos
com a | e pratica | paciente (76,9%). | pacientes e dar énfase
questdo na | na Apenas 43,3% | a uma abordagem
Norma  de | Turquia, dos pacientes | ética na relacéo
Direitos do | Instrume | afirmaram que o | médico-paciente.
Paciente. nto: paciente tem o
entrevista | direito de recusar
s face-a- | 0 tratamento
face, com | recomendado
utilizacdo | pelo médico. Os
de participantes
guestiona | concordaram,
rio. principalmente,
gque o0 paciente
deve participar
das decisbes
sobre 0
tratamento e que
0 consentimento
do paciente deve
ser dado (78,8%).
Minors Stultiens, L.; | Fazer uma | Estudo Nos paises como | A pesquisa mostra que
and Goffin, T.; | comparacdo | comparati | Chipre, Grécia e | a posi¢do legal do
informed Borry, P.; | global da | vo de leis | Eslovaquia, a | menor em relagdo a
consent: a | Dierickx; Nys, | posicéo legal | dos idade para ter | capacidade de decisdo
comparati | H. do paciente | paises da | capacidade de | sobre o cuidado em
ve menor de | Unido decisdo sobre sua | saude nos Estados
approach Eur J Health | idade em | Européia | saude foi fixada | membros pode ser

Law relagdo ao | sobre o | em 18 anos. Na | dividida em 4
direito de ser | consenti Dinamarca, categorias:

2007 informado e | mento Portugal, Capacidade de
ter informad | Eslovénia e | tomada de decisdo
capacidade 0 da | Espanha optaram | legal apenas a partir
de deciséo | crianga. por fixar uma | da maioridade.
sobre suas | Paises idade limite para | Capacidade de
intervencdes | analisado | a “‘maioridade | tomada de deciséo
de salde na | s: Chipre, | médica”. O pais | legal abaixo da idade
Uniédo Republic | em que a | da maioridade legal
Européia. a Checa, | maioridade foi a | fixada numa

Dinamarc | de menor idade | determinada idade
a, foi Portugal: 14 | (idade da maioridade
Estonia, anos, seguido de | médica).

Grécia, Dinamarca e | Capacidade de
Hungria, Eslovénia: 15 | tomada de decisédo
Lituania, anos, e Espanha: | legal avaliada caso a
Portugal, | 16 anos. Em | caso de acordo com a
Eslovaqui | Portugal esti | idade e maturidade.

a, sendo estudada a | Capacidade de
Eslovénia | proposta de | tomada de decisao
, Hungria | mudanca de 14 | legal abaixo da idade
e para 16 anos. Na | da maioridade legal
Espanha. | Espanha quando | baseada em idade

se trata de aborto,
estudos clinicos e

limite fixada e também
na avaliagdo caso a
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reproducao
assistida a idade
fixada para a

maioridade é de
18 anos. A
Republica Checa
e Estdnia optaram
por um sistema
flexivel e
analisam caso a
caso de acordo

com a idade e
maturidade da
crianca. Na

Republica Checa,
também € levado

em conta a
seriedade da
intervencdo. Na

Lituania é fixada a
idade de 16 anos,
porém também ha
andlise caso a
caso quando a
idade é inferior a
16 anos.

caso de acordo com
idade e maturidade.

The
patient's
right to
informatio
n:
influence
of socio-
profession
al factors
in primary
care.

Pérez-
Carceles,
M.D.;
Perefiiguez-
Barranco,
J.E.; Osuna-
Carrillo de
Albornoz, E.;
Luna-
Maldonado,
A.

Aten Primaria

2006

Descrever
as
informacdes
fornecidas
pelos
médicos da
atencao
primaria
para  seus
pacientes
em
diferentes
fases do
processo de
prestacdo de
cuidados e
analisar
quaisquer
relacdes
com fatores
sécio-
profissionais.

Estudo
descritiv
0-
transvers
al;
Amostra:
227
médicos
de
familia;
Instrume
nto:
question
ario
(escala
Likert).

A taxa de
resposta foi de
59%. Os
percentuais  de

médicos que
sempre
forneceram
informacdes a
respeito do
diagnéstico,
prognéstico,
tratamento,
exames
complementares
e impacto
profissional e
familiar no
processo foram
de 23,3%, 7%,

64,3%, 40,5%, e
9,7%,

respectivamente.
Houve uma
relagdo direta e
estatisticamente
significativa entre
a satisfagdo no
trabalho e as

informacdes
fornecidas aos
pacientes. Os

0] grau de
cumprimento do direito
do paciente a

informacdo é baixo.
Os médicos devem
perceber a importancia
pratica da informagéo
clinica em seu
trabalho. Ha um
sentimento geral de
descontentamento

entre 0os médicos de
familia, que tém um
impacto negativo na

sua atividade
profissional. A carga
de trabalho mais leve
iria melhorar

significativamente  a
medida em que o0s
médicos fornecessem
aos pacientes
informacdes.  Nesse
contexto, mecanismos
devem ser
estabelecidos para
melhorar as condi¢cbes
de trabalho e evitar o
ndo cumprimento do
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médicos sentem
mais  satisfacdo
fornecendo 0]
maximo de
informacdes
sobre as
diferentes fases
do processo de
cuidar. Por outro
lado, houve uma
relagdo inversa e
estatisticamente
significativa entre
0 numero de

direito do paciente a
informacéao.

pacientes
agendados  dos
médicos e as
informacdes
fornecidas.
Obeying Leszczynska, | Avaliar o | Estudo Os resultados | Os direitos da paciente
patient's K.; Dymczyk, | grau de | descritivo | indicam que 0 | em uma sala de parto
rights on | K; conheciment | . conhecimento em uma maternidade
the basis | Krajewska, K. | o sobre | Amostra: | sobre os direitos | n5o5 sao respeitados
of _ direitos e | 227 da_pamente ne,sta em medida
maternity Annales_ cha_nces de mulh_ere_s gqldadg_de saude satisfatoria, o que é
ward. Accademiae | paciente hospitaliz | é insuficiente. firmado elos
Medicae para exercer | adas em | Mais de 60% con P
Bialostocensi | estes uma nunca ouviu falar resultgdos~ da
s direitos na | maternid | sobre |nvest!gagao.~Durante
realidade ade e |regulamentos de |@ _ Internagao  as
2005 hospitalar de | salas de | protegdo. ~ Dos | Pacientes ndo tem
um hospital | parto. 40% restantes, | Nenhuma informagéo e
na Polénia. | Utilizagdo | 66.7 % tiveram | ndo adquirem nenhum
de informag&o com a | conhecimento  sobre
guestiona | equipe de salde | os seus direitos. A
rio (53,4% com | permanéncia da
especial médicos; 13,7% | paciente em uma
mente com enfermeiros). | maternidade é, na
preparad maioria dos  casos,
o para como receptora
ayal_lar 0s passiva de servigo
direitos médico.
da
paciente
nos
seguintes
aspectos:
o direito a
tomada
de
deciséo,
o direito a
informaca
o,
incluindo
o direito
de
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acessar
dados
médicos,
o direito
ao
respeito,
a
privacida
de e
dignidade
, 0 direito
ao
tratament
0 e
cuidados,
o direito
de estar
em
contato
com
familiares
, 0 direito
cuidados
do pai, os
direitos
de
registrar
uma
reclamac
ao, ter
seus
direitos
cumprido
S.

Discussao

O conceito de saude mais difundido atualmente é o proposto pela Organizacédo
Mundial da Saude (OMS) no predmbulo de sua Constituicao, de 1946: “saude é o estado
de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo somente a auséncia de doengas ou
enfermidades (13). Esta definicdo reconhece o ser humano como ser integral e a saude
como qualidade de vida. Atualmente, enfatiza-se uma visdo ampliada de saltde em que a
atencdo a saude incorpore ao ato terapéutico a valorizagao do outro, respeitando sua visao
de mundo, seu contexto social e sua dignidade, dando destague para a qualidade de vida
e enfatizando as estratégias de promocao, prevencéo, cura e reabilitacdo (14).

O reconhecimento da saude como um direito universal e integral esbarra no estagio
de desenvolvimento insuficiente do Estado para sua garantia (3). Por estar entre os direitos
fundamentais sociais, ou prestacionais, o direito a saude constitui um dos elementos que
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marcam o constitucionalismo liberal para o constitucionalismo social, para a existéncia no
texto constitucional de direitos a prestacao, direitos que imp&em um dever ao Estado (15).

Nesse cenario, os direitos sociais ndo exigem do Estado uma postura de abstencéo,
mas uma postura positiva. Assim, esses direitos se tornam essenciais tanto por sua
universalidade, quanto por sua eficacia, e estdo ligados intimamente a direitos
prestacionais sociais do Estado perante o individuo, bem como assisténcia social,
educacao, saude, cultura e trabalho (16).

O direito a informacg&o em saude é um dos principios das Cartas de Direito do Usuario
e implica em que todo usuério do servico de saude tem direito a receber informacdes
relevantes sobre sua saude, tratamentos médicos e servicos de saude (17).

As categorias tematicas desta revisado integrativa foram agrupadas de acordo com o
conhecimento dos usuarios sobre seu direito a informacdo e conhecimento dos

profissionais sobre o direito a informacéo do usuario.

Conhecimento de usuérios sobre seu direito a informacao

Estudos desta revisdo que discutiram sobre o conhecimento de usuarios sobre seu
direito & informacdo abordaram esta questdo juntamente com outros direitos do usuario,
sempre utilizando as Cartas de Direito do Usuario do pais de origem como referéncia (18),
(19), (20), (21). Outras abordagens foram encontradas ainda nos estudos selecionados: o
efeito de fornecer informacdes sobre administracdo de um radiofarmaco (22); o
cumprimento do direito a informacao relacionado a satisfagdo do usuario numa unidade de
emergéncia (23); razdes pelas quais 0s usuarios solicitam cépias de seus prontuarios (24)
e comparacao entre diversos paises da Unido Européia sobre o direito do menor de ser
informado sobre seu tratamento (25).

Em estudo desta revisdo (18), 85% dos participantes relataram que € importante o
direito & informag&o do usuario sobre seu estado de saude. Todos os direitos relacionados
ao usuario foram considerados importantes neste estudo, porém foram evidenciados como
mais importantes o direito a dignidade no final da vida, ou seja, o direito de morrer com
dignidade, direito a saude acessivel, direito a informagédo em salde, eutanasia e qualidade
do cuidado em saulde e cuidados paliativos. Nesta revisdo o foco recai sobre o direito a

saude acessivel e o direito a informacdo em saude.
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Nesse sentido, observa-se que os paises estdo buscando adequar suas legislacdes
internas visando assegurar o direito a informacdo em saude dos usuarios dos servicos de
saude. Dessa forma, as evidéncias encontradas nesta revisdo integrativa corroboram com
os termos da legislacéo brasileira, especialmente da Lei 8080/1990 (26) e da Carta de
Direitos dos Usuarios em que séo explicitados que todo usuario tem direito a informacdes
sobre seu estado de saude, de maneira clara, objetiva, respeitosa e compreensivel (27) e
também direito a informacdo as pessoas assistidas, sobre sua saude e direito a saude
universal (26).

No entanto, houve um estudo (28) que discutiu sobre o acesso dos usuarios aos
servicos de saude e seus direitos durante a internacdo, bem como acesso a informacéo
sobre sua doenca, o0 seu prognédstico e complicagbes comuns em linguagem
compreensivel, identificou pequena necessidade de acesso dos usuarios aos seus
registros médicos.

Diante do que prevé o direito a informacdo em saude na Carta de Direitos dos
Usuérios (27) sobre informacdes claras, objetivas, respeitosa e compreensivel, enfatiza-se
ao conceito do “padrdo-subjetivo”, ou seja, a informacdo deve ser direcionada a cada
usuario do servico (29). As informacbes devem ser prestadas de acordo com a
personalidade, o grau de conhecimento e as condi¢des clinicas e psiquicas do usuério,
deixando claros dados do diagnéstico ao prognéstico, dos tratamentos a efetuar, dos riscos
e beneficios e alternativas, se existirem. Quanto a forma de fornecimento das informacdes,
dizem ainda que pode ser oral ou por escrito, desde que haja certeza da compreensao dos
dados (30).

Outro estudo (31) discutiu a questdo do “padrao-subjetivo”, abordagem informativa
apropriada a cada individuo, adaptando valores e expectativas psicolégicas e sociais de
cada pessoa, sem se ater a férmulas padronizadas. O estudo mostrou que, em uma
unidade de emergéncia, o contato médico-usuario € mais rapido, assim algumas duvidas
persistem, pois 0 médico tem uma maior quantidade de usuarios a serem atendidos e nao
tem tempo para resolver todas as questbes do usuario. Nas unidades de emergéncia, a
comunicacdo € reconhecida como um fator chave da satisfacdo do usuério, e problemas
com a comunicacdo sdo evidenciados como principal causa de reclamacdo do usuario.

Neste caso, ha uma relacao entre a informacéo recebida e a satisfacédo do usuario.
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Os usuarios devem ser considerados Unicos, ndo padronizaveis e 0 consentimento
com a adequada informacéo deve basear-se ndo s6 na escolha de uma melhor alternativa
cientifica, mas na melhor alternativa para aquela pessoa (32), (33), (29).

Houve um outro estudo (28) que abordou o direito & informacéo do usuério, no que se
refere a informacéo clinica e tomada de decisdo sobre sua saude, resultando em alta taxa
de insatisfacdo do usuario, requerendo maior atencdo na comunicacdo profissional-
usuario. De acordo com os usuarios, eles pedem a informacéo diretamente ao médico, e
acreditam que este profissional é o responsavel por esta informacdo. Este é um direito
explicito na Carta de Direitos dos Usuérios tanto do Ird, em que se baseou 0 estudo,
guanto na Carta de Direito dos Usuarios do Brasil (27). Visando enfrentar esta realidade,
sugere-se que seja feita uma ampla divulgacdo sobre o acesso dos usuéarios de servicos
de salde a suas informagfes de saude, além de qualificar os profissionais de salde, em
particular, o grupo de médicos, que deveriam receber uma formacdo complementar de
capacitacdo sobre os direitos dos usuarios a informacéo, e os seus direitos a tomarem
decisdes.

O conhecimento dos direitos dos usuarios é fundamental para o desenvolvimento de
uma consciéncia democrética do cidaddo e é o primeiro passo para diminuir as barreiras
enfrentadas no exercicio dos direitos. Deve buscar o alcance da humanizagédo dos servigos
de salde, além de garantir a cidadania em saude (34) Estudo (21) identificou a consciéncia
dos usuérios sobre seu direito a informacao e revelou que, quanto maior a escolaridade,
maior o entendimento e a conscientizagdo sobre direitos.

Ainda neste contexto, outro estudo (19) abordou, também, a questdo do
conhecimento e consciéncia do usuario, referente ao usuario com cancer, sobre o direito
de ser informado, sobre o dever do médico de informar o usuario sobre o diagndstico e
tratamento e a obrigagdo do médico de informar o usuério. Um estudo que buscou
identificar os conflitos éticos vividos por oncologistas na comunicacdo de diagndsticos de
cancer e, também, analisar os problemas desencadeados pelas mas noticias, revelou que
os principais conflitos éticos foram relacionados a justa adequac¢do moral do emprego da
verdade na comunicacgdo, se esta € uma acdo beneficente para o paciente, e ao manejo
com a familia na relagdo médico-paciente. Observou-se, também, que os problemas éticos
desencadeados decorrem, principalmente, em relacdes paternalistas com interferéncia na
autonomia do paciente (35)
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Em trés estudos (18), (19), (31) foi evidenciada a questdo paternalista dos médicos
em informar apenas o0 que acreditam que seja importante para o usuario, limitando sua
autonomia e poder de decisdo. Neste sentido, essas informacdes limitam-se aquelas que
os profissionais julgam ser necesséarias e suficientes, nem sempre considerando e
valorizando o que o usuario gostaria de saber sobre sua doenca. Salientam ainda que a
informacéo sonegada néo decorre de ma-fé, mas da postura paternalista que prevalece no
setor da saude, com a qual os profissionais tém a intencdo de beneficiar o usuario,
considerando o temor das consequéncias adversas a sua esfera psicoldgica (36).

No entanto, outro estudo (20) avaliou o conhecimento de mulheres sobre seus
direitos numa maternidade. Observou-se, neste estudo, o0 respeito aos direitos das
usuarias de serem informadas sobre seu estado de saude, progndstico, riscos oferecidos
pelo tipo de parto, o conhecimento sobre os tipos de parto e sobre seu corpo. A maioria
das mulheres respondentes que estavam na sala de parto ndo tiveram escolha quanto a
varios destes direitos.

Entre as principais convencdes da Assembleia Geral da Organizacdo das Nacobes
Unidas (ONU), que constituem parametros minimos das a¢fes estatais na promocéo dos
direitos humanos e na represséo as suas violacdes, estd a Convencdao Internacional para a
Eliminacdo de todas as Formas de Discriminacdo contra a Mulher, adotada pela Resolucao
34/180 da Assembleia Geral da ONU em 1979. E o documento mais importante sobre os
direitos humanos das mulheres, pois trouxe o entendimento de que as mulheres séo
sujeitos de direito, e que os Estados tem obrigacdo legal de respeitar, proteger e
implementar seus direitos (37). No contexto da maternidade, os parametros minimos de
direitos humanos, que vinculam saude e protecdo a maternidade, destacam-se pelo: (i)
direito a vida; (ii) direito a liberdade e seguranca pessoal; (iii) direito a saude; (iv) direito a
protecdo na maternidade; e (v) direito a ndo-discriminagédo da mulher (37).

Assim, houve estudo (20) que observou que os direitos das usuarias numa sala de
parto e maternidade nao foram respeitados satisfatoriamente e, durante o periodo de
hospitalizacéo, as usuarias nao foram informadas e nédo adquiriram qualquer conhecimento
sobre seus direitos. As usuéarias da maternidade, na maioria dos casos, foram receptoras
passivas das informacdes prestadas. Algumas pessoas ndo tém informacdo porque nao
guestionam o0s profissionais tornando-se apenas receptoras de informacdo e nao
conseguindo transformar essa informacdo em conhecimento. Muitas vezes, as mulheres
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nao possuem informacdes suficientes desde o pré-natal, e chegam na sala de parto ou
centro-cirdrgico ndo sabendo exatamente sobre o que se informar, o que dificulta o
exercicio de seus direitos enquanto usuaria (38).

Outro ponto a ser ressaltado sobre o conhecimento do usuario sobre seu direito a
informacdo deve-se ao direito de acessar seus registros médicos, ou ter acesso ao
prontuario eletrénico do usuario. (24) Essa tematica foi discutida a partir da legislacéo
norueguesa, identificando que os usuéarios dos servigcos de saude solicitavam cOpias de
seus prontuarios eletrénicos para ter controle sobre suas informacdes, por receio de que
nao houvesse transmissao adequada de dados entre instituicbes de saude, abordando a
guestdo da seguranca e confidencialidade desses dados (24).

E ressaltado ainda que grande nimero de usuarios tém usado seu conhecimento
para ter seu direito de acesso respeitado, aumentando sua autonomia no que se refere a
informacéo sobre sua saude (24). Neste sentido, observa-se que solicitar a copia de seu
prontuario é representativo para o usuario que, consciente de seus direitos e livre-arbitrio,
tem também a responsabilidade sobre esses dados (24). Estes dados se aproximam do
conceito de autonomia, ou seja, a capacidade que a pessoa possui em autogovernar-se,
de possuir liberdade de escolha e de agir em conformidade com sua prépria vontade, de
tomar decisdes relacionadas a sua vida, a sua saude, a sua integridade fisico-psiquica e
as suas relacdes sociais (39).

O consentimento informado e a autonomia para menores de idade em paises da
Europa, e qual seria a idade ideal para que esses menores pudessem ter capacidade de
decisdo, consentir, recusar e opinar sobre procedimentos médicos e de sua saude foram
discutidos em estudo (25). Mesmo tratando-se de usuéario menor de idade, deve haver uma
explicacdo minuciosa e certificar-se de que este compreendeu a informacao. Neste estudo,
a “maioridade médica” foi analisada pais a pais, de acordo com a legislacao vigente.

Nos paises como Chipre, Grécia e Eslovaquia, a idade para ter capacidade de
decisdo sobre sua saude foi fixada em 18 anos. Na Dinamarca, Portugal, Eslovénia e
Espanha optaram por fixar uma idade limite para a “maioridade médica”. O pais em que a
maioridade foi a de menor idade foi Portugal: 14 anos, seguido de Dinamarca e Eslovénia:
15 anos, e Espanha: 16 anos. Em Portugal esta sendo estudada a proposta de mudanca
de 14 para 16 anos. Na Espanha quando se trata de aborto, estudos clinicos e reproducéo
assistida a idade fixada para a maioridade é de 18 anos. A Republica Checa e Estbnia
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optaram por um sistema flexivel e analisam caso a caso de acordo com a idade e
maturidade da crianca. Na Republica Checa, também é levado em conta a seriedade da
intervencdo. Na Lituania é fixada a idade de 16 anos, porém também ha andlise caso a
caso quando a idade é inferior a 16 anos (25).

Frente a estas questdes relacionadas ao conhecimento do usuarios sobre o direito a
informacéo, percebe-se a importancia de possibilitar aos usuarios dos servicos de saude,
condigcbes para o reconhecimento dos direitos em relagdo a informacdo de suas
enfermidades, opcdes de tratamentos e progndsticos, assim como o reconhecimento do

direito de ter opinides e de fazer escolhas em questdes sobre sua saude.

Conhecimento de profissionais de saude sobre o direito a informac&o do usuario

Foram discutidas em estudos desta revisdo questdes sobre o nivel de conhecimento
dos profissionais de saude sobre os direitos dos usuarios estabelecidos na legislacdo (40);
o consentimento informado como instrumento de informacao na atencdo secundaria (41); o
conhecimento dos médicos hospitalares e da atencao primaria sobre os direitos do usuario
(42); e as informacdes fornecidas pelos médicos da atencao primaria para seus usuarios
nas distintas fases do processo assistencial e a analise da relagédo socio-profissional com o
trabalho médico (43).

Ao discutir a necessidade de informacdo e formagdo complementar em assuntos
relacionados a legislacdo de salde pelos profissionais de salde, autores (40) ressaltam
qgue grande numero de usuarios ndo entendem a informacéo recebida, sobre opc¢bes de
tratamento ou complicacdes de saude. O estudo indicou também que os profissionais que
tinham tido algum treinamento sobre direitos dos usuarios tinham melhor conhecimento
sobre o direito a informacéo, enfatizando que a aplicacdo dos direitos do usuario ndo pode
se concretizar sem o conhecimento. Ou seja, a informag¢do ndo entendida, ndo mediada
numa linguagem acessivel ao usuéario ndo gera conhecimento (40).

Houve outro estudo que observou sobre o direito dos usuarios de acessar suas
informacdes (28). Os resultados demonstraram a baixa taxa de observacédo deste direito,
indicando a necessidade de capacitacdo das equipes, no sentido de informa-los quanto a
importancia do respeito ao direito a informacao do usuario.

Nessa perspectiva, a questdo da linguagem técnica ou de especialidade é explicitada
na Carta de Direitos dos Usuarios (27), que argumenta que a linguagem deve ser simples,

Cad. Ibero-Amer. Dir. Sanit., Brasilia, 7(2):187-214, abr./jun, 2018



Cadernos lbero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

aproximativa, inteligivel, leal e respeitosa, ou seja, fornecida dentro de um padréo
acessivel a compreenséo intelectual e cultural do usuario, pois quando indevidas e mal
organizadas, resultam em baixo potencial informativo e em desinformacgéo.

H4a, portanto, uma diferencga entre “informar” e “comunicar’. Em relacédo a informagao
e comunicacao sobre condi¢cdes de saude, o ato de informar esta relacionado ao momento
inicial da revelacdo de uma doenca, do tratamento e do progndstico. No entanto, as
informacgdes precisam estar inseridas na relacdo de comunicacéo entre o os profissionais
de salde com os usuérios dos servicos de saude (44).

O processo de comunicacdo exige mudanca de atitude dos profissionais de saulde,
com o objetivo de estabelecer uma relacdo empética e participativa, oferecendo ao
paciente a possibilidade de decidir na escolha do tratamento. Dessa maneira, evidencia-se
a responsabilidade dos profissionais de saude na apropriacdo de uma postura reflexiva e
ética, que contemple a adocao de novos conhecimentos e habilidades necessérias para a
efetiva comunicacdo com os usuarios dos servicos de saude (45).

Questdes sobre o consentimento informado foram discutidos em outro estudo (41),
evidenciando a importancia do consentimento no processo de tomada de decisdo. O
consentimento livre e esclarecido € uma condi¢do indispenséavel da relagdo profissional-
usuario. Trata-se de uma decisdo voluntéria, realizada por uma pessoa autbnoma e capaz,
tomada apés um processo informativo e deliberativo, visando a aceitacdo de um
tratamento especifico ou experimentacdo, sabendo da sua natureza, das suas
consequéncias e dos seus riscos (46). Expressa o respeito ao direito do paciente ou seus
responsaveis legais de decidir, de modo esclarecido, a respeito de qualquer ato praticado
para fins de diagndstico e tratamento da doenca (47).

Um estudo (42) mostrou que grande numero de profissionais da area médica, tanto
hospitalares quanto de cuidados primarios, possuem lacunas no conhecimento sobre as
leis relacionadas aos direitos dos usuarios, inclusive sobre o direito do usuario a
informacao, podendo até sofrer penalidades legais ao revelar informacdes a familiares ou
nao respeitar o direito do usuario de nao ser informado sobre o curso de sua doenca.

Argumentou-se, em estudo (43), que a satisfagdo do profissional de saude afeta a
satisfagdo do usuario e que os profissionais insatisfeitos podem influenciar negativamente
0 comportamento do usuario como, por exemplo, o cumprimento do tratamento médico e a
gualidade assistencial. Observou-se, também, que os profissionais que atendem menos
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usuarios informam melhor e mais adequadamente esses usuarios, do que os profissionais
com sobrecarga de trabalho. Neste estudo, identificou-se que o dever de informar do
médico ndo alcanca niveis de eficacia suficientes. H4 uma insatisfagdo com o trabalho nos
médicos de familia que influi negativamente no direito a informacéao do usuario.
Observa-se, portanto, a importancia da capacitacdo dos profissionais de saude para
maior conhecimento a respeito do direito a informacao dos usuarios dos servi¢cos de saude,

a fim de que os direitos possam ser reconhecido e exercidos.

Considerac0es finais

Verificou-se, nas categorias, a necessidade de capacitacdo de profissionais de saude
em relac@o ao direito dos usuarios de servigos de saude. Assim como no Brasil, as Cartas
de Direitos dos Usuarios aparecem como referéncia para os estudos envolvendo esta
tematica, evidenciando a preocupacdo com os direitos dos usuarios nos paises dos
estudos primarios selecionados como Bélgica, Espanha, Finlandia, Ir4, Noruega, Polbonia,
Reino Unido e Turquia.

O fator “padrao subjetivo” de ter a informagao adequada a cada usuario de servico de
saude foi abordado, enfatizando-se a necessidade de se utilizar a linguagem acessivel e
evitar a linguagem de especialidade. Outro ponto que apareceu nos estudos foi o
paternalismo existente na relagéo profissional-paciente, que deve ser evitado para que o
usuario tenha toda a informacdo possivel sobre sua salde, e ndo apenas a que 0O
profissional achar necesséaria.

Assim, a capacitagdo dos profissionais de saude e, também, a educacdo em direito a
saude dos usuarios dos servicos se mostram como estratégias concretas para se cumprir o
direito a informacéo do usuario, melhorando a pratica assistencial, as condi¢cées de saude
das pessoas e o0 exercicio de seus direitos.
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