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Editorial

z

E com imensa satisfacdo que retomamos a publicacdo da revista CIADS. Foram
muitos os reveses no ano de 2018 que nos impossibilitaram de cumprir nosso
compromisso cientifico de publicacdo regular. Acreditamos ter superado alguns desses
obstaculos e continuaremos aguerridos na defesa desse periddico como importante veiculo
de debate sobre direito sanitario.

Aproveitamos a oportunidade para renovar nossos agradecimentos aos autores,
revisores e demais colaboradores que nos apoiaram e acreditaram no nosso trabalho,
certos de que continuaremos unidos nessa jornada.

E, com esse espirito confiante, convidamos a todos e todas para a leitura desse
novo numero, e que também apresenta uma nova capa para ilustrar as publicagcées do ano
de 2019.

O direito a saude de pessoas trans* que buscam ser reconhecidos como sujeito de
direitos, inclusive e especialmente nos servicos de saude, € tema abordado por
Albuquerque, Silva e Souza.

Na sequéncia, segue um grupo de artigos que se destacam pela tematica do direito
a saude de pessoas vulneraveis — pacientes em risco de suicidio (Albuquerque et al),
criangas (Eler e Albuquerque), idosos (Paranhos e Albuquerque), e adultos com deficiéncia
intelectual (Machado e Albuquerque) — na perspectiva dos direitos humanos e suas
interagcdes com a bioética. Também foi concedido um olhar especial aos profissionais de
enfermagem nessa mesma perspectiva tedrica (Albuquerque, Oliveira e Dias).

O sigilo do prontuario médico a partir das normativas do Conselho Federal de
Medicina (Araujo, Rechmann e Magalhdes), e os conflitos de interesse que residem nas
situagdes de aborto de fetos anencefalicos de adolescentes gravidas (Lima e Montagner)
também sdo abordados nessa edigdo. A judicializagdo da saude também integra os
debates, mas na perspectiva de propostas para a racionalizagdo desse fenbmeno (Dal
Moro et al).

Na se¢do Comunicagao Breve, contamos com um texto sobre agrotdxico (Daroncho)
que aborda a espinhosa tarefa dos pesquisadores em divulgar esses dados.

Por fim, o CIADS apresenta duas resenhas. A primeira, versa sobre obra recém-
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langada em Buenos Aires, e que tem o fim da vida e suas implicagdes juridicas e bioéticas
como tema (Perracini). Na sequéncia, apresentamos resenha do primeiro volume da
Coletanea Direito a Saude, publicado pelo Conselho Nacional de Secretarios de Saude
(Kist).

Desejamos que a leitura seja proficua, e que o debate perdure, pois s6 assim havera

evolucao da ciéncia.

Maria Célia Delduque

Editora cientifica dos Cadernos Ibero-Americanos de Direito Sanitario
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O direito a saude de pessoas trans* no Distrito Federal: entre o direito de
existir e o direito a equidade

The right to health of transgender people in Federal District, Brazil: between the right to
exist and the right to equity

El derecho a la salud de las personas trans* en Distrito Federal, Brasil: entre el derecho de
existir y el derecho a la equidad

Barbara de Paula Oliveira®
Marco Aurélio Santana da Silva?

Maria Socorro de Souza?®

Resumo

Objetivo: compreender como 0s movimentos sociais trans* do Distrito Federal entendem o
direito a saude. Método: tratou-se de uma pesquisa qualitativa realizada com lideres de
movimentos sociais trans* do Distrito Federal em que foram realizadas entrevistas
semiestruturadas e os dados foram analisados por intermédio da técnica de andlise de
contetido e agrupados em unidades tematicas. Resultado: foi possivel compreender que
0S movimentos sociais trans* compreendem o direito a sallde como o direito de existir e 0
direito & equidade. Além disso, entendem também que a implementacdo do ambulatério
trans* no Distrito Federal € uma conquista de direito a saude. Concluséo: as pessoas
trans* estdo buscando serem reconhecidas como sujeitos de direito, tanto a saude como
ao direito humano mais basico, o direito de existir.

Palavras-chave: Pessoas transgénero. Minorias sexuais e de género. Direito a saude.
Ativismo politico.

Abstract

Objective: to understand how the social movements trans* of Federal District, Brazil
understand the right to health. Method: This was a qualitative research carried out with
leaders of social movements trans* of Federal District, Brazil, in which semi-structured
interviews were conducted and the data were analyzed through the technique of content
analysis and grouped into thematic units. Results: it was possible to understand that trans*
social movements include the right to health as the right to exist and the right to equity. In
addition, they also understand that the implementation of the trans* ambulatory in Federal
District, Brazil, is an achievement of the right to health. Conclusion: trans* people are
seeking to be recognized as subjects of right, both to health and to the most basic human
right, the right to exist.

Keywords: Transgender persons. Sexual and gender minorities. Right to health. Political
activism.

1 Mestre em Género e Sexualidade pelo Programa de Pds-graduagdo em Ciéncias e Tecnologias de Satde (UnB-FCE),
especialista em Salde Coletiva pela Escola Fiocruz de Governo/Brasilia. E-mail: barbara.7.oliveira@gmail.com

2 Graduado em Comunicag&o Social pela Faculdade Fortium, especialista em Educaco em Salde Coletiva e Atencéo Basica pela
UFRGS e especialista em Saude Coletiva pela Escola de Governo da Fiocruz Brasilia. E-mail: santana.marcoaurelio@gmail.com

3 Escola Fiocruz de Governo - Brasilia/DF. E-mail: maria.souza@fiocruz.com
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Resumen

Objetivo: comprender como los movimientos sociales del Distrito Federal, Brasil,
entienden el derecho a la salud. Método: se tratd de una investigacion cualitativa realizada
con lideres de movimientos sociales trans* del Distrito Federal, Brasil, en que se realizaron
entrevistas semiestructuradas y los datos fueron analizados por intermedio de la técnica de
analisis de contenido y agrupados en unidades tematicas. Resultado: fue posible
comprender que los movimientos sociales trans* comprenden el derecho a la salud como el
derecho de existir y el derecho a la equidad. Ademas, entienden también que la
implementacion del ambulatorio trans en Distrito Federal, Brasil, es una conquista de
derecho a la salud. Conclusion: las personas trans* estan buscando ser reconocidas
como sujetos de derecho, tanto a la salud y al derecho humano mas basico, el derecho de
existir.

Palabras-clave: Personas transgénero. Minorias sexuales y de género. Derecho a la
salud. Activismo politico.

Introducao

Este trabalho parte do contexto atual em que a populacdo trans*4 entra na pauta
governamental devido as lutas individuais daqueles que buscam o direito a uma identidade
e dos movimentos sociais que, autorizados, tomam a representacdo dessas vozes e as
ampliam, organizando e traduzindo os desejos da maior parte dessa comunidade. Com
isso, vao construindo e mantendo espacos de dialogo com o Estado, tendo como principal
objetivo a concretizacdo das demandas dessa populagao.

Ao introduzir os argumentos sobre a defesa do direito humano mais basico, o direito
a existéncia se caracteriza como a principal discussdo sobre a populag¢édo trans*. Como
consequéncia do que € definido como homem/mulher normal pela sociedade, essa
populacdo se percebe, cotidianamente, em circunstancias de preconceito, violéncia (fisica
e emocional) e negligéncia social. A partir do conceito de cisgeneridade de Vergueiro (1),
mostramos como a constituicdo da norma de género em vigor possui um papel que
determina os principais sofrimentos a que séo submetidas essas pessoas.

A partir da teoria do Direito achado na rua, discute-se como a defesa de direitos vem
do espaco de intersecgdo entre todas as representagfes socais: a rua! O caminho para
obtencao de direitos comeca nas articulacdes entre 0s sujeitos, no espac¢o da sociedade
civil (2), principalmente por considerar que o proprio direito a satde, o Sistema Unico de

Saude (SUS), se deu também por meio das lutas de movimentos sociais, como a reforma

4 0 uso do asterisco ao referir as pessoas trans* ocorre, pois, seu uso é feito pela comunidade trans* para dizer que é um
termo guarda-chuva nao-binario que abrange as varias subjetividades trans* como as travestis, transgéneros, mulheres
trans e homens trans.

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 11
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sanitaria. Como apresentado por Deldugue e Oliveira (3), apesar da saude ser um direito
social afirmado na Constituicdo Federal de 1988, ela deve ser percebida como um objeto
complexo e a sua manutencdo exige acdes permanentes e dependentes da participacdo
ativa de varios atores sociais além dos poderes estatais.

Sao muitas as pautas na saude defendidas e exigidas pela comunidade trans*, que
inclui, por exemplo, a cirurgia de transgenitalizagéo e as terapias hormonais. Neste estudo,
adentra-se no processo de implementacao do principal servico de saude a eles destinado,
os chamados ambulatérios trans*. A partir da experiéncia recente no Distrito Federal (DF),
aproximamo-nos da histéria de elaboracdo desse projeto e, com isso, percebemos o
quanto foi importante a participagdo dos movimentos sociais para intermediar 0s interesses
da populacéo trans* junto ao Governo do Distrito Federal (GDF) para a concretizacdo da
estrutura que hoje é ofertada.

Portanto, todo esse contexto é estruturado com o objetivo de compreender como 0s

movimentos sociais trans* do DF entendem o direito a saude.

Métodos

Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada com lideres de movimentos sociais
trans* do Distrito Federal a partir da Especializacdo em Saude Coletiva da Escola Fiocruz
do Governo de Brasilia (DF).

A pesquisa qualitativa visa compreender os significados de acfes sociais e a
subjetividade dos sujeitos, considerando seu contexto social. De acordo com Minayo et al
(4), o objetivo do estudo qualitativo € “compreender as relagdes, as visdes e o julgamento
dos diferentes atores sobre a intervencdo na qual participam, entendendo que suas
vivéncias e reacbes fazem parte da construgcao da intervencao e de seus resultados” (p.
82). Como técnica da abordagem qualitativa foi utilizada a entrevista, pois segundo Fraser
e Gondim (5), a entrevista “é uma forma de interagdo social que valoriza o uso da palavra,
simbolo e signo privilegiados das relacbes humanas, por meio da qual os atores sociais
constroem e procuram dar sentido a realidade que os cerca” (p. 139). A entrevista se
mostra como a melhor técnica para atingir os objetivos da pesquisa, pois ela permite maior
interacdo com os informantes-chave a fim de proporcionar a compreensdo dos valores e

experiéncias vividas pelos sujeitos em seu contexto.
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Os sujeitos de pesquisa foram informantes-chaves de liderancas de movimentos
sociais no ambito do DF que participaram, de alguma forma, na implementagédo do
ambulatorio trans*. Ao todo, foram entrevistadas duas pessoas, uma representante da
Unido Libertaria de Travestis e Mulheres Transexuais (Ultra) e um representante do
Instituto Brasileiro de Transmasculinidades (lbrat). Além desses dois movimentos, o
Associacdo do Nuacleo de Apoio e Valorizagdo a Vida de Travestis, Transexuais e
Transgéneros do Distrito Federal (Anav-Trans) também colaborou com a implementacéo
do ambulatorio, contudo, por uma questao de agenda, so foi possivel entrevistar o Ibrat e a
Ultra, por esse motivo, neste trabalho, contamos com apenas duas de trés possiveis
entrevistas.

As entrevistas foram realizadas em dezembro de 2017, em local acordado com os
entrevistados apo0s contato prévio com os mesmos; foram gravadas digitalmente para
otimizar a andlise dos dados; e posteriormente transcritas. As perguntas foram
semiestruturadas e foi utilizado um questionario com perguntas norteadoras. A pesquisa
respeitou a resolucdo n° 510/16 da Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa (Conep), do
Conselho Nacional de Saude (CNS). Portanto, sé participaram da pesquisa as pessoas
que assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica da Fiocruz sob o parecer de nimero 2.458.345.

Para analise dos dados, as entrevistas foram submetidas a analise de contetdo que,
de acordo com Bardin (6) consiste em analisar o que esta sendo transmitido, descrevendo
0 conteddo das mensagens para permitir a conclusao do entendimento dos fatores que
levaram a producdo e a recepcao das mensagens. Uma das funcdes dessa técnica € a
descoberta de conteudos manifestados e implicitos, indo além das aparéncias do que esta
sendo dito. Para tanto, utiliza-se as unidades de registros (7), em que as entrevistas que
passaram por esse processo, foram transcritas, identificadas em nucleos a partir do sentido

extraido das falas dos entrevistados, e agrupadas de acordo com a unidade tematica.

Resultados e discussao

Ao analisar as entrevistas realizadas, foi possivel encontrar, como resultado da
pesquisa, trés unidades tematicas de sentido em relacdo ao entendimento que o0s
movimentos sociais trans* do DF tém sobre o direito a saude. A primeira unidade entende

gue o direito a saude pode ser lido como o direito de existir, que seria a busca por direitos

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 13
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humanos bésicos, como ser reconhecido e respeitado em nossa sociedade. A segunda
unidade mostra que o direito a satde também pode ser lido como direito a equidade, uma
vez que os equipamentos de saude precisam se adequar as necessidades especificas da
populacao trans*, levando assim ao exercicio da equidade. Uma terceira unidade tematica
revela que a implementacao e a participacao social envolvida no ambulatério trans* do DF
podem ser entendidas como uma conquista ao direito & saude. A seguir, 0s resultados

serao discutidos.

O direito de existir

Os movimentos sociais trans* do DF que participaram dessa pesquisa possuem
como principal pauta o que Oliveira (8) chama de o direito de existir, ou seja, as pessoas
trans* buscam se fazer visiveis e serem reconhecidas como sujeitos de direito dentro da
sociedade cisheteronormativa. De acordo com Vergueiro (1), uma sociedade
cisheteronormativa é aquela que prevé como normal a heterossexualidade e a
cisgeneridade®. Todas as pessoas que vivem, em alguma medida, fora das normas
binarias de género e sexualidade estdo sujeitas a viverem a margem da sociedade e nao
serem reconhecidas enquanto seres humanos.

Os movimentos sociais trans* construiram suas pautas em torno da visibilidade das
pessoas trans* para que pudessem ser respeitadas em suas subjetividades em relacéo a

identidade de género (9). Como coloca o representante do Ibrat:

A luta do movimento social trans é muito basica, por direitos basicos né, o
nome social, ser respeitado. A gente ta tentando conseguir agora a
carteirinha social aqui no DF, que vai ser um grande avango porque a gente
nao tem nenhum documento oficial (entrevistado 1).

Por outro lado, também ha, como parte do direito existir, a pauta em relacdo a

despatologizacao das subjetividades trans*, como coloca a representante do Ultra:

De primeira, a nossa principal luta, o nosso principal foco é pela
despatologizacdo das identidades trans [...] Entdo, pensando nesse
contexto internacional, a gente acredita que é melhor ficar no CID, porém,
realocado numa outra categoria que ndo seja transtorno mental, por que ai

5 Significa se identificar com o género que foi designado no nascimento. Ou seja, Se uma pessoa hasce com vagina e é
designada como sendo do género feminino e se identifica com ele, é considerada cisgénera. Quando nao se identifica, é
transgénera (1).
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vocé ja é classificada como transtornada, € isso ja dificulta varias questdes,
principalmente juridicas e de saude também (entrevistado 2).

O movimento pela despatologizacdo das identidades trans* existe desde 2012.
Trata-se de um movimento internacional intitulado Stop Trans Pathologization (STP), que
comecou no cenario espanhol e depois houve aderéncia de varios movimentos ao redor do
mundo. Esse movimento tem como premissa a retirada da transexualidade do Manual de
Diagndstico e Estatistica (em inglés, Diagnostic and Statistical Manual — DSM) e do Codigo
Internacional de Doencas (CID), que a caracteriza como patologia psiquiatrica, bem como
conferir direitos sanitarios com cobertura publica de saude e atendimentos de saude,
visando a pratica da decisdo informada para as pessoas trans* (10). Assim, 0 movimento
defende que as subjetividades trans* ndo devem depender de diagndsticos médicos para
existirem e terem direitos a saude, pois se tratam de direitos humanos.

A questdo da transexualidade ser tida como patologia, além de estigmatizar os
sujeitos, € também uma barreira na mudanca do nome no registro civil uma vez que é
preciso um laudo psicologico e/ou psiquiatrico, alegando a transexualidade da pessoa,
para que ela consiga fazer a mudanga do nome. O uso do nome social e a mudanca do
nome no registro civil sdo necessidades urgentes da populagao trans* para que possam ter

seus direitos basicos respeitados.

Direito a equidade
O conceito de equidade colocado por Barros e Sousa (11) através de pensadores

desde Aristételes a Norberto Bobbio, assevera que:

A equidade é uma adaptacdo da norma geral a situacdes especificas, pois a
aplicacdo de uma norma genérica quando empregada literalmente, sem se
levar em conta as especificidades de diferentes situa¢des, poderia produzir
injustica (p.12).

Assim, os autores entendem que, para alcancar a cidadania plena e a justica, a
equidade seria 0 conceito que melhor se encaixaria para gerar situacées de completo bem-
estar para populacdo. No caso das pessoas trans* o direito a saude também é visto como
direito a equidade, pois, apesar de haver necessidades em saude que sdo especificas

dessa populacdo, ndo deixa de ser também um direito humano basico. Nas falas, é
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possivel enxergar que as pessoas trans* entrevistadas desejam antes de tudo ter o direito
a acessar os servi¢cos de saude como qualquer outro cidaddo que também adoece.

Eu acho que o direito a saude é igual eu ta com uma dor de garganta e ir no
hospital, t& com uma dor de coluna e ir no hospital. Mas isso é mais
complicado pra gente como pessoa trans porque a gente tem que pensar se
0 nome social vai ser respeitado, se a gente vai pro local com o género
certo [...] Saude é o bésico de todo mundo. A transexualidade € uma
coisinha a mais. Eu tenho dor de garganta do mesmo jeito, febre do mesmo
jeito... (entrevistado 1)

Na Constituicdo, consta que todo mundo tem direito a salde, né, e etc. NOs
como pessoas trans também temos direito, independentemente de ter CID
ou néo (entrevistado 2)

E possivel compreender que o direito & salide para as pessoas trans* é o mesmo
direito que todos os brasileiros possuem com a Constituicdo Federal de 1988, ndo havendo
distincdo desse direito pelo fato de serem trans*, uma vez que também adoecem e
precisam dos servicos de saude. Entretanto, os movimentos sociais trans* também
enxergam a importancia da existéncia de servicos de salde especificos para a populacao
trans*, uma vez que as necessidades de mudancas corporais pelo uso de horménios e/ou
procedimentos cirdrgicos também sao relevantes no que diz respeito ao direito a saude.
Essas necessidades sdo parte do que colocam as pessoas trans* em situacdo de

vulnerabilidade social e de saude.

A questao do ambulatério trans, que € o principal equipamento de saude
gue nos precisamos, no caso, de transicdo de género, né, por que outras
guestdes de saude, a gente pode acessar como qualquer outro cidadado, né,
mas tem coisas especificas, que as pessoas trans precisam, como a
transicdo de género, nenhuma outra pessoa faz transicdo de género que
nao seja uma pessoa trans (entrevistado 2).

Tem homens que ndo tem o controle da taxa assim, agora que a gente ta
com o ambulatério, a gente ndo tinha o controle da taxa hormonal, por
exemplo, ai acaba que t4 ha anos tomando horménio e vai e menstrua do
nada, entendeu? Sente cdlica, o risco de cancer aumenta muito mais, s6
gue muitos ainda querem ter filho (entrevistado 1)

Em uma série de artigos lancados pela revista The Lancet, em 2016, intitulado
Saude de transgéneros, foi mostrado que as pessoas trans* sdo mais vulneraveis a

depressao, ansiedade e comportamento suicida (12). Tais vulnerabilidades poderiam ser
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melhor controladas se houvessem servicos de saude especificos para essas pessoas,
além de maior entendimento social e politico das subjetividades trans* (12).

Para Sen (13), a equidade em saude nao deveria se restringir apenas na oferta do
cuidado, mas levar em consideracdo também as discriminacdes que ocorrem na prestacao
da assisténcia, 0 que, no caso das pessoas trans*, costuma ser uma barreira de acesso
aos servicos de saude. Uma pesquisa realizada por Santos et al (14) sobre a
representacdo social dos profissionais de saude no Distrito Federal em relacdo a
transexualidade mostrou que ndo havia representacédo social da transexualidade, pois 0s
profissionais de saude parecem ndo compreender completamente a transexualidade. Os
profissionais a associavam a cirurgia de transgenitalizacdo, com a ideia de que as pessoas
trans* nasceram num corpo errado e por isso buscam a cirurgia para readequarem seus
corpos as suas mentes e, consequentemente, ha um preconceito em relacéo a isso, pois,
para os profissionais entrevistados, as pessoas ainda teriam muita dificuldade de aceitar as
diversas subjetividades. Santos et al (14) concluiram que as categorias que apareceram
tinham relacdo com ideias de senso comum em relacdo a transexualidade e também com
ideias que ndo condizem com a realidade das pessoas trans*. Portanto, ndo pode haver
uma representacdo social sobre essa realidade, uma vez que, para que haja a
representacdo social “é necessario que os atores sociais compreendam, interpretem e
situem em relacao a realidade apresentada” (p.4552).

Apesar da discriminacdo e do preconceito dificultar o acesso e a existéncia de
servicos de qualidade para as pessoas trans*, ha questbes de salde que envolvem a
subjetividade trans* (8), no sentido de que nem todas as pessoas trans* desejam fazer a
cirurgia de transgenitalizacdo e necessitam de cuidados especificos, como coloca a

representante da Ultra:

Mas a gente tem outras coisas, né, a gente ndo tem sé... por exemplo, tem
mulheres trans que tem pénis, entdo elas precisam de um urologista. Tem
homens trans de vagina, entende, ent&o eles precisam de um ginecologista.
E, a maioria das mulheres trans e travestis fazem sexo anal, precisam ta
indo a um proctologista, entende? Entao séo coisas ainda muito especificas,
por mais que haja esses equipamentos, esses profissionais na area de
saude, fica complicado para uma mulher trans ter que ir num... profissional
que atende homens e vocé ficar, né, também numa sala de espera ou estar
com outros homens no ambulatorio, enfim, que tenha... e o0 médico também
te tratar todo o tempo como do género masculino. Entdo sdo coisas que
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ainda precisam ser conquistadas. Ainda tem toda essa questdo de saude
ainda muito delicada, especifica de pessoas trans (entrevistado 2).

A fala reforca o que asseveram Schuster et al (15) sobre especificidades de
cuidados. Pessoas trans* necessitam de cuidados particulares e poderia haver um espaco
proprio para o uso do nome social nos formularios médicos; sugere também que os
meédicos perguntem as pessoas trans* como gostariam de conduzir o exame fisico e do
gue necessitam, assim se sentiriam mais confortaveis com 0s servicos de saude.
Dumaresq (16) vai além e fala sobre a desnaturalizacdo da cisgeneridade, ao falar sobre
como a escuta dos profissionais de saude deveria considerar a cisheteronormatividade
como algo anterior a sua pratica. As praticas de psicologia e psiquiatria, por exemplo, sdo
saberes que foram construidos partindo do pressuposto de que todas as pessoas sao
cisgénero e heterossexuais. Dumaresq (16) argumenta que uma travesti nunca chegara no
consultério da mesma maneira que uma pessoa cisgénero, uma vez que a travesti carrega
consigo processos de socializagdo estigmatizadores e, por isso, € mais facilmente julgada
nos servicos de saude e tachada com caracteristicas ditas comum a sua identidade.

Dumaresq (16) fala que existe a escuta vertical e a horizontal. Na escuta vertical o
profissional cisgénero esta protegido pela sua normalidade, pois nao foi construido sobre
ele um conhecimento especifico; assim ha uma escuta hierarquizada em que o saber do
profissional se dara de cima para baixo, ndo havendo argumentos possiveis das pessoas
trans* que atinja a realidade desse profissional para além do que foi construido sobre elas.
Na escuta horizontal, proposta pela autora como melhor préatica, ha uma quebra desse
saber produzido apenas sobre as pessoas trans*, aqui tanto as pessoas cisgénera como
trans* sdo passiveis de terem verdades produzidas sobre elas, ndo ha um contexto
pressuposto de que determinadas coisas s6 acontecam com as pessoas trans*.

Para que as pessoas trans* alcancem o direito a equidade, em seu amplo sentido
como colocado por Sen (13), os profissionais de saude deveriam, primeiramente, ter
conhecimento sobre as subjetividades das pessoas trans* e suas necessidades de saude
para que o direito ao nome social fosse respeitado e para que os profissionais como
urologista, ginecologista pudessem cuidar de pessoas trans* considerando suas
dissidéncias de género. Trata-se de um grande desafio para os servicos brasileiros no

sentido de que seria preciso repensar as epistemologias de género, pois ndo trata apenas
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de realizagdo de cirurgias e uso de hormdnios, os cuidados estdo para além da norma

binaria de género.

Implementacdo do ambulatdério trans* e a participacao social
Os representantes dos movimentos sociais trans* compreendem o direito a saude

por meio da participacao social.

De certa forma, até um tempo atras a gente nem tava inclusa no SUS, (...).
Entdo, quer dizer, a gente ndo tava nem Ia, dificil nem bom. Entdo, agora,
pelo menos, a gente ja ta num equipamento que mesmo com 0s problemas
gue ele tem, a gente ta ali. Antigamente a gente nem tava. Entdo (...)
estamos vendo que o SUS, por mais que ele tenha essas politicas, esses
principios, ele t& conseguindo dialogar conosco e fazendo o possivel para
gue ele possa tad abarcando essa populagdo também. Que é o que é
importante. A gente vé néo sé no DF, como também em outros estados do
Brasil, que tem adotado o ambulatério trans, eu acho que ta sendo bem
visibilizado mesmo, t4 sendo uma questdo onde as pessoas tdo pautando
muito, e ta tendo resultado. Nao s6 em Brasilia, no Distrito Federal, mas em
muitos estados do Brasil, entdo eu acho que isso é uma vitéria dos
movimentos sociais, por que se ndo fosse o movimento social, ndo haveria
essa visibilidade tdo grande (entrevistado 2).

7

Podemos ver que a implementacdo do ambulatério trans* € um reconhecimento de
inclusdo dessa populacdo no SUS. Ndo podemos deixar de apontar, nesse depoimento,
gue 0s movimentos sociais se percebem como atores ativos desse processo de inclusao
da populacao trans* no SUS. Assim, € possivel perceber o caminho para a construcéao de
uma consciéncia que promove uma cultura de cidadania com énfase na participacao
democratica. Sdo afirmacBes que alimentam o conceito, transformador e libertador, do
direito achado na rua. Essa expressao, criada por Roberto Lyra Filho, defende a ideia de
que o direito é algo que ndo termina nele mesmo, € algo constante, sempre aberto a
mutac¢des, vinculado a um processo historico, que emerge também da rua, da
manifestacdo dos que se encontram oprimidos e excluidos da organizag¢do social vigente.
O direito vai se adaptando, até se concretizar, por intermédio dos Direitos Humanos, na
“enunciagao dos principios de uma legitima organizagao social da liberdade” (2, p 19).

Desse modo, uma vez que o contexto de constru¢do dos servi¢cos de saude voltado
para populacdo trans* no DF se deu a partir dos proprios sujeitos — em uma constante
negociacao entre 0s movimentos sociais e o Estado, ou seja, um direito construido a partir

da rua -, seria possivel problematizar a dimensdo dos movimentos sociais na
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implementacdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo LGBT (PNSI-LGBT)
no Distrito Federal e na constituicdo do ambulatério trans* do DF.

Tanto a Ultra quanto o Ibrat manifestam-se em diversos espacos de discussdes de
politicas publicas, sempre apoiando a defesa dos interesses dessa comunidade e
provocando discussdes que ampliem o olhar da sociedade para a aceitagédo de agdes que
proponham caminhos mais equanimes a esse publico. Conforme descrito por um dos

entrevistados, o espaco onde essas lutas ocorrem:

E mais no espaco politico. E muito mais no espaco politico. Principalmente
por estarmos em Brasilia, que € uma cidade muito... que tem essa questao

7

muito forte, né, € a capital federal, entdo o nosso espaco é de politica
mesmo, articular com, com... mesmo com um cenario as vezes nao tao
favoravel, mas é procurar t& sempre articulando, exatamente pra que o
cenério nao fique ainda mais (des)favoravel, entdo a nossa luta é ainda
mais politica. Também com... nessa questdo de legislativa, também.
Executiva, principalmente quando se trata do ambito do DF mesmo, no caso
do governador, entdo assim, né, esse lance do espaco de luta € mais
politico (entrevistado 2).

A implementagdo do ambulatério trans* concilia-se com a expectativa de uma
abordagem equanime no SUS, levantando o questionamento se esse equipamento €
suficiente para prestar o cuidado em saude, identificado até o momento, como necessario
ao publico trans*. A PNSI-LGBT é uma normativa do Ministério da Saude (17) que propde
reconhecer as demandas dessa populacdo que convive com diversas situacdes de
vulnerabilidade (18). E um documento que legitima as especificidades das pessoas trans*,
amparando-se nos argumentos constitucionais sobre a equidade e, também, na Carta dos
Usuarios do Sistema Unico de Sautde brasileiro (19). O trabalho de elaboracdo dessa
politica preocupou-se em abracar as diretrizes governamentais expressas no Programa
Brasil sem Homofobia, acdo coordenada pela Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica (SDH/PR) (20). Desse modo, podemos defender o argumento de
que, para 0s movimentos sociais vinculados a populagéo trans* do DF, o ambulatorio
trans* conquistado recentemente amplia as possibilidades de equidade no SUS para esse
segmento social.

Os movimentos sociais do DF defendem que o processo de negociacdo de um
equipamento ou servico direcionado a um publico especifico precisa contar com a

participacdo das pessoas (ou de seus representantes) que irdo usufruir determinado
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projeto. Argumentam que o ambulatério trans* inaugurado dialoga, nesse sentido, também
com a PNSI-LGBT, contribuindo com a sua consolidacéo e implementacdo. Portanto, nas

palavras de um dos entrevistados, esse equipamento de saude:

Dialoga com o0 movimento por que ndés fomos muito procuradas pra
contribuir, pra que a politica fosse efetiva. Pra que... simplesmente vocé nao
vai implementar um ambulatério sem escutar as pessoas que irdo utiliza-lo.
Entdo houve sim uma articulagdo com o movimento trans, o movimento
LGBT também, como um todo, pra que pudesse melhorar, ver o que podia
ser feito, foi uma coisa construida em conjunto. Foi muito legal, entendeu...
E que a politica de saude foi bem efetiva com relagéo a isso, né! A gente
sabe dos problemas que o governo, o estado, 0 SUS principalmente, mas
pelo menos estamos inclusos nesse problema também, né! (entrevistado 2).

Contudo, ha reticéncias sobre o projeto implementado. Nos argumentos referentes
aos servicos ofertados, existe a expectativa de melhoras. Quando questionado se o
ambulatério atende as necessidades da populagéo trans*, um dos entrevistados respondeu

que:

Atende basicamente. Ndo vou dizer que é o ambulatério que nos
gueriamos, mas ja é um grande comego, ja é uma vitéria, um passo dado
muito importante. Falta melhorar? Falta bastante coisa para ser melhorada.
Claro que a gente... como eu disse, no ambito do SUS a agente sabe que
existe muita dificuldade, né, mas acredito que é possivel ainda ter uma
melhora, principalmente com o atendimento, por que ainda t4 muito, é...
restrito, sdo poucas horas de atendimento, as vezes € uma, duas pessoas
por dia, entende? (...) Entdo depende muito de como os profissionais tédo se
articulando ali, naqueles horéarios. E mesmo por que, também, o ambulatério
precisa saber quais as demandas, se vai ser efetivo 0 equipamento, a gente
consegue compreender isso, também (entrevistado 2).

O movimento social tem a clareza de que precisa avancar, mas nao deixa de
pontuar sobre o momento atual, a dificuldade de colocar na agenda do GDF um tema tao
provocador para uma sociedade que tem se mostrado ainda muito conservadora. Entao,

também por isso, celebra muito a inauguracéo desse equipamento de saude.

E pro movimento, a gente ta feliz também, com certeza. Que € uma vitéria,
como eu disse, num cenario politico conservador, e que impede que 0s
nossos direitos avancem, é um avanco! Entdo é uma conquista do
movimento também, por que o movimento reivindicou, 0 movimento teve |4
brigando, o movimento teve |4 pedindo. E seria ruim se nao tivesse
acontecido. Aconteceu, entdo pra nés € motivo de felicidade, € mais uma
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pauta que nds conseguimos vencer, digamos assim, mas que ela ta ali
também pra ser lembrada todo o tempo, que precisa melhorar, e enfim, nég,
por que quando vocé se cala, vocé acha que ta tudo bem, entdo acaba... né,
a casa fica baguncada. Entdo tem sempre que ta mantendo a ordem
(entrevistado 2).

Os movimentos sociais trans* compreendem ser perceptivel a necessidade de
melhoras nos servigos ofertados pelo ambulatério, mas o mais interessante notar é que a

procura pelo equipamento foi maior que a expectativa deles.

Olha tem que melhorar bastante coisa porque é uma demanda muito
grande. A gente ficou com medo de ndo ter muita gente. Antes da
implementacéo do ambulatério a gente fez um levantamento pra mostrar a
demanda. A gente fez um levantamento de homens trans que iam ser
atendidos de primeira e eram 80. Mas aumentou muito o nimero de homens
trans aqui no DF, ja tem gente vindo aqui pro DF pra tentar a transicao aqui
(entrevistado 1).

Assim, para 0s movimentos sociais que participaram da luta para que o ambulatorio
trans* do DF saisse do papel, esse equipamento de salude € motivo de muito orgulho. Para
eles, hd um sentimento de reconhecimento e resposta do Estado as necessidades dessas
pessoas. Contudo, essas representacfes sociais estdo cientes de que mais batalhas
precisarao ser travadas. Existe ainda muito a ser feito pelo reconhecimento da identidade
das pessoas trans*.

Como afirmado pela ativista Keila Simpsom, o Ministério da Saude foi o 6rgao
publico que mais efetivou as propostas de acdes para a populacdo LGBT nos ultimos anos,
acolhendo as contribuicbes do movimento organizado, manifestadas nas conferéncias
nacionais de politicas publicas LGBT. Ela afirma que a implementagdo da PNSI-LGBT,
pelo debate proposto, possibilita que, cada vez mais, seja comum que essas populacdes
possam estar presentes, sem estranhamentos, nas dependéncias do SUS (20). Néao
caberia mais discussdes sobre a relevancia de ter os espacos especificos na construcao
desse novo paradigma, agora seria fundamental continuar trabalhando para que todo o
SUS pudesse adequar-se a esse novo fato, por meio de um processo que exija esse olhar
equanime também dos profissionais que estdo nos servigos para que a populacdo trans*

possa dignamente cuidar da sua saude em locais comuns a todas as pessoas.
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Considerac0es finais

Muitos sdo os desafios para a garantia do direito a saude de pessoas trans* no
Brasil. Foi possivel compreender que 0os movimentos sociais trans*, pelo menos no ambito
do Distrito Federal, estdo preocupados com questdes basicas, como o direito de existir, até
as mais complexas, como o direito a equidade. Os sentidos de equidade podem avancar,
ao reconhecer que pessoas com subjetividades dissidentes tém necessidades diferentes e
nao sdo menos humanas por isso.

O processo de construcdo de uma nova representacao da identidade humana, para
além da concepcdo homem/mulher, perpassa pela manutencdo e defesa de espacos de
representatividade. Como apresentado neste trabalho, um importante equipamento de
salde, especifico para a populacéo trans* foi inaugurado no Distrito Federal. E um espaco
no SUS que contribui para que o tema se mantenha presente, proporcionando visibilidade.

O ambulatério trans* do DF busca replicar um modelo, que pode ser considerado
inovador, existente em outros estados. Ainda em construcdo, o ambulatério trans* € um
equipamento que ousa prestar cuidados em saude a uma populacdo ainda invisivel para
toda a sociedade e desassistida pelas politicas publicas na maior parte de suas demandas.
Por isso, reconhecemos que ha a necessidade de muito mais. E fundamental que haja
apoio a producado de pesquisas que busquem informacdes sobre o perfil sociodemografico
da populacdo trans*; que amplie os conhecimentos atuais sobre as caracteristicas
epidemioldgicas, 0s seus comportamentos e praticas. Proporcionar espacos para que eles
possam dialogar sobre as suas expectativas em relacdo a salde serd essencial para a
producdo de cuidados em saude que atendam as reais necessidades dessa comunidade e
contribua para a garantia do direito a saude e a cidadania plena dessas pessoas.

Para isso, é fundamental o desenvolvimento de uma gestédo participativa eficiente.
Afinal, como destacado neste trabalho, os movimentos sociais foram protagonistas para
gue esse equipamento de saude especifico para a comunidade trans* fosse inaugurado,
justamente por manter uma pressao constante junto ao GDF, por mais de um governo.
Assim, o resultado deste trabalho nos destaca que o SUS néo representa apenas a defesa
do direito a saude, mas principalmente um posicionamento politico que preserva e valoriza

um modelo de sociedade democratica, com oportunidades equanimes e mais justas.
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Os direitos humanos de pacientes em risco de suicidio no Brasil

The human rights of patients in suicide risk in Brazil

Los derechos humanos de los pacientes con riesgo suicida en Brasil
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Resumo

Objetivo: analisar a tematica do suicidio na perspectiva tedrico-normativa dos direitos
humanos dos pacientes. Metodologia: foi realizada pesquisa teérica e documental sobre
os aspectos éticos e de direitos humanos dos pacientes em risco/tentativa de suicidio.
Resultados: foram observadas violagdes aos direitos humanos dos pacientes em risco de
saude, nos servigos de saude. Conclusdo: é necessaria a adocido de medidas para
promover a alteragcao da situacao de violacao de tais direitos.

Palavras-chave: Direitos humanos. Suicidio. Pacientes. Bioética.

Abstract

Objective: to analyze the subject of suicide in the theoretical-normative perspective of the
human rights of patients. Methodology: theoretical and documentary research on the
ethical and human rights aspects of patients at risk/suicide attempt. Results: violations of
the human rights of patients at health risk were observed in the health services.
Conclusion: it is necessary to adopt measures to promote the alteration of the situation of
violation of these rights.

Keywords: Human rights. Suicide. Patients. Bioethics.

Resumen

Objetivo: analizar la tematica del suicidio en la perspectiva tedrico-normativa de los
derechos humanos de los pacientes. Metodologia: se realizé una investigacion teorica y
documental sobre los aspectos éticos y de derechos humanos de los pacientes en riesgo /
intento de suicidio. Resultados: se observaron violaciones a los derechos humanos de los
pacientes en riesgo de salud, en los servicios de salud. Conclusién: es necesaria la
adopcion de medidas para promover la alteracién de la situacién de violacion de tales
derechos.

Palabras clave: Derechos humanos. El suicidio. Los pacientes. Bioética.
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Introdugao

O suicidio, como processo socio-histérico, € um fendmeno de grande complexidade
para o campo da saude publica e dos direitos humanos. Apesar da tendéncia internacional
que delineia o dever do Estado de proteger a vida do paciente em risco de suicidio, o
ultimo relatério tematico da Organizagdo Mundial de Saude evidencia a gravidade do tema
mediante o registro de mais de 800 mil ébitos anuais por essa causa no mundo (1). No
cenario nacional, apesar da adocao das Diretrizes Nacionais para Preveng¢ao do Suicidio
em 2006 (2), observa-se uma curva ascendente do fendbmeno no Brasil, quarto pais latino-
americano com maior crescimento do numero de suicidios entre 2000 e 2012 (1). A
despeito de, no Brasil, os dados sobre tentativa de suicidio serem passiveis de notificacdo
imediata e compulséria, desde 2011, reconhece-se o problema da sua subnotificacao.

As situagdes de vulnerabilidade que implicam o risco de suicidio referem-se a
traumas; abuso; dor crénica; transtornos mentais; historia familiar de suicidio; tentativa
anterior; estigma frente ao comportamento de busca de ajuda; e ainda, fatores de risco
associados aos sistemas de saude, tais como barreiras no acesso que podem ser
retroalimentadas pelo estigma (1), evidenciando problemas das instituicdes de saude, tanto
técnicos quanto éticos. A importancia da tentativa anterior de suicidio como fator de risco
primordial € corroborada por estudos (1) (3) (4), que indicam a importancia da atuagao dos
profissionais que cuidam dos pacientes apos a tentativa.

Além do numero incipiente de pesquisas sobre suicidio, no Brasil e na esfera
internacional, ha absoluta escassez de estudos acerca dos pacientes em risco de suicidio
sob a perspectiva dos direitos humanos. Este artigo se propde, portanto, a apresentar um
ponto de vista inovador acerca desse tema de inegavel impacto social e individual. A
insercao do referencial teérico-normativo dos direitos humanos na esfera da saude publica
e dos cuidados em saude € essencial para o fomento da atuagao dos profissionais de
saude em prol do respeito, protecao e realizacdo dos direitos humanos, na medida em que
sao atores sociais decisivos no enfrentamento das situacbes violadoras de direitos
humanos.

O paciente em risco de suicidio comumente ndo tem atendimento em servigos
qualificados, sendo sujeito a julgamentos discriminatérios e submetido a condi¢des

desumanas e degradantes (5) (6) (7), sendo seus direitos constantemente violados.
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Considerando tal quadro, este artigo busca incorporar o referencial teérico-normativo dos
direitos humanos dos pacientes ao contexto do cuidado do paciente em risco de suicidio.
Como objetivo adicional, pretende-se analisar a violagao de tais direitos, a partir do exame
do relatério sobre Direitos Humanos dos Pacientes em Risco de Suicidio no Brasil,
elaborado pelo Observatério de Bioética e Direitos Humanos, do Programa de Pés-
Graduacao em Bioética da Universidade de Brasilia (UnB) (7).

Quanto a metodologia, trata-se de pesquisa tedrica e documental que envolveu o
levantamento e a analise de artigos sobre os aspectos éticos e de direitos humanos dos
pacientes em risco/tentativa de suicidio, bem como o exame do supracitado Relatério
sobre Direitos Humanos dos Pacientes em Risco de Suicidio no Brasil, particularmente a
parte referente as entrevistas com profissionais de saude, familiares e pacientes

relacionados ao tema do suicidio.

Direitos humanos dos pacientes

Os direitos humanos dos pacientes sdo um ramo do direito internacional dos direitos
humanos, que abarcam o conjunto de convengdes, pactos e declaragdes internacionais em
matéria de direitos humanos, bem como a jurisprudéncia internacional construida pelos
orgaos de monitoramento dos direitos humanos da Organizacdo das Nagbes Unidas
(ONU), do Sistema Europeu de Protecdo dos Direitos Humanos, do Sistema
Interamericano de Direitos Humanos e do Sistema Africano de Prote¢cdo dos Direitos
Humanos. Dessa forma, nota-se que os Direitos Humanos dos Pacientes, enquanto ramo
do direito internacional dos direitos humanos, extraem seu arcabouco tedrico da
jurisprudéncia internacional e documentos adotados no ambito de organismos
internacionais (8).

A abordagem tedrica do tema se fundamenta nos estudos de Albuquerque (8) e de
Cohen e Ezer (9) sobre os direitos humanos nos cuidados do paciente. Contudo, a
abordagem de Cohen e Ezer tem uma proposta mais ampla, ao articular um referencial que
abarca todos os tipos de violagao que ocorram no ambito dos cuidados em saude (9).

Cabe destacar que os direitos humanos dos pacientes derivam da dignidade
humana inerente a todo ser humano e da l6gica do cuidado (10), apartando-se da logica do
mercado e das bases consumeristas que alicercam os direitos do paciente, enquanto

consumidor. Com efeito, sob essa perspectiva, os cuidados com o paciente, como

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 28



Cadernos lbero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

elementos interligados aos direitos humanos, merecem especial ateng¢ao. Verificam-se,
cotidianamente, no contexto dos cuidados ao paciente, variadas violagbes de direitos
humanos. Tais abusos, consubstanciados na ofensa ao direito a privacidade, a
confidencialidade de informacbdes pessoais, na pratica de atos discriminatorios, no
tratamento desumano ou degradante, no desrespeito a autodeterminacédo e a escolha
esclarecida, dentre outros, ndo apenas violam os direitos, como também impactam
negativamente nos resultados do tratamento (9). Nessa linha, cumpre assinalar que os
direitos humanos dos pacientes compreendem direitos previstos em normas internacionais
que se conectam diretamente com o contexto dos cuidados em saude dos pacientes:
direito a vida; direito a ndo ser submetido a tortura, ou a tratamentos ou penas cruéis,
desumanos ou degradantes; direito a liberdade e seguranga pessoal; direito ao respeito a

vida privada; direito a informacao; direito de nao ser discriminado; e direito a saude.

Direitos humanos dos pacientes em risco de suicidio

A analise das condi¢gdes do cuidado do paciente em risco/tentativa de suicidio
implica a identificacdo de direitos humanos especificos que lhes sdo aplicaveis. Com vistas
a essa identificacdo, o presente estudo se ancorou no elenco de direitos humanos dos
pacientes proposto por Albuquerque (8), assim como em pesquisa na literatura
especializada sobre suicidio no Brasil (7).

Assim, quanto aos direitos humanos dos pacientes que incidem nos cuidados
daqueles que se encontram em risco/tentativa de suicidio, sob o prisma do Sistema de
Direitos Humanos da ONU, destaca-se o artigo 4° do Pacto Internacional sobre os Direitos
Civis e Politicos que prevé o direito a vida. Ja o artigo 7° estabelece o direito de ndo ser
submetido a tortura ou a tratamento desumano ou degradante; o artigo 9°, o direito a
privacidade; o artigo 13, o direito a liberdade; o artigo 15, o direito a informacgao; e o artigo
26, o direito de n&o ser discriminado. No ambito do Pacto Internacional sobre os Direitos
Econémicos, Sociais e Culturais, registra-se o artigo 12, que prevé o direito a saude.
Sendo assim, a partir desse rol de direitos, foram identificadas, na literatura especializada,
situagdes violadoras dos direitos humanos dos pacientes em risco/tentativa de suicidio no
Brasil.

Vidal e Gontijo realizaram uma pesquisa com intuito de investigar o acolhimento a

pessoas em tentativa de suicidio nos servigos de urgéncia através da percepgao de quem
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tenta (6). Entre os resultados, foram citadas situagdes de discriminagdo e atitudes
negativas de toda a equipe, dos funcionarios da recepgao até enfermagem e médicos. As
expressdes de sofrimento eram nomeadas como manifestagdes histéricas, tratadas com
descrédito, descaso, de forma hostil e desumana, especialmente nas ocorréncias em que
nao havia risco de morte.

Esse quadro é ratificado pelo estudo de Tavares que, ao ouvir o depoimento de um
profissional, registrou procedimentos desnecessarios como uma prescricdo e
administragcdo de lavagem gastrica — justificada pela entrevistada como uma indicagao
supostamente terapéutica, uma forma de “mostrar para o paciente o que € bom!” (12). O
sarcasmo em questao projeta o conteudo agressivo da agao, assim como comunica ao
paciente que ali ndo € o lugar para buscar apoio para o seu sofrimento. Outro profissional
de saude entrevistado no trabalho de Marquetti (5) reproduziu a forga desse discurso: “E
para ele nao repetir aquilo, aprender a nao atrapalhar quem esta trabalhando e que
existem outros pacientes que desejam viver e precisam de cuidados.” O ato de dizer ndo a
existéncia parece delinear um confronto perante a ordem e ética médica, que realiza todos
os esforgos em diregao a preservacgao da vida (13).

Em decorréncia da compreensao da tentativa de suicidio como um ato impregnado
de intencionalidade, resultante de uma escolha, esse paciente € categorizado como aquele
que ndo precisa de cuidados (6). A negacéo ou subversao do cuidado reflete o preconceito
e desinformacéo das tentativas de suicidio como um pedido de ajuda (6), bem como viola
os direitos de ndo ser discriminado e de n&o ser submetido a tratamentos degradantes. Na
contramdo da negligéncia, torna-se imperativo as condutas dos profissionais uma escuta
com cordialidade, um tratamento com respeito e empatia com as emocdes do paciente
(14).

Na maioria das vezes, os pacientes sao liberados da emergéncia sem passar por
avaliacdo psiquiatrica e ndo tém encaminhamento para servigos especializados (6) —
oportunidades perdidas para instituir e/ou dar continuidade ao tratamento, além de
caracterizar descumprimento dos direitos a saude e informacdo. Essas ag¢des baseadas
em preceitos morais estdo associadas: 1) a evolugao negativa do cuidado e intervencéao
terapéutica; 2) ao aumento do sentimento de desamparo; 3) a novas tentativas, muitas
ainda mais graves; 4) ao desencorajamento de novas buscas de ajuda, de forma a esbogar

um caminho oposto ao ideal de eficacia terapéutica; etc (11-12).
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A marginalizagdo envolvendo os pacientes que tentaram suicidio acarreta, em geral,
abordagens inadequadas, precarizagdo do cuidado e violagdo dos direitos dos mesmos.
Essa realidade n&o se expressa apenas pela mediagdo do estigma — alicercado
historicamente pelo tripé pecado, crime e loucura —, mas também pelo despreparo das
equipes e de agdes do poder publico para lidar com o fenbmeno (11), que contam com
escassas estratégias de capacitagdao dos profissionais ou de promogédo de politicas e
programas de prevengao. Esse cenario denuncia a precariedade da politica instituida e a
fragilidade da pratica dos servigos no que tange a protecdo da vida e ao resguardo das

condigdes de saude fisica e mental do paciente em risco de suicidio.

Violagoes de direitos humanos dos pacientes em risco de suicidio no Brasil

O Observatdrio de Bioética e Direitos Humanos dos Pacientes do Programa de Pds-
Graduagdao em Bioética da Universidade de Brasilia (UnB), por meio da pesquisa
qualitativa realizada no processo de elaboragdo do seu Relatério sobre Direitos Humanos
dos Pacientes em Risco de Suicidio no Brasil — que consistiu na realizagao de entrevistas
semiestruturadas com profissionais de saude, pacientes e familiares de quatro capitais
brasileiras, Salvador, Brasilia, Goiania e Porto Alegre, durante os meses de julho e agosto
de 2017 —, identificou uma série de violacdes aos direitos humanos dos pacientes em risco
de suicidio (7). Sao reflexdes apontadas no Relatorio:

Constata-se, nos servigos de saude, a auséncia de abordagem preventiva de novas
tentativas de suicidio tdo logo esses pacientes sdo admitidos em um servico de
emergéncia, bem como a n&o presenga de profissionais de saude que saibam identificar e
notificar uma tentativa de suicidio e encaminhar os pacientes para servicos especializados
de atengao psicossocial. Da mesma forma, nao se prové informacao adequada ao paciente
acerca de aspectos do seu diagnostico, tratamento e possibilidades de acolhimento na
rede de saude.

O paciente em risco/tentativa de suicidio €, muitas vezes, preterido na fila do
atendimento em fungao de discriminagdo, bem como a provisdo do cuidado em saude, em
inumeras situacdes, € restrito as sequelas fisicas da tentativa (traumas, perfuragdes,
hemorragias, intoxicagdes), negligenciando os aspectos psicossociais que motivaram ou

condicionaram a tentativa.
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Ha prescrigdes médicas, infundadas e/ou sem andlise criteriosa, de quartos de
isolamento; restricdo forgcada ao leito; monitoragcdo constante; restricdo de acesso a
alimentacgao e higiene; e restricdo de acesso a analgesia.

O desrespeito a autonomia do paciente é recorrente, uma vez que a tentativa de
suicidio € muito frequentemente atribuida a um transtorno mental e/ou a um estado
passageiro ou permanente de descontrole.

Verifica-se a violacdo da privacidade e da confidencialidade das informacdes
pessoais, por meio de praticas que expdem partes do corpo de pessoas inconscientes
apds a tentativa e o debate coletivo acerca de dados dos prontuarios de determinado
paciente, a despeito do seu ndo consentimento. Ademais, é pratica ordinaria a divulgagao
a familiares da situacédo do suicidio e da condigao de saude do paciente pelo profissional
de saude sem autorizagao prévia. Nesse sentido, ha ainda casos em que a divulgagao da
informacéo sobre o paciente é especulagao manifesta, curiosidade e/ou falatério entre as
pessoas da equipe de saude.

Comumente, tem-se o emprego de tratamento hostil e humilhante para com os
pacientes, que podem ser legitimados por meio de um discurso pedagdgico, religioso ou
moral a fim de que “aprendam” com a experiéncia negativa e nao tentem outra vez. Sao
frequentes os usos de expressdes como: “vocé ndo queria morrer, agora aguenta a dor!”;
“‘da proxima, vez pula do décimo andar. Pular do quarto ndo mata.”; “vocé cortou seus
pulsos errado, da proxima deve cortar assim”; “toma a caixa toda de remédios e morre logo
para nao dar trabalho”; “vocé ndo quer morrer, quer chamar a atencao”; “da proxima vez
faz direito” (7).

A relacdo do profissional de saude e paciente, no caso do suicidio, ha que ser
considerada sob a o6tica da vulnerabilidade do paciente e da necessidade de impulsionar
sua autonomia e autovalor, por isso € importante que o profissional seja consciente, atento
e cuidadoso em relagdo aos direitos humanos dos pacientes e ao respeito as suas
caracteristicas pessoais, como culturais, religiosas, bem como aos seus valores e crengas.
A condenacao moral do suicidio, exteriorizada por meio do uso de medidas de punigdo no
atendimento e a hipervalorizarao do entendimento da vida como dever, cria uma ambiéncia
propicia para a discriminagdo do paciente em risco/tentativa de suicidio (7).

Embora se presuma que os profissionais de saude busquem o bem do paciente, ha

contundentes relatos nacionais e internacionais de praticas perpetradas por profissionais
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de saude que degradam e desumanizam o0s pacientes — agravadas quando se trata de
pacientes com transtornos mentais e/ou em risco de suicidio. Tais violagbes, calcadas na
discriminagao do paciente, interferem negativamente nos cuidados em saude, aumentando
o sofrimento do paciente e o risco de nova tentativa, o que conduz a percepcéo de que ha
um entendimento silencioso e uma autorizagao implicita, nas instituicbes de saude, para a
perpetragao desses atos (7).

Da mesma forma, ha um desconhecimento geral acerca da tematica dos direitos
humanos dos pacientes, seja por profissionais, seja por pacientes e familiares. Assim, faz-
se necessaria a adogao de uma postura ativa de promogao da cultura de respeito a esses
direitos, de mitigacdo do preconceito e da nado estigmatizagdo do paciente em
risco/tentativa de suicidio. Recomenda-se um investimento mais amplo na elaboracédo de
politicas publicas intersetoriais sobre o tema do suicidio, sob a perspectiva dos direitos
humanos, inclusive uma Politica Nacional para Prevencao do Suicidio que ainda nao existe
no Brasil, com destinagdo de recursos para os servicos da rede de saude e para a
educacao permanente dos profissionais. Essa politica, aliada a adogdo de medidas
legislativas que indiquem expressamente os direitos humanos dos pacientes, balizando a
conduta dos profissionais, constituirdo o resultado do esfor¢co normativo essencial para a
abordagem do tema no Brasil (7).

No mesmo sentido, revela-se necessaria uma frente de fortalecimento do debate e
da circulacao de informacgdes sobre o suicidio e os direitos humanos dos pacientes, com a
insergcao desses temas em cursos de graduacgao, aperfeicoamento e especializagdo para
profissionais de saude, além de campanhas responsaveis no ambito da midia, de modo a

sensibilizar a sociedade e desestimular a estigmatizagcado e a discriminagdo dos pacientes

(7).

Consideragoes finais

De forma inédita, o Observatoério de Bioética e Direitos Humanos abordou a tematica
dos direitos humanos dos pacientes em risco/tentativa de suicidio, pesquisando sobre as
violagdes de tais direitos no Brasil envolvendo profissionais de saude, familiares e
pacientes. Com base no referencial teérico-normativo adotado e no Relatério produzido
pelo Observatério, entendemos que, no Brasil, ndo houve a incorporagao da linguagem dos

direitos humanos no ambito dos cuidados em saude, em geral, e, particularmente, no que
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tange ao suicidio. Desse modo, o reconhecimento de que os pacientes em risco/tentativa
de suicidio sao titulares de direitos humanos no momento em que séo cuidados ainda nao
€ uma realidade. De maneira oposta, o estigma e a moralidade se apresentaram como
orientadores das condutas dos profissionais de saude; foram detectadas inumeras
situacbes de violagdes, cujas ocorréncias deflagram despreparo das equipes, e,
consequentemente, desencorajamento de nova busca de ajuda por parte dos pacientes,
aumento do sentimento de desamparo dos mesmos, potencializagao do risco de suicidio e
novas tentativas. Ha que se adotar medidas para promover a alteragao de tal quadro,
dentre essas, enfatiza-se a imperiosidade de se aprovar legislagdo sobre direitos dos
pacientes e uma Politica Nacional de Prevencdo ao Suicidio, bem como inserir na
formacdo dos profissionais de saude capacitagdo tematica e conteudo de direitos

humanos, em consonancia com os padrdes internacionais.
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Direitos humanos da paciente crianga
Child patient’s human rights

Derechos humanos del paciente nifio

Kalline Eler’

Aline Albuquerque?

Resumo

Objetivo: analisar os direitos da crianga no campo dos cuidados em saude a partir da
aplicagao do referencial dos direitos humanos dos pacientes. Metodologia: baseia-se em
pesquisa tedrica e normativa, fundamentada no levantamento, sistematizacao e analise de
artigos cientificos sobre os cuidados em saude das criangas e dos comentarios gerais
elaborados pelo Comité para os Direitos da Crianca. Resultados: o referencial dos direitos
humanos do paciente, aplicado a crianga, assegura o direito a participagao, informacgao e
privacidade, influenciando o processo de tomada de decisdes no ambito dos cuidados em
saude. Conclusao: no ambito do direito internacional dos direitos humanos, a crianga é
sujeito de direitos e, na esfera dos cuidados em saude, esses direitos Ihe asseguram um
papel central.

Palavras-chave: Crianca. Pacientes. Bioética. Direitos humanos.

Abstract

Objective: analyze the rights of the child in the field of health care based on the application
of the human rights framework of patients. Methodology: This research was based on the
survey, systematization and analysis of scientific studies on children’s health care and on
the General Comments prepared by the Committee on the Rights of the Child. Results: the
patient's human rights, applied to the child, ensures the right to participation, information
and privacy, influencing the decision-making process in health care. Conclusion: in the
context of international human rights law, children are subject to rights and, in the field of
health care, these rights assure them a central role.

Keywords: Child. Patients. Bioethics. Human rights.

Resumen

Objetivo: analizar los derechos del nifio en el campo de la atencion sanitaria a partir de la
aplicacién del referencial de los derechos humanos de los pacientes. Metodologia: se
basa en la investigacion tedrica y normativa, fundamentada en el levantamiento,
sistematizacién y analisis de articulos cientificos sobre los cuidados en salud de los nifios y
de los comentarios generales elaborados por el Comité para los Derechos del Nifo.
Resultados: los derechos humanos de los pacientes, aplicados al nifio, garantizan la
participacion, la informacién y la privacidad, influyen en el proceso de toma de decisiones
en el cuidado de la salud. Conclusién: El nifio, en el marco del derecho internacional de
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los derechos humanos, es sujeto de derechos y, en el ambito de la asistencia sanitaria,
estos derechos le garantizan un papel central.
Palabras-llave: Nifio. Pacientes. Bioética. Derechos humanos.

Introducgao

O reconhecimento da crianga enquanto sujeito de direitos deu-se, no cenario
internacional, a partir da Convencgao sobre os Direitos da Crianga (CDC), de 1989 (1). A
adogao da CDC pela Assembleia da Organizagcédo das Nacgdes Unidas (ONU) foi precedida
de longos debates que buscaram conciliar as diferentes visbes dos Estados sobre a
infancia e, ao mesmo tempo, estabelecer um rol amplo de direitos que traduzisse uma
perspectiva centrada na crianga. Assim, a CDC previu, pela primeira vez no direito
internacional dos direitos humanos, a crianga enquanto sujeito de direitos, modificando a
percepgao segundo a qual as criangas seriam objeto de protegcado e propriedade dos seus
genitores.

A CDC introduz uma perspectiva centrada na crianga, abrangendo uma gama de
direitos civis e politicos (artigos 13, 14, 15, por exemplo), e direitos econdmicos, sociais e
culturais (artigos 24, 26, 27, por exemplo). No entanto, a despeito dessa ampla previsao de
direitos, verifica-se que, no dmbito dos cuidados em saude, as criangas ainda ocupam
papel secundario, estando largamente excluidas das interagdes entre seus genitores e os
profissionais de saude (2) (3). Assim, ndo obstante a afirmagéo da crianga como sujeito de
direitos no plano juridico, seu reconhecimento enquanto tal no contexto dos cuidados em
saude nao se efetivou, em consequéncia, seus direitos, principalmente aqueles que |he
asseguram um papel ativo, continuam sendo rotineiramente desrespeitados (4) (3).

Tendo em vista que os direitos previstos na CDC devem ser observados em todos
os ambitos da vida da crianga, este artigo objetiva analisar os direitos da crianga no campo
dos cuidados em saude a partir da aplicagado do referencial dos direitos humanos dos
pacientes (DHP).

Enquanto ramo do direito internacional dos direitos humanos, os DHP referem-se a
aplicagao dos direitos humanos a todos os individuos submetidos a cuidados em saude (5).
Esse referencial abarca os instrumentos normativos no admbito internacional, tais como
convengdes, pactos e declaragdes em matéria de direitos humanos; e a jurisprudencial
internacional constituida pelas decisbes dos 6rgédos de monitoramento dos direitos

humanos da ONU e dos Sistemas Europeu, Interamericano e Africano dos Direitos
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Humanos. Os DHP incluem uma série de direitos no ambito dos cuidados em saulde, sendo
0 seu nucleo formado pelo direito a vida; direito a ndo ser submetido a tortura nem a penas
ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes; direito ao respeito pela vida privada;
direito a liberdade e a seguranga pessoal; direito a informacao; direito de néo ser
discriminado e direito a saude (6). Nao insertos na légica do direito consumerista, esses
direitos estdo presentes no contexto de vivéncia do paciente em cuidados ofertados pelos
sistemas de saude, publico ou privado, e independentemente da natureza juridica da
relagdo travada com o profissional de saude. Assim, os DHP também se aplicam as
criangas que, sendo reconhecidas como sujeitos de direito, titularizam direitos especificos
no ambito dos cuidados em saude.

O referencial dos DHP se apresenta como o mais adequado para a prote¢ao dos
pacientes, pois, além de impor ao Estado as responsabilidades de respeitar, proteger e
realizar, parte de uma visdo ampliada de servigos de saude, nao se restringindo ao acesso
aos bens ou aos servicos de saude. A énfase é colocada no cuidado que significa zelar
pela autonomia, seguranga, privacidade, entre outros bens éticos essenciais para se
alcancar melhores resultados em saude e o incremento do bem-estar do paciente.

Os DHP se assentam em uma visao holistica do paciente que ultrapassa o modelo
biomédico de saude focado apenas na enfermidade (6), buscando compatibilizar o
reconhecimento da vulnerabilidade acrescida do paciente com os deveres ético-juridicos
de respeito a autonomia pessoal e sua promog¢ao. No que tange aos grupos populacionais
com vulnerabilidade particularmente acrescida como, por exemplo, criangas, pessoas
idosas e pessoas com deficiéncia, os DHP instituem que as responsabilidades oriundas do
reconhecimento da vulnerabilidade devem vir acompanhadas da obrigagdo de promover a
autonomia dos sujeitos envolvidos.

Nesse sentido, destaca-se que a crianga, embora vulneravel em virtude da sua
maturidade em desenvolvimento, também é detentora de direitos humanos. Assim, as
criangas representam um dos grupos populacionais que mais enfrentam obstaculos para
exercer seus direitos e, por essa razdao o presente artigo tem como escopo analisar os
direitos humanos da crianga enquanto paciente, sob a 6tica do referencial teorico-
normativo dos DHP, de modo a concorrer para a alteragdo da vigente cultura nos servigos
de saude de mitigagao da participacdo da crianga e de desconsideragédo de sua vontade e

preferéncias no processo terapéutico.
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Dentre os direitos humanos da crianga, enquanto paciente, serao analisados apenas
os direitos a participacao, a informacao e a privacidade. Justifica-se a escolha em razao de
serem os direitos mais recorrentes no cotidiano dos cuidados em saude, revelando-se,
dessa forma, importantes para a promog¢ao do cuidado centrado na crianga e da sua
autonomia. Sob o prisma metodoldgico, trata-se de pesquisa de cunho tedrico e
documental, fundamentada em estudos desenvolvidos no campo dos direitos humanos,
versando especificamente sobre as peculiaridades dos direitos das criangas no ambito dos
cuidados em saude. Dentre esses estudos, destacam-se as pesquisas coordenadas por
Coyne (2) (3): estudos empiricos que reforgam a importancia do envolvimento da crianca
no projeto terapéutico.

A pesquisa também se sustenta em dois comentarios gerais, um elaborado pelo
Comité para os Direitos da Crianga sobre o direito a participagao (7) e outro editado pelo
Comité de Direitos Humanos da ONU sobre o direito a privacidade (8). A adogao desses
documentos justifica-se, pois os Comités constituem 6rgdo de direitos humanos e s&o
responsaveis por oferecer uma melhor compreensio dos conteudos de direitos humanos e
das suas implicagcbes para os Estados, partes interessadas, organizagdes nao
governamentais e a sociedade em geral.

O presente artigo estrutura-se em trés partes, cada uma dedicada a examinar os
direitos acima mencionados. Inicialmente, sdo apresentados os conteudos dos direitos de
forma ampla, sem referéncia especifica ao seu contexto de aplicagdo, para, em um
segundo momento, analisar como se dara a aplicagado aos cuidados em saude da crianga
de forma aprofundada.

Esclarece-se, por fim, que por crianga, compreende-se os menores de 18 anos

conforme a definicdo de empregada pela CDC em seu primeiro artigo.

Direito a participagao

O artigo 12 da CDC (1) institui uma norma sem precedentes em um tratado de
direitos humanos, ao apontar para a condigao juridica da crianga que, por um lado, néo
tem a plena capacidade do adulto, mas, por outro, é sujeito de direitos. O paragrafo
primeiro garante a todas as criangas que estdo em condi¢ées de formular seus préoprios

juizos o direito de se expressar livremente sobre todos os assuntos relacionados a ela;
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ainda dispde que tais opinides devem ser consideradas, em funcdo da idade e da
maturidade da crianca.

O artigo 12 ndo apenas estabelece o direito da crianga de opinar sobre todos os
assuntos que a afetam, mas também institui um valor fundamental que serve de vetor
interpretativo para os demais direitos consagrados na CDC, que nao podem ser
desfrutados de modo integral se n&o respeitarem a crianga enquanto sujeito com opinides
proprias (7).

A participacédo coloca em relevo que a inclusdo das criangas na tomada de decisdo
deve ser um processo: amigavel, de modo que as criangas se sintam seguras e
confortaveis para externar suas opinides; seguro e sensivel para reduzir ao minimo o risco
de que as criangas sofram violéncia, exploragdo ou outras consequéncias negativas;
responsavel, no sentido de que as criangas tém o direito de receber um retorno acerca da
forma com a qual sua participacao influenciou no resultado (7); transparente e informativo;
voluntario, ndo podendo a crianga ser obrigada a expressar sua opinido; e relevante, ou
seja, as questdes a respeito das quais as criangas expressam suas opinides devem ter
pertinéncia auténtica para suas vidas.

Para a aplicagao correta do artigo 12, os Estados devem adotar cinco medidas: a)
preparagao: 0s responsaveis por escutar a crianga devem assegurar que ela foi informada
sobre o direito de expressar sua opinido e a opgao de comunica-la diretamente ou através
de um representante. Assim, o responsavel deve preparar a crianga antes que ela seja
escutada, explicando-lhe como, quando e onde sera escutada e quem serao os ouvintes;
b) audiéncia: o contexto em que a crianga exerce o0 seu direito de ser ouvida deve ser
propicio para inspirar-lhe confianga, de modo que ela sinta que o adulto responsavel por
ouvi-la esta realmente disposto a considerar seriamente o que ela decidir comunicar; c)
avaliagdo da capacidade: os Estados devem estabelecer praticas apropriadas para
examinar a capacidade da crianga; d) comunicagdo dos resultados: a crianga deve ser
informada do resultado do processo e acerca da forma com a qual sua opinido foi levada
em consideragdo. A comunicagado dos resultados a crianga € uma garantia de que suas
opinides nao foram escutadas apenas como mera formalidade e, ainda, pode estimular a
crianga a confirmar o que foi considerado, mostrando-se de acordo com o resultado,

recusando ou apresentando uma nova proposta; e) reclamagdo, recursos e reparagio: a
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legislagao interna dos Estados deve prever procedimentos de denuncia e instrumentos de
recursos para a hipotese do direito a participagéo da crianga ser violado (7).

O Comentario Geral n® 12 (7) explicita que os Estados ndo devem partir da premissa
de que a crianga € incapaz de expressar seu ponto de vista, antes devem pressupor que
ela tem capacidade para formar suas préprias opinides. Isso significa que a crianga nao
precisa, primeiramente, comprovar que € detentora dessa capacidade.

O artigo 12 do CDC, por sua vez, ndo impde qualquer limite de idade ao direito de a
crianga expressar sua opiniao e o Comité desencoraja os Estados a introduzirem, por lei ou
na pratica, limites de idade que restrinjam o direito da crianga de ser ouvida em todos os
assuntos que a afetam. A idade em si ndo é fator determinante para indicar se a opiniao da
criangca sera tomada em consideragdo, pois, como acentua o Comité, os niveis de
compreensao das criangas nao estdo ligados de maneira uniforme a sua idade bioldgica.
Ha estudos que demonstram que a informacgao, a experiéncia, o ambiente, as expectativas
sociais e culturais e o nivel de apoio contribuem para o desenvolvimento da capacidade da
crianga para formar uma opinido. Por isso, as opinides da crianca devem ser avaliadas
mediante o exame do caso concreto, conforme sua maturidade. Por maturidade, o Comité
entende a habilidade de compreender e avaliar as consequéncias de um determinado
assunto, ou seja, refere-se a habilidade da crianga para expressar suas opiniées sobre os
assuntos de maneira razoavel e independente, ndo sendo exigida profundidade de
compreensao. A crianga nao precisa ter um conhecimento exaustivo de todos os aspectos
do assunto que a afeta, mas precisa ter uma compreensao que seja suficiente para formar
adequadamente um juizo sobre o assunto (7).

A esse respeito, o Comité sublinha que existem estudos demonstrando que a
crianga é capaz de formar opinides desde muito cedo, mesmo quando ainda ndo consegue
expressa-las verbalmente. Por essa razao, ressalta que a aplicagao do artigo 12 requer o
reconhecimento e o respeito de formas nao-verbais de comunicagao, como a brincadeira, a
expressao corporal e facial, o desenho e a pintura, por meio das quais as criangas
demonstram a capacidade de compreender, escolher e ter preferéncias.

O direito a participacao nos cuidados em saude abarca o direito de ser ouvido, de ter
sua percepgao, vontade e preferéncias respeitadas, em suma, ser verdadeiramente
envolvido na tomada de decisao acerca dos assuntos afetos ao seu corpo e a sua saude.

No entanto, como demonstra Coyne (2) (3), diversos estudos conduzidos com criangas
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hospitalizadas tém indicado que elas sdo largamente excluidas das interagdes entre seus
genitores e os profissionais de saude, bem como ndo sdo envolvidas no planejamento ou
nas decisdes relativas aos seus cuidados e, mesmo quando expressam um desejo de
envolvimento, nao recebem suporte para concretiza-lo. A maioria das criangas, nas
pesquisas apontadas pela autora, ocupa uma posi¢ao marginal e passiva nas consultas,
sendo as informagdes direcionadas aos genitores em detrimento da crianga. As criangas
sdo ignoradas e desacreditadas pelos profissionais de saude, e sua participacédo é
desestimulada e prejudicada por fatores que incluem: medo de causar problemas fazendo
perguntas; falta de tempo e dificuldade que elas encontram para entrar em contato com os
profissionais de saude; desconhecimento de quem sio os profissionais responsaveis pelo
tratamento; dificuldade para entender a terminologia médica; e atitudes dos pais que
interrompiam ou mudavam as respostas dos seus filhos, impedindo um comportamento
mais ativo. Segundo Coyne (3), os principais fatores de obstrugcdo da participacao das
criangas submetidas a tratamento clinico sdo: os estilos de comunicagdo; os
comportamentos dos adultos, principalmente dos profissionais de saude; e o estado da
doencga que pode gerar uma apatia em relagdo ao entorno. Os adultos, diante desse fato,
deveriam receber educacao e treinamento sobre como facilitar a participagao das criangas
por meio, por exemplo, do treinamento para aprimorar a comunicagao.

Em outra pesquisa coordenada por Coyne (2) a fim de avaliar a participagdo das
criangas submetidas a tratamento de cancer em um hospital pediatrico da Irlanda,
constatou-se que as principais decisdes, ou seja, aquelas que se referiam as
investigacdes, a decisao de tratar, a administragdo das terapias, a selegdo dos protocolos
e procedimentos de tratamento, foram tomadas em sua grande maioria pelos profissionais
de saude e apenas discutidas com os genitores. Dessa forma, a participagdo das criangas
limitou-se as decisdes secundarias referentes ao modo como os cuidados e os
procedimentos seriam realizados, sem qualquer impacto no resultado do tratamento
escolhido. Nos resultados da pesquisa, criancas entre sete e 11 anos ficaram satisfeitas
com o nivel de tomada de decisao a elas conferido, contudo, os adolescentes, a partir dos
12 anos de idade, expressaram descontentamento com a limitagdo do seu papel nos seus
cuidados em saude. Para eles, um envolvimento real significaria receber informacgdes;
expressar e ter suas preferéncias consideradas; assim como negociar e escolher os

tratamentos que serdo ministrados.
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Observa-se que as oportunidades de participagdo das criangas nos seus cuidados,
normalmente, sdo bastante limitadas e que os genitores e os profissionais de saude nao
consideram, em geral, as muitas maneiras pelas quais as criangas podem ser envolvidas
(2) (3) (9). Torna-se extremamente dificil para uma crianga adotar uma postura mais
participativa em seus cuidados quando os profissionais ainda permanecem com uma visao
paternalista. Por essa raz&o, Olszewski e Goldkind (10) sustentam que a inclusdo das
criangas na tomada de decisdo em saude, conforme a sua capacidade e o interesse em
fazé-lo, deve ser a posigao padrao para garantir que elas sejam rotineiramente ouvidas nas
consultas e quanto aos tratamentos a que sao submetidas.

A realizagdo do direito da crianga de expressar suas opinides e fazer escolhas
requer que sejam informadas sobre a decisdo a ser tomada, as opgdes e as possiveis
decisdes que podem ser adotadas, bem como suas consequéncias (7). Assim, o direito a
informacédo, objeto do item subsequente, revela-se essencial, posto ser condi¢cao

imprescindivel para o exercicio efetivo do direito a participacéao.

Direito a informacgao

As criangas devem receber as informacgdes sobre os tratamentos propostos, seus
efeitos e resultados, de maneira apropriada e acessivel, para que possam ser efetivamente
incluidas no processo de tomada de decisao dos seus cuidados em saude. O Comité para
os Direitos da Crianga, como ressaltado, recomenda que o processo de decisao no qual a
crianga participa seja transparente e informativo, ou seja, deve-se dar a crianga informacéao
completa, acessivel, atenta as suas condigdes de vida e apropriada a sua idade (7).

O direito a informacéo configura pré-requisito essencial para que haja autonomia,
sendo um direito do paciente e um dever do profissional de saude, que € obrigado a
empenhar esfor¢cos continuos para transmitir ao paciente todos os aspectos envolvidos em
seus cuidados em saude.

O direito a informacao, nos cuidados em saude, tem como parametro o paciente. A
informacédo deve ser ofertada de forma abrangente, transparente e isenta de viés, nao
sendo aquela que o corpo médico acredita ser favoravel ao tratamento e sim aquela que o
paciente considera importante (11). Observa-se uma mudanga de perspectiva, pois esse
direito ndo se restringe a ser informado de acordo com aquilo que os profissionais de

saude julgam apropriado. Os pacientes ndao sao recipientes passivos daquilo que o corpo
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de profissionais considera como seu melhor interesse, ao contrario, devem receber as
informacdes para tomar uma decisdo acerca das opc¢des de cuidado. Sendo assim, a
comunicacao do profissional de saude deve ser feita, primeiramente, a crianca, que é o
paciente submetido aos cuidados em saude. Nao se deve utilizar uma linguagem
autoritaria, mas um tom de conversa em que a crianga € conferida a oportunidade de
dialogar e trazer seus questionamentos, duvidas e preferéncias.

A divulgacéao transparente e sensivel para as criangas das informagbes sobre sua
doenca diminui a ansiedade, aumenta a autoestima, promove o senso de autocontrole e
encoraja a crianga a aderir ao tratamento proposto (12). Assim, compartilhar informagdes
com a crianga que esta doente e aprender sobre suas expectativas e medos pode fornecer,
aos genitores e profissionais de saude, percepgdes valiosas sobre 0 que a doenga significa
para a crianga, como a esta processando e o que é mais importante para ela enquanto
individuo e naquele momento. Tratando-se de tratamento continuado, as informacdes
poderdo ser reduzidas em pequenas doses ao longo do tempo, permitindo uma melhor
absor¢ao do conteudo (12).

O direito a informacgao nao se coaduna com a exacerbacao de informacdes técnicas
que dificultam a compreensdo do que € mais importante para a tomada de decisdo. O
respeito a esse direito também se relaciona com as habilidades de comunicagcdo do
profissional de saude que, ao apresentar as informacdes, deve estar atento as
necessidades do paciente, compartilhando os conteudos de uma maneira que a crianca
possa compreender. Devido a natureza fiduciaria da relagao, o profissional de saude tem o
dever de disponibilizar ao paciente as informagdes que melhor se ajustam ao seu contexto
particular. Essa abordagem ndo apenas endossa o direito a informagdo, mas também
assegura a qualidade dos cuidados em saude.

Em virtude da dificuldade que algumas criangas encontram para expressar suas
preferéncias e vontades, torna-se necessario um pouco de conhecimento de psicologia
infantil para que a comunicagao seja efetiva. Por meio de uma linguagem adequada, deve-
se fornecer a crianga uma descricao da sua condicdo de saude e das opcdes disponiveis
de cuidado, bem como dos beneficios e encargos esperados de determinado tratamento.

A compreensdo das informacgdes pela crianga também faz parte do conteudo do

direito a informagao, de modo que o profissional de saude precisa empregar esforgos para
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que a crianga entenda claramente os riscos materiais concernentes a determinado
tratamento.

No ambito do direito a informacado, uma questao revela-se interessante: a excecao
terapéutica que permite ao profissional de saude reter informagdes quando sua divulgagao
tiver o risco de causar danos ao paciente. A excegao terapéutica remonta a uma
concepcgao paternalista da relacdo médico-paciente e foi prevista, em 1847, no primeiro
Codigo de Etica da Associagdo Médica Americana que estabelecia o “dever sagrado do
médico de evitar qualquer coisa que viesse a desencorajar o paciente e deprimir seu
espirito”. Na pratica contemporanea, todavia, a tradicdo paternalista foi substituida pelo
respeito a autonomia do paciente, de modo que a tomada de decisdo sobre cuidados em
saude é resultado da relacdo de parceria entre o profissional de saude e o paciente, o que
se aplica também a criangca. Nesse sentido, os profissionais sdo obrigados a divulgar
amplamente as informagdes para que a crianga possa participar significativamente dos
seus cuidados.

Ao contrario do que pode indicar 0 senso comum, inUmeras pesquisas citadas por
Fleischman (12) tém demonstrado que a divulgacao das informagdes para a crianga sobre
a sua condicao diminui a ansiedade, mesmo quando se trata de cuidados de fim de vida.
Além disso, tendo em vista que a maioria dos profissionais de saude nao esta na melhor
posicao para analisar os efeitos psicolégicos causados pela divulgagédo das informagdes na
saude da crianga, o0 recurso a excecao terapéutica so6 poderia ser aceito em situagoes
bastante peculiares, baseada em razdes convincentes relativas ao bem-estar de uma
crianga em particular e ndo fundamentada em motivos amplos como, por exemplo, a
eventual ansiedade que a informacao possa causar, a idade do paciente, o tipo de doenca
ou a visao do profissional sobre o risco minimo, etc. (13) (14).

O escopo da excegao terapéutica ainda permanece indefinido nas cortes do Reino
Unido, por exemplo, mas tem-se advertido que esse privilégio ndo pode ser invocado,
genericamente, em funcdo da idade da crianga, para impedir que ela seja esclarecida
sobre sua saude (13); ao contrario, o compartilhamento das informagcbes deve ser
considerado essencial para incrementar o processo de envolvimento da crianga nos seus
cuidados. Quando o paciente é o parametro, ha uma abordagem mais extensa do direito a
informacédo; seu contorno é estabelecido, ndo pelo que o profissional de saude considera

aconselhavel ou benéfico informar ao paciente, mas pelo o que o paciente considera
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importante para tomar uma decisdo. Isso € valido para a crianga que tem o direito de
receber as informagdes sobre o seu estado de saude de uma maneira apropriada para,
entdo, manifestar sua opinido sobre as opcdes de tratamento disponiveis. Assim, o
reconhecimento da maturidade em desenvolvimento da crianga é suficiente para garantir o
direito de ser informado sobre seu estado de saude. A revelagao das informagdes, além de
promover a capacidade da crianga para tomar decisdes sobre cuidados em saude,
aumenta sua confianga nos profissionais envolvidos em seus cuidados.

No relacionamento com a crianga enquanto paciente e com seus genitores, o0s
profissionais de saude devem tentar alcangar um acordo sobre o modo e o tipo de
informacado que sera compartilhada, presumindo que informagdes cruciais para a tomada
de decisao serdo sempre fornecidas de forma clara e transparente. A comunicacao aberta
e honesta afeta positivamente a relacdo familiar, na maioria dos casos, e previne o0s
sentimentos de raiva e traicdo que podem surgir na crianga que recebe a informagao sobre
seu estado de saude apenas tardiamente (12) (15).

O direito a informacdo revela-se fundamental, especialmente nas situagdes de
doencas crdnicas ou terminativas. Criangas que nao tiveram a oportunidade de entender a
propria doenga sentem-se mais angustiadas, pois, além de n&o terem abertura para
discutir seus sentimentos, imaginam que a doenga € tdo grave que ninguém é capaz de
Ihes falar a verdade; sdo internadas com maior frequéncia e apresentam um aumento nos
sintomas de depressao. Essas criancas estdo frequentemente preocupadas com a dor e o
abandono, apresentam uma consciéncia da morte que nao sera explicitada, a menos que
sejam encorajadas a falar sobre isso, e ficam imaginando como suas familias irdo lidar com
sua morte (12) (15). Por outro lado, consoante as pesquisas apontadas por Fleischman
(12) e Harrison (15), as criangas que recebem informagdo e sdo educadas sobre sua
condicdo de saude conseguem desempenhar melhor um papel ativo nos seus cuidados,
maximizando seu bem-estar. Segundo Harrison (15), varias pesquisas confirmam que a
maioria das criangas com cancer, quando questionada se gostaria de ser informada,
respondeu afirmativamente, mesmo que o conteudo da informacao versasse sobre a piora
no seu estado de saude e morte iminente. A autora afirma, ainda, com base em pesquisas,
que a maioria das criangas com doencas terminais sabe que esta prestes a morrer e que
0s pais que conseguiram falar sobre a morte com a crianga ndo se arrependeram, ao

contrario dos pais que nao conversaram sobre esse assunto.
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Ainda que os pais demonstrem o desejo de proteger seu filho, escondendo
informagbes que acreditam ser angustiantes, avassaladoras ou prejudiciais, o0s
profissionais de saude tém o dever de conscientiza-los que esse tipo de atitude pode ser
mais prejudicial e contrario ao melhor interesse da crianga. Honrar seu desejo de protecao
pode gerar um isolamento da crianga, pois néo tera o suporte de cuidadores para poder
discutir seus medos e ansiedades. Por essa razéo, os profissionais devem tentar elaborar,
juntamente com os pais, um plano estratégico de divulgacdo das informagdes que esteja
de acordo com a perspectiva da crianca em tratamento.

Os profissionais de saude, em razdo do seu conhecimento especializado, figuram
em uma posigao privilegiada quando se trata de calcular os riscos das varias opgdes de
tratamentos e cirurgias, mas ndo estdo em posi¢gado de decidir acerca da quantidade de
informacao necessaria para viabilizar o exercicio da autodeterminacado do paciente, o que

configura um dos aspectos do direito a privacidade, apresentado a seguir.

Direito a privacidade

O direito a privacidade esta previsto em varios tratados internacionais de direitos
humano? e instrumentos internacionais néo vinculativos, como a Declaracdo da Associacao
Médica Mundial sobre os Direitos do Paciente. Sob a ¢ética do direito humano a
privacidade, o paciente tem o direito de conduzir sua propria vida, concretizar juizos de
valor e escolhas existenciais sem interferéncias e imposi¢cdes. O Estado, enquanto
garantidor dos direitos humanos, devera zelar e adotar medidas legislativas e outras para
assegurar tal direito (8).

No ambito dos cuidados em saude, essa abordagem é bastante ampla e traduz-se
no direito de recusar cuidados, o que abrange o direito de n&o realizar exames, testes ou
procedimentos terapéuticos; direito de buscar outras opinides médicas; direito de ter tempo
suficiente para tomar decisdes, salvo em situacbes de emergéncia; e direito de ter suas
diretivas antecipadas respeitadas pelos familiares e médicos. O respeito pela vida privada
também implica o direito de ter suas escolhas quanto a visita e ao exame do seu corpo

pelos profissionais de saude (6).

3 Artigo 17 (1), do Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos; Artigo 16 (1) da Convengéo sobre Direitos da Crianga;
Artigo 22, da Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
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O direito a privacidade, enquanto direito de manter o controle sobre as préprias
informagdes, abrange o direito de saber, de forma clara, quais informag¢des estdo sendo
utilizadas, para quais propdsitos, para quem serao divulgadas. O paciente, portanto, tem
direito de acesso ao seu prontuario e, apdés acessa-lo, tem o direito de solicitar que sejam
excluidas informacdes ou corrigidas quaisquer imprecisdes (16).

O direito a privacidade ndo é absoluto, estando justificada sua flexibilizagdo em
razao da protec¢ao da saude publica, como, por exemplo, nos casos de doencas altamente
infecciosas e de notificacdo compulséria; de direitos e liberdades de terceiros; ou da
prevencao da ocorréncia de crime. Contudo, até mesmo o afastamento desse direito deve
ser proporcional, minimo e restrito ao alcance desses objetivos (6). O Comité de Direitos
Humanos da ONU recomenda que os Estados editem leis para regulamentar as hipoteses
de interferéncias na vida privada, detalhando de modo preciso as circunstancias nas quais
podem ser autorizadas, e ainda orienta para que essas intervengdes ocorram apenas se 0
conhecimento das informacdes privadas for essencial para a consecucido de interesse
coletivo (8).

No que concerne as criancas, o direito ao respeito pela vida privada encontra
correspondéncia na CDC (1), no artigo 16, segundo o qual “nenhuma crianca sera objeto
de interferéncia arbitrarias ou ilegais em sua vida particular, sua familia, seu domicilio, ou
sua correspondéncia, nem de atentados ilegais a sua honra e a sua reputagdo” e no artigo
40 (2, VI) que assegura o respeito a sua vida privada durante todas as fases do processo
em que esteja sendo julgada por infragcao a lei penal do pais.

No que tange a privacidade relacionada a confidencialidade das informagdes
pessoais do paciente, observa-se, pela literatura consultada, que nao ha maiores
dificuldades em reconhecer que informagdes sanitarias das criangas sejam mantidas de
modo confidencial. A grande questdo diz respeito ao dever de confidencialidade em
relagcdo aos pais ou responsaveis legais, isto é, até que idade ou em quais circunstancias
os profissionais de saude podem revelar aos pais as informagdes confidenciais da crianca
17).

A tematica do direito a confidencialidade da crianca foi suscitada no ano de 1986,
quando a Suprema Corte inglesa precisou decidir sobre 0 caso de uma méae chamada
Victoria Gillick. A decisdo proferida no caso foi no sentido de que os médicos, agindo no

melhor interesse da crianga, poderiam prescrever contraceptivos se a crianga fosse
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competente e consentisse para tanto. Isso seria possivel, independentemente da vontade
dos pais em prol do direito da crianga com competéncia Gillick a privacidade, sendo este
direito o mesmo dos adultos (17).

No direito britanico, criangas maiores de 16 anos presumem-se juridicamente
capazes e, portanto, estdo sujeitas as mesmas normas que os adultos quanto a
confidencialidade. Aos menores de 16 anos, que satisfazem o teste da competéncia Gillick,
também é assegurado o direito a confidencialidade e, nesse sentido, podem consentir
sobre tratamentos, independentemente do consentimento dos pais, que sequer precisam
ser informados sobre a decisdo. Eventual divulgagcao caracterizaria quebra do direito da
crianga a confidencialidade. Ressalta-se que, para decidir sobre a competéncia Gillick,
junto com a analise da habilidade decisional da crianga, os médicos envolvidos no cuidado
irdo analisar se essa decisao também atende aos seus melhores interesses.

O Comité para os Direitos da Crianga recomenda aos Estados que introduzam leis
ou regulamentos para garantir o acesso das criangas a assessoramento e aconselhamento
meédico confidencial, sem o consentimento dos pais, independentemente da idade da
crianga, nos casos em que sejam necessarios para a protegdo da sua seguranga ou bem-
estar, especialmente quando tenham experimentado violéncia e maus-tratos e em matéria
de saude sexual e reprodutiva. O direito de receber aconselhamento é independente ao
direito a outorgar consentimento médico e, por isso, ndo se submete a limitacéo etaria (7).

O direito ao respeito pela vida privada compreende igualmente o direito de consentir
quanto a qualquer tipo de tratamento. O consentimento informado no campo dos direitos
humanos sedimenta-se no Relatério do Relator Especial sobre Direito a Saude, publicado
em 2009, que o define como sendo uma deciséo voluntaria e suficientemente informada
capaz de promover autodeterminacao, integridade fisica e bem-estar do paciente (6). O
consentimento informado é a concretizagdo do respeito da autonomia do paciente para
decidir sobre aquilo que lhes € mais intimo: o corpo. Esse documento registra como deve
ser o encontro do paciente com o profissional de saude: ndo se reduzindo a mera
assinatura de um documento contendo informacdes técnicas de dificil compreensao, ao
contrario, implica comunicagao, dialogo franco com informagdes que sejam capazes de
esclarecer o paciente acerca dos diferentes elementos envolvidos no seu tratamento. Os
instrumentos utilizados para fins de consentimento deverao, portanto, conter informacdes

acessiveis e claras sobre todos os aspectos envolvidos.

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 49



Cadernos lbero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

O referencial dos DHP aplicado aos cuidados em saude da crianga, ao enfatizar um
modelo de cuidado centrado no paciente, assegura o seu direito a privacidade, conferindo-
Ihe voz para externar suas preferéncias. Diante disso, ndo obstante o consentimento das
criangas seja um dos temas mais controversos, seu direito de influenciar o processo de

tomada de decisao, como um dos aspectos do direito a privacidade, permanece valido.

Conclusao

Este estudo demonstrou que, no ambito do direito internacional dos direitos
humanos, a criangca € sujeito de direitos e, na esfera dos cuidados em saude, esses
direitos lhe asseguram um papel central. Assim, sob o enfoque dos DHP, a criangca é
reconhecida como protagonista dos seus cuidados, sendo dotada de direitos especificos,
compativeis com o reconhecimento da sua vulnerabilidade acrescida e o dever ético-
juridico de protegé-la. A vulnerabilidade especifica da crianca, portanto, ndo pode ser
utilizada como argumento para impedir seu engajamento nos cuidados em saude. Diante
disso, ndo é aceitavel que os profissionais de saude continuem desconsiderando as
obriga¢des oriundas das normas de direitos humanos que concedem a crianga a faculdade
de participar ativamente dos seus cuidados. Reconhece-se no Brasil a escassez de
conteudos de direitos humanos na formagao dos profissionais de saude, em consequéncia,
avangos notorios no campo dos direitos humanos das criancas ndo foram incorporados nos
servigos de saude. Diante disso, registra-se a necessidade de se reconfigurar a formagéao
na area da saude a fim de que o profissional se perceba como um agente importante na
promocao dos direitos da crianga. Ademais, no cuidado em saude da crianca, a assimetria
da relacao entre profissional de saude e paciente € maior, 0 que acentua o poder do
primeiro, e dificulta o exercicio de direitos por parte da crianca. Assim, as criancas se
deparam com obices mais soOlidos para exercer seus direitos, pois, além de n&do serem
devidamente informadas, se encontram sujeitas a condutas paternalistas e autoritarias de
profissionais de saude. Sublinha-se, como demonstrado neste trabalho, que os pais e os
profissionais de saude s&o os principais responsaveis por obstar o engajamento da crianga
nos cuidados, concorrendo para seu desinteresse quanto ao seu tratamento.

Por fim, enfatiza-se que o reconhecimento da crianga enquanto protagonista do seu
cuidado em saude, além de ser compativel com as determinag¢des de direitos humanos,

tem o conddo de aumentar sua satisfacdo em relacdo ao tratamento escolhido, sua
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confianga no profissional de saude e no sistema em geral. Também produz resultados
positivos para o tratamento, aumentando a aderéncia e o bem-estar da crianga, e

reduzindo efeitos adversos e ansiedades.
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Direitos humanos dos pacientes como instrumentos bioéticos de
protecao das pessoas idosas

Human rights of patients as bioethic instruments for the protection of elderly people

Derechos humanos de los pacientes como instrumentos bioéticos de proteccion de
personas idosas

Denise G.A.M. Paranhos'
Aline Albuquerque?

Resumo

Objetivo: aprofundar o emprego do referencial dos direitos humanos dos pacientes
enquanto ferramenta bioética na analise e prescricdo de questdes éticas emergentes dos
cuidados em saude. Metodologia: trata-se de pesquisa tedrica desenvolvida com base no
marco formulado pelos autores Cohen&Ezer e Albuquerque acerca dos direitos humanos
do paciente. Resultados: a interagcao entre a bioética e os direitos humanos do paciente
pode mostrar-se positiva no contexto das relagdes de cuidados em saude, especialmente
em pessoas vulneraveis. Conclusao: a soma de esforgos entre os dois campos possibilita
0 amadurecimento do tema e a criacdo de mecanismos capazes de proporcionar um maior
avango na protegao dos direitos humanos dos pacientes, sobretudo dos pacientes idosos.
Palavras-chave: Bioética. Direitos humanos dos pacientes. Pacientes idosos.

Abstract

Objective: to deepen the use of the human rights referent of patients as a bioethical tool in
the analysis and prescription of emerging ethical issues in health care. Methodology: it is a
theoretical research developed based on the framework formulated by the authors
Cohen&Ezer and Albuquerque on the human rights of the patient. Results: the interaction
between bioethics and the patient's human rights can be positive in the context of health
care relationships, especially in vulnerable people. Conclusion: the sum of efforts between
the two fields makes possible the maturation of the subject and the creation of mechanisms
capable of providing a greater advance in the protection of the human rights of patients,
especially of the elderly patients.

Keywords: Bioethics. Human rights of patients. Elderly patients.

Resumen

Objetivo: profundizar el empleo del referencial de los derechos humanos de los pacientes
como herramienta bioética en el analisis y prescripcion de cuestiones éticas emergentes de
la atencion en salud. Metodologia: se trata de una investigacion teorica desarrollada con
base en el marco formulado por los autores Cohen&Ezer y Albuquerque acerca de los
derechos humanos del paciente. Resultados: la interaccion entre la bioética y los
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derechos humanos del paciente puede mostrarse positiva en el contexto de las relaciones
de atencidn sanitaria, especialmente en las personas vulnerables. Conclusion: la suma de
esfuerzos entre los dos campos posibilita la maduracion del tema y la creacién de
mecanismos capaces de proporcionar un mayor avance en la proteccion de los derechos
humanos de los pacientes, sobre todo de los pacientes ancianos.

Palabras clave: Bioética. Derechos humanos de los pacientes. Pacientes ancianos.

Introdugao

A bioética e o referencial dos direitos humanos compartilham de objetivos comuns —
relacionados a salvaguarda da dignidade humana — e, no que diz respeito as relagbes de
cuidados em saude, ambos se mostram comprometidos com a protegcdo dos valores éticos
ligados a grupos de pessoas vulneraveis. As pessoas idosas, pertencentes a grupo
reconhecidamente vulneravel, mostram-se mais suscetiveis de sofrerem maus tratos,
discriminagdo e de terem desrespeitada sua integridade fisica e a autodeterminagcédo nas
praticas cotidianas de cuidados em saude (1). A partir da compreensao da importancia que
os direitos humanos tém enquanto linguagem de reivindicagdo de politicas sociais e
comprometimento dos Estados com a populagao idosa, o acoplamento de tal referencial a
bioética tem o potencial de impulsionar os debates acerca de questdes sociais que
persistem na nossa sociedade.

Desse modo, a presente investigacdo se respalda na perspectiva bioética
fundamentada no referencial dos direitos humanos dos pacientes (DHP), desenvolvido em
pesquisas de pos-graduacgao realizadas pelas autoras, com base nos estudos de Cohen e
Ezer (2) e Albuquerque (3). O referencial dos DHP compreende um conjunto de direitos
que os pacientes tém quando estdo sob cuidados em saude, quais sejam: direito a vida;
direito a privacidade; direito a ndo ser submetido a tortura ou a tratamento desumano ou
degradante; direito a informacao; direito a saude e o direito de nao ser discriminado (3).

Assim, objetiva-se, neste estudo, aprofundar o emprego do referencial dos DHP
enquanto ferramenta bioética na analise e prescricdo de questdes éticas emergentes dos
cuidados em saude. Sendo assim, com o escopo de demonstrar de modo mais concreto o
uso do referencial dos DHP no campo bioético, optou-se pelos pacientes idosos. Tal
escolha se deu em razao de sua vulnerabilidade acrescida, bem como em virtude das suas
peculiaridades, que tornam a relagéo intersubjetiva travada no cuidado em saude essencial

para garantir o bem-estar desse grupo etario, resguardar a sua autodeterminagéo, diminuir
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as assimetrias de poder e conhecimento, bem como propiciar uma participagao ativa
desses pacientes no processo terapéutico.

Metodologicamente, trata-se de pesquisa tedrica desenvolvida com base no marco
formulado por Cohen e Ezer (2) e Albuquerque (3) acerca dos DHP, tendo o artigo sido
estruturado da seguinte forma: inicialmente, apresentou-se o conteudo do referencial dos
DHP; apds, analisou-se a literatura acerca de abordagens bioéticas em relagdo aos
pacientes idosos e suas interacbes com os DHP; por fim, foram tecidas reflexdes sobre o
fortalecimento dos instrumentos de protecdo dos pacientes idosos, mediante a utilizagao
conjunta e complementar dos dois campos do saber. Passa-se, a seguir, a apresentagao

do referencial dos direitos humanos dos pacientes.

Direitos humanos dos pacientes

De acordo com Beletsky et al. (4), a discusséo dos direitos humanos no contexto da
saude envolve estruturas filosoficas e legais diversas, incluindo-se dentre elas a bioética. A
teoria principialista, por exemplo, condena abusos contra pacientes e violagcdes de seus
direitos nas relagdes de saude. Entretanto, enquanto a preocupacgao da teoria principialista
centra-se na assuncao de obrigac¢des aos profissionais de saude, o referencial dos DHP se
ocupa tanto dos direitos humanos dos pacientes, quanto dos profissionais da saude (5).

Os DHP sdo um ramo do direito internacional dos direitos humanos (DIDH) que
abarcam o conjunto de convengdes, pactos, declaragdes internacionais em matéria de
direitos humanos, bem como a jurisprudéncia internacional construida pelos 6rgaos de
monitoramento dos direitos humanos da ONU, do Sistema Europeu de Protecdo dos
Direitos Humanos, do Sistema Interamericano de Direitos Humanos e do Sistema Africano
de Protecdo dos Direitos Humanos. Dessa forma, nota-se que os DHP, enquanto ramo do
DIDH, sao essencialmente internacionais, na medida em que os direitos humanos dos
pacientes s&o aqueles previstos em documentos adotados no ambito de organismos
internacionais (3). Nessa direcédo, os DHP compartiham com o DIDH o principio da
dignidade humana, consensualmente reconhecido como seu principio-matriz (6).

Nao se pode confundir ‘direitos dos pacientes’ com os DHP, ainda que existam
normativas que se entrelacem. Os DHP integram o DIDH, enquanto os direitos dos
pacientes geralmente constam do direito médico, do direito de personalidade ou do direito

do consumidor (3). Assim, enquanto os DHP encaram o paciente de uma forma holistica,
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preocupada com a sua nao discriminagdo e com a sua inclusdo social, os direitos dos
pacientes veem estes como sujeitos de uma relagdo de contrato de prestagédo de servigos
de saude, assemelhando-os a um consumidor. Os DHP estdo previstos em tratados
internacionais de natureza vinculante, enquanto os direitos dos pacientes constam de
cartas de pacientes ou declaragdes sem forga juridica. Em caso de descumprimento dos
DHP, a vitima pode se socorrer dos sistemas internacionais de protecdo dos direitos
humanos (ONU ou Sistemas Regionais), enquanto os direitos dos pacientes n&do possuem
amparo no plano internacional.

Cabe destacar, ainda, que os DHP nao versam apenas sobre os pacientes, mas
também se ocupam dos profissionais de saude, pois a violacdo dos direitos humanos
destes impacta na qualidade da relagédo com os pacientes e nos ambientes de cuidado (2).
Dessa forma, enquanto os direitos dos pacientes codificam determinados direitos
destinados apenas aos pacientes, assemelhando-os a um usuario ou consumidor de
produtos da saude, os DHP aplicam-se a todos os envolvidos nos cuidados de saude, ou
seja, tanto pacientes como profissionais da saude, visando-se assegurar a dignidade
humana inerente a todos os atores envolvidos na relagéo de cuidados (7).

Ainda que os direitos humanos dos profissionais da saude nao sejam o alvo desta
pesquisa, € importante compreender sua imbricagcdo com os DHP, pois as condi¢des de
trabalho, o respeito aos seus registros e as eventuais persegui¢des institucionais tém
reflexo direto nas suas relagdes com os pacientes (3). Para que se ofere¢cam cuidados em
saude de qualidade, é preciso que tanto os pacientes quanto os profissionais da saude
sejam resguardados em suas relagdes, que devem ser entendidas como interdependentes
(4), ou seja, a relagao de interdependéncia entre os direitos e as obrigagdes dos pacientes
e dos prestadores de saude estdo no cerne da estrutura dos DHP.

No Brasil, apenas na década de 1990 € que surgiram as primeiras normas sobre o0s
direitos dos pacientes, mas “nunca houve a adog&o de uma carta nacional dos direitos dos
pacientes com forga de lei” (3). Em todos os movimentos reivindicatérios de direitos no
Brasil as demandas dos pacientes sempre foram marginalizadas, pois, diferentemente do
ocorrido com outros movimentos reivindicatorios de grupos vulneraveis, tais como os das
mulheres, criancas ou deficientes, as primeiras iniciativas nao partiram dos pacientes, mas
sim dos profissionais da medicina, o que ocasionou um distanciamento entre os direitos

dos pacientes e os direitos humanos (3):
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[...] se, na esfera da saude, os movimentos reivindicatérios de direitos e a
mobilizagao dos profissionais da saude estruturaram-se a partir do enfoque
socio-politico da saude, foram marginalizadas as demandas do paciente,
essencialmente de cunho pessoal. (3).

Embora existam normativas de direitos dos pacientes que se entrelagam com as de
direitos humanos, tais normas se distanciam do referencial dos DHP (3). Dentre os
principios que compdem os DHP, merecem destaque os cuidados centrados no paciente; a
autonomia relacional e a responsabilidade dos pacientes; além da dignidade humana. Os
direitos humanos, previstos em normas internacionais, que se inserem no contexto dos
cuidados em saude dos pacientes sao o direito a vida; o direito a ndo ser submetido a
tortura, nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes; o direito a
liberdade e segurancga pessoal; o direito ao respeito a vida privada; o direito a informacao;

o direito de nao ser discriminado; o direito a saude (3).

Interagoes entre os DHP e a bioética em relagao ao paciente idoso

A bioética € uma disciplina que vem expandindo cada vez mais o seu campo de
estudo, passando de questdes individuais para temas coletivos e incluindo assuntos
relacionados com a qualidade da vida humana e suas diferentes formas de vulnerabilidade.
Além dos quatro principios consagrados pela teoria principialista — respeito a autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica —, novos conceitos foram a ela agregados ao longo
do tempo, tais como responsabilidade, cuidado, solidariedade, comprometimento,
protecéo, dentre outros (8).

A bioética pode ser classificada em dois grandes campos de atuagao, quais sejam, a
bioética das situagcbes emergentes — em que sado defrontadas as questdes advindas do
desenvolvimento cientifico e tecnolégico, tais como o projeto genoma humano, doagdes e
transplantes de 6rgaos, saude reprodutiva, clonagem, biosseguranga, pesquisa com seres
humano — e a bioética das situagdes persistentes (8). O campo de atuacédo dessa ultima
versa sobre situagdes cotidianas ainda ndo superadas, e envolve tematicas diversas, como
a alocagao de recursos na saude e questdes envolvendo criancas e pessoas idosas. Os
problemas éticos advindos das relacdes entre profissionais da saude e pacientes no ambito

dos cuidados é um assunto persistente que nao foge da esfera de atuagédo da bioética,
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principalmente quando se tem em foco grupo de pessoas vulneraveis, como € o caso dos
pacientes idosos.

O envelhecimento € um tema que tem despertado interesses diversos no meio
académico. Alguns autores apontam, por exemplo, que o crescimento acelerado da
populacdo idosa pode ser considerado um dos maiores problemas de saude publica do
século XXI (9). Nao apenas os problemas da escassez de recursos e a demanda crescente
das necessidades das pessoas idosas que apresentam doencas cronicas e necessitam de
cuidados de longo prazo suscitam reflexdes, existem outras questdes igualmente
relevantes que permeiam o envelhecimento. Tais questdes muitas vezes nao sao
debatidas a contento, como os problemas éticos que emergem das relagdes entre
profissionais da saude e pacientes idosos. Apesar da importancia do tema da alocacao de
recursos e do acesso a servicos de saude pela populagcado idosa, tais tematicas ndao sao
objeto desta pesquisa, que se propde a discutir as questbes éticas que surgem no
cotidiano dos cuidados em saude de pacientes idosos, ou seja, daqueles que ja se
encontram em tratamento de saude.

A bioética apresenta-se como importante instrumento de discussdo de questdes e
valores relacionados a vida e a saude, bem como de principios morais que estao presentes
no dia-a-dia dos profissionais de saude em sua relagdo com os pacientes idosos (10). Um
tema que é enfrentado constantemente pela bioética € o do respeito a autonomia dos
pacientes, nao s6 em relacdo as questdes simples e diarias, mas também em situacdes
graves de saude em que o paciente idoso deseja, por exemplo, deliberar sobre sua morte.

Na discussdo da autonomia, existe ainda uma grande difusdo da teoria principialista,
desenvolvida por Beauchamp e Childress, no meio biomédico. Segundo tais autores (11), o
sujeito autbnomo é aquele que age com intencionalidade, compreensao e livre de qualquer
influéncia que possa controlar suas agdes. Consideram que todo adulto € competente e
capaz de agbes autbnomas na auséncia de qualquer fator externo que gere incompeténcia
ou incapacidade. Pacientes idosos seriam considerados plenamente autbnomos se
capazes de compreender, ainda que de forma ndo absoluta, a informagdo médica, de
julgar o seu conteudo, decidir com a intencionalidade de produzir determinado resultado e
de comunicar seus desejos a seus cuidadores. No entanto, os autores ndo levam em
consideragao o fato de que cada paciente idoso € unico, lida com a doenca de forma

diferente, apresenta graus diversos de compreensao, assim como sua capacidade de
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enfrentamento das pressdes externas difere em razdo de suas particularidades pessoais.
Um paciente idoso ndo incapacitado pela doenca pode ser incapaz de exercer sua
autonomia por motivos que nada tém a ver com a competéncia para decidir, como, por
exemplo, nos casos de relacionamentos abusivos, meio social repressivo ou politicas
institucionais inadequadas (12).

A partir da situacdo de vulnerabilidade acrescida pela doencga e pela idade, verifica-
se que, para que possam exercer a autonomia, os pacientes idosos devem estar inseridos
em um contexto social que os respalde, que os envolva e lhes dé seguranga. Se para um
paciente jovem é dificil se envolver em seu tratamento de saude, para o paciente idoso tal
situagdo se agrava, quer pela fragilidade gerada pela doenga e pela idade, quer pela falta
do suporte social necessario a sua autodeterminacdo. Portanto, como pessoas que se
encontram em estado de vulnerabilidade agravada, a autonomia dos pacientes idosos é
aquela endossada pelos direitos humanos, ou seja, uma autonomia relacional (12).

No ambito dos direitos humanos, a autonomia relacional supera a ideia de que a
escolha é fruto dos interesses e da racionalidade isolada do paciente, para abarcar a
nocdo de que autonomia é algo dindmico e resultado de experiéncias intersubjetivas
compartilhadas (13). O acoplamento a bioética do principio da autonomia relacional dos
DHP nao reduz o exercicio da autonomia ao seu sentido tradicional baseado na nogao de
que as escolhas dos pacientes s&o frutos isolados de seus interesses e racionalidade (12),
mas abarca a nog¢ao de que, além do respeito ao direito dos pacientes de fazerem
escolhas informadas, os profissionais da saude devem atentar ainda para a construgao
pessoal da identidade por parte de cada paciente (14).

Outro tema caro a bioética, que se insere também dentre os direitos dos pacientes
idosos, é relativo aos cuidados paliativos. As pessoas idosas estdo mais sujeitas a serem
acometidas por doencas graves e cronicas, como cancer, doengas cardiacas,
osteomusculares ou neuroldgicas, que ocasionam sua dependéncia funcional, declinio da
condicdo de saude e, em consequéncia, necessidade de cuidados paliativos como meio de
tornar o inevitavel fim de vida menos arduo (15). Por essa razéo, defende-se que esse
tema também deva ser discutido a luz da bioética, “a fim de buscar a sensibilizagado dos
cuidadores e profissionais de saude para essa fase do ciclo vital da pessoa humana” (15).
De fato, estabelecer uma cultura de cuidados, que ndao € apenas curativa, € uma dificil

tarefa, ja que a cura € uma pratica que se encontra fortemente arraigada na formagao dos
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profissionais da saude. Em geral, sob a perspectiva bioética, o uso dos cuidados paliativos
se conecta com a substituicdo das novas tecnologias que prolongam a vida de forma n&o
natural, levando os pacientes idosos a procedimentos penosos, de alto custo e muitas
vezes futeis (15). Mudar tal postura requer sensibilizagdo dos profissionais e o
oferecimento de uma rede de apoio aos pacientes de idade mais avancada e seus
familiares, para que se lhes assegure uma morte digna. A bioética tem se ocupado da
reflexao sobre o cuidado que vai além da terapéutica curativa, mediante discussdes acerca
da necessidade da comunicacgao, do respeito ao paciente e da conscientizacdo sobre a
finitude da vida. Melhorar o acesso de pessoas idosas a essa modalidade de cuidados
mostra-se fundamental para a garantia de melhores experiéncias no fim da vida (15),
assegurando a dignidade e os direitos humanos desses pacientes.

A privacidade do paciente e a confidencialidade das informacdes pessoais recebidas
durante a assisténcia médica € um dever do profissional em saude e um direito do paciente.
A garantia da confidencialidade estimula o vinculo entre o profissional e o paciente, favorece
a adesdo ao tratamento e propicia a tomada de decisbes mais autbnomas, pois assegura ao
paciente que este ndo sera exposto a circunstancias constrangedoras (16). A
confidencialidade funciona como um mecanismo de prote¢ao da vida privada, reforcando a
confianga na relagdo entre os atores envolvidos no tratamento (16). Com relagdo aos
pacientes idosos, estes sdo alvos constantes de ofensa ao direito a privacidade, em razao da
cultura de que ndo compreendem bem a doencga, n&o se importam com o compartilhamento
das informagdes sobre sua saude, ou nao tém capacidade cognitiva suficiente para
apreender os dados médicos e tomar decisdes apropriadas. A protecao da vida privada € um
direito humano de todo paciente e a bioética reconhece a necessidade de se conferir
especial atencdo a revelagcdo de informacdes aos familiares dos pacientes idosos e,
especialmente, aos cuidadores, defendendo que estes devem receber apenas as
informagdes necessarias ao desempenho de suas atividades (17).

A informagao a ser provida aos pacientes pelos profissionais da saude é um tema
que assume contornos peculiares quando se trata de pacientes idosos. Informar a uma
pessoa idosa acerca de uma doencga grave e fatal € uma medida constantemente evitada
pelos familiares e profissionais da saude. Sob o pretexto de poupar esse paciente de mas
noticias e para evitar que seus problemas de saude se agravem, familiares solicitam a

equipe de saude que nao revele as informacdes reais sobre o seu estado. Some-se a isso
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a existéncia de uma ideia culturalmente arraigada de que o paciente idoso nido tem
capacidade para compreender a extensdo da doenca e tomar as decisbes adequadas
sobre os rumos terapéuticos (18). E possivel perceber que, ao lado dos limites juridicos do
direito a informacdo, outras questbes éticas se relacionam ao tema, tais como o
paternalismo, o respeito a autonomia e a determinacao de riscos e beneficios.

A partir da exposicéo ilustrativa de temas que envolvem os pacientes idosos, é
possivel perceber que a bioética possui um papel ativo no resguardo de seus direitos e que
os DHP podem ser empregados como um referencial na tutela dos bens éticos basicos que
permeiam as relagdes de cuidados. A seguir, serao discutidos os contornos basicos dos

DHP como referencial bioético nos cuidados em saude dos pacientes idosos.

DHP como referencial bioético de protecao do paciente idoso

A bioética e os direitos humanos sao instrumentos eficazes de tutela de bens éticos
imprescindiveis para uma vida digna. Conforme preconizado no artigo 11° da Declaragao
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), ninguém deve ser discriminado ou
estigmatizado por qualquer razao, sob pena de “violagdo a dignidade humana, aos direitos
humanos e liberdades fundamentais” (19). De acordo com Herring (20), a discriminagao
por idade permeia a sociedade e, para demonstrar sua assertiva, relata uma pesquisa
realizada pelo Departamento de Comunidades e Governo Local do Reino Unido em 2007,
que reconheceu a existéncia de atitudes culturais profundamente enraizadas em relacao
ao envelhecimento impedindo os planos do governo de melhorar a saude e o atendimento
as pessoas idosas. Outro estudo revela que quatro, dentre dez pessoas idosas admitidas
em hospitais, encontram-se mal nutridas; seis, dentre essas dez, continuam mal nutridas
ou tém o seu quadro de desnutricdo agravado apds serem hospitalizadas (21).

Segundo o Conselho Federal de Medicina (22), no ano de 2015, por meio do Disque
100 disponibilizado pela Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica,
apurou-se que a negligéncia foi a principal violéncia praticada contra as pessoas idosas
nos trés ultimos anos, representando 76,3% das denuncias recebidas em 2014. A
negligéncia caracteriza-se pela omissao de familiares ou instituicdes responsaveis pelos
cuidados basicos das pessoas idosas, e envolvem privacdo de medicamentos, descuido
com a higiene e saude, e auséncia de protegdo contra o frio e calor. De acordo com o

CFM, é preciso internarlizar uma cultura de cuidados e protecado as pessoas idosas que

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 61



Cadernos lbero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

envolva alimentagdo adequada; assisténcia na sua mobilidade; uma melhor comunicagao
como o profissional da saude; e cuidados adequados no asseio cotidiano, o que
representa, em ultima analise, o respeito a dignidade dessas pessoas.

Ainda que o envelhecimento seja um processo bioldgico, ndo se pode perder de vista
os significados sociais atribuidos a velhice que, mais do que um problema de
comprometimento fisico ou cognitivo, deve ser problematizada também enquanto construgao
social (23). Dentre os problemas que afetam a saude integral das pessoas idosas, sua
dimensao moral merece destaque, “tendo em vista uma divida soécio-histérica de pouco
investimento por parte do Estado e uma incipiente formagao de recursos humanos em saude
para o atendimento a populacdo idosa’ (15). Assim, invisibilizados e desprotegidos, os
pacientes idosos vivenciam com maior frequéncia violéncias nas rela¢des de cuidados (24);
discriminagdes diversas pelo simples fato da idade (20); bem como nao se reconhecem como
titulares de direitos, uma vez que Ihes falta acesso a recursos e estruturas formais e informais

para reivindicar os seus direitos e para abordar as violagdes (25).

Consideragoes finais

Grupos de pessoas vulneraveis, como os pacientes idosos, tém muito a ganhar em
termos de protecao a partir dos esforgos realizados pela bioética e os direitos humanos, no
sentido de reforcar valores como a equidade, qualidade, privacidade, confidencialidade,
cuidados, informacdo, nao discriminagao, dentre outros direitos que sado proprios dos
pacientes. Constata-se, pois, que a bioética e os DHP s&o instrumentos valiosos na
protecdo de pessoas vulneraveis no contexto das relagdes de cuidados em saude. Ambos
buscam assegurar a dignidade, autodeterminagao, participagdo nos cuidados, privacidade,
bem como diminuir a assimetria de poder presente nas relagcdes entre profissionais e
pacientes, de modo a garantir sua maior participacdo nas terapéuticas. Assim como a
bioética, as prescri¢des ético-juridicas derivadas dos DHP sdo de especial importancia
para os pacientes idosos, grupo de vulnerabilidade acrescida, uma vez que seu arcabougo
tedrico normativo contribui para a promog¢ao e a defesa dos direitos humanos desses
pacientes.

Conclui-se, desse modo, que o uso do referencial dos DHP na esfera bioética
possibilita 0 emprego de linguagem mais apta a proporcionar um maior avango na protecao

dos direitos humanos dos pacientes, sobretudo dos pacientes idosos.
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Papel do Estado quanto a vulnerabilidade e prote¢cao de adultos com
deficiéncia intelectual

Role of the State in vulnerability and protection of adults with intellectual disabilities

Papel del Estado en cuanto a la vulnerabilidad y proteccion de adultos con discapacidad
intelectual

Isis Laynne de Oliveira Machado'

Aline Albuquerque?

Resumo

Objetivo: analisar o papel do Estado na protegédo de vulneraveis, especialmente de adultos
com deficiéncia intelectual. Metodologia: estudo tedrico alicercado nos referenciais de
vulnerabilidade desenvolvidos por Fineman, Pelluchon e Herring, contrastada com a
concepcao de bioética normativa. Resultados: constata-se que adultos com deficiéncia
intelectual se encontram em situacédo de vulnerabilidade acrescida, o que, por si so, nao
justifica a intervengao impositiva em sua manifestacao de vontade, sob o argumento de
protecdo. Conclusao: a atuacdo do Estado deve ser cautelosa quanto as aplicagcbes
praticas das concepcdes de vulnerabilidade e protecdo, na medida em que esta ultima
pode limitar o exercicio da autonomia de pessoas com deficiéncia intelectual, ensejando
dano travestido de protecao.

Palavras chave: Vulnerabilidade social. Prote¢ao. Deficiéncia intelectual. Adulto.

Abstract

Objective: to analyze the role of the State in protecting the vulnerable, especially adults
with intellectual disabilities. Methodology: a theoretical study based on the vulnerability
references developed by Fineman, Pelluchon and Herring, contrasted with the conception
of normative bioethics. Results: we find that adults with intellectual disabilities are in a
situation of increased vulnerability, which, in itself, does not justify tax intervention in their
manifestation of will, under the protection argument. Conclusion: the State must be
cautious about the practical applications of conceptions of vulnerability and protection,
insofar as the latter can limit the exercise of the autonomy of people with intellectual
disabilities, thus providing protection transvestite damage.

Keywords: Social vulnerability. Protection. Intellectual disability. Adult.

Resumen

Objetivo: analizar el papel del Estado en la proteccion de vulnerables, especialmente de
adultos con discapacidad intelectual. Metodologia: estudio tedrico basado en los
referentes de vulnerabilidad desarrollados por Fineman, Pelluchon y Herring, contrastada
con la concepcion de bioética normativa. Resultados: se constata que los adultos con
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discapacidad intelectual se encuentran en una situacion de vulnerabilidad creciente, lo que,
por si solo, no justifica la intervencidon impositiva en su manifestacién de voluntad, bajo el
argumento de proteccion. Conclusion: la actuacién del Estado debe ser cautelosa en
cuanto a las aplicaciones practicas de las concepciones de vulnerabilidad y proteccién, en
la medida en que esta ultima puede limitar el ejercicio de la autonomia de personas con
discapacidad intelectual, dando dafo fértil de proteccioén.

Palabras clave: Vulnerabilidad social. Proteccion. Deficiencia intelectual. Adulto.

Introducgao

A condicao de pessoa com deficiéncia intelectual, ainda que em pessoas adultas,
por vezes pode se constituir como um dos fatores que limitam a expressao de vontade ou a
tomada de decisdo do individuo. Tais pessoas estdo mais suscetiveis (1) a sofrerem
intervengdes por parte de seus cuidadores, da equipe médica ou do Estado, limitando o
exercicio de sua autonomia (2).

Nesse sentido, a Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD)
dispdée que a determinacdo de uma deficiéncia deve levar em conta ndo apenas uma
catalogagao biomédica, caracterizada por sintomas e formas de expressdo fisica de
determinada doenga, mas deve considerar também os aspectos sociais a que o sujeito
esta envolto (3), a fim de identificar situagdes de vulnerabilidade, exclusao e limitacao de
manifestagdo de vontade sofridas por pessoas com alguma deficiéncia.

O conceito de vulnerabilidade tem sido perquirido mundialmente, sendo constatada
a dificuldade de sua aplicagao tedrico-normativa na solucdo de casos concretos, inclusive
quando se trata de grupos comumente considerados com vulnerabilidade acrescida. Esse
entendimento tem sido pautado, na maior parte dos casos, por caracteristicas bioldgicas de
determinados grupos ou pessoas, como € 0 caso de criangas, pessoas idosas e adultos
com deficiéncia, sendo observados também, mas com menor regularidade, aspectos
socioecondmicos e culturais. Assim, a vulnerabilidade € um conceito passivel de diversas
interpretacdes, sendo necessario o aprofundamento dos estudos especializados na
tematica.

A condigao de vulnerabilidade acrescida constitui uma das justificativas para adogao
de medidas de protecdo, na tentativa de minimizar os riscos a que pessoas assim
consideradas estdo expostas. A problematica encontra-se entdo na determinagcdo dos
limites das medidas protetivas no contexto das mais diferentes situacbes que envolvem
pessoas com vulnerabilidade acrescida e no seu impacto na autonomia destas,

especificamente aquelas com deficiéncia intelectual.
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Este artigo, de cunho tedrico, tem como objetivo principal analisar a condigdo de
vulnerabilidade de adultos com deficiéncia intelectual e os limites da interferéncia estatal na
vida de tais pessoas no que tange a sua autodeterminagdo. Dependendo da forma como
se da, a interferéncia pode representar uma agao protetora, mas, por outro lado, pode
constituir atos de infracao a direitos inerentes as pessoas, tais como a autonomia pessoal e
outros direitos de liberdade.

O marco tedrico adotado neste artigo abarcou os referenciais de Herring (4),
Fineman (7) e Pelluchon (8), quanto aos aspectos acerca da vulnerabilidade; o referencial
da bioética normativa; e documentos internacionais de direitos humanos, quanto a
necessidade e de protecédo de pessoas em maior grau de vulnerabilidade que outras.

Assim, para desenvolvimento da analise pretendida, o trabalho foi estruturado da
seguinte forma: inicialmente, ha um delineamento quanto as concepgbes de
vulnerabilidade, de modo a justificar a concepcédo adotada neste estudo, particularmente
considerando seu objetivo de aplica-la as pessoas com deficiéncia intelectual; apos,
discorre-se sobre a obrigagdo ético-juridica estatal de protecdo de adultos com
vulnerabilidade acrescida; e por fim, ha a exposi¢cao de um caso ilustrativo, com o escopo
de tecer reflexdes acerca da tematica do artigo, no que tange ao papel do Estado quanto a

vulnerabilidade e a protecao de pessoas com deficiéncia intelectual.

Perspectivas acerca da vulnerabilidade

No sentido etimoldgico-conceitual, o termo vulnerabilidade possui origem latina da
palavra vulnus, cujo significado é ferida. Assim, o vulneravel é aquele suscetivel de ser
ferido (5). O conceito de vulnerabilidade perpassa pela ideia de fragilidade e de maior
exposicao de alguém a ser acometido por doengas ou por situagdes de agressoes, sejam
fisicas ou psicoldogicas. Nessa perspectiva, todos os seres humanos sao vulneraveis, pois
estdo suscetiveis a danos, doengas, abusos e até mesmo serem explorados por outros (6).

Na literatura mundial e em diversos campos do conhecimento, o estudo acerca da
vulnerabilidade tem ocupado cada vez mais espaco, constatando-se que sua compreensao
e aplicacao realizam-se de diferentes formas a depender, inclusive, da regidao de estudo.
Andorno (6) chama atengao para o fato de que a vulnerabilidade humana deve ser levada
mais a sério, principalmente na preservacao de direitos humanos, visto ser improvavel que

esta possa ser simplesmente superada através do progresso tecnoldgico.
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Fineman (7) desenvolve ideia complexa quanto ao tema. Segundo a autora, apesar
da vulnerabilidade humana ser universal, constante e complexa é também particular, pois é
percebida por cada individuo de forma pessoal e uUnica, sendo fruto de teias de relacdes
econbmicas e institucionais. Em outras palavras, vulnerabilidade seria entdo uma
experiéncia, que varia de acordo com a qualidade e a quantidade de recursos disponiveis
ao individuo. Assim, para a autora, a analise de tal situagdo deve considerar tanto a
posicao individual quanto as relagdes institucionais, pois a depender do contexto em que a
pessoa esta inserida, sua vulnerabilidade sera sentida de diferentes formas.

Pelluchon (8) destaca o fato de que a vulnerabilidade ndo pode mais ser vista
simplesmente como uma fragilidade, pois, na medida em que todos nds estamos sujeitos a
sermos feridos, temos também uma responsabilidade de cuidado para com o outro.
Defende que a vulnerabilidade é forca, pois, ao mesmo tempo em que ela faz da pessoa
dependente do auxilio de outra, permite também que o outro responda ao chamado e seja
responsavel por auxiliar o mais vulneravel. Nesse sentido, chama atengdo para uma
reconfiguragdo quanto ao tratamento e forma de cuidado de pessoas, especialmente as
idosas e com deficiéncia, ressaltando que a vulnerabilidade ndao deve ser encarada como
auséncia de autonomia, devendo haver uma reavaliagdo quanto a relagdo entre a
vulnerabilidade e a capacidade mental da pessoa adulta.

No que tange ao tema central do presente estudo, a relagdo entre vulnerabilidade e
protecado de adultos com deficiéncia intelectual, o marco conceitual trazido por Herring (4)
se mostra pertinente, uma vez que seu estudo € desenvolvido apontando casos de adultos
vulneraveis, especificamente os idosos, e analisando situagdes de abuso no cuidado
desenvolvido por familiares. O autor aborda o tema salientando a importancia de outros
elementos, que vao além dos aspectos biolégicos inerentes ao individuo, como
reciprocidade, cooperacdo, solidariedade e lagos de confiangca estabelecidos entre as
pessoas. O autor apresenta também as dificuldades em balancear os direitos de protecao
e direitos quanto a autonomia de adultos vulneraveis, especialmente quando estes nao
querem protecgao, concluindo pela necessidade de se impor limite razoavel as obrigag¢des
do Estado na promogao da protecgao.

Herring (4) argumenta que a vulnerabilidade pode ser compreendida de duas
formas: a primeira, como uma condicdo humana universal, ou seja, todos os seres

humanos carregam em si a condigao de vulnerabilidade e estao sujeitos a sofrerem danos;
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a segunda, € o reconhecimento de que existem grupos com vulnerabilidades especificas,
em regra advindas de condi¢des biologicas, mas que podem ser geradas, agravadas ou
minimizadas de acordo com o suporte social, institucional e condicbes socioeconémicas
em que estdo inseridas. Assim, o aparato estatal, ou a auséncia deste, possui o condao de
reduzir ou agravar as situagdes de vulnerabilidade, especialmente em casos de doenca.
Observa-se que ambas vertentes sdo complementares.

As proposigdes desenvolvidas por Herring (4), quanto a interconexdo social do
sujeito e a relacao de dependéncia deste para com os demais, levam a concluir que a
vulnerabilidade especifica pode ser agravada, quando para além das condi¢des biolégicas
do individuo, tais como idade, sexo e situagdes de doenca, as conexdes sociais travadas
por este ndo lhe sejam benéficas, principalmente quando este esta inserto em um
ambiente de relacdes abusivas. Assim, o contexto social, condigdes econémicas, culturais,
a qualidade de cuidados e o nivel de acesso a redes de protecao social também interferem
em seu estado de bem-estar (9), ja que a vivéncia humana nos torna dependentes uns dos
outros.

Ao analisar o papel do Estado quanto a protegcdo de adultos em situagcdo de
vulnerabilidade, Herring (4) argumenta que o reconhecimento da preservagao da
autonomia e dos demais direitos humanos correlatos de adultos vulneraveis demanda
cautela por parte do Estado, na medida em que sua obrigagéo protetiva deve ser exercida
de modo a buscar um equilibrio entre os direitos de protecao e os direitos de autonomia.
Com efeito, cabe ao Estado fornecer estrutura legal de apoio e de politicas publicas
singulares, evitando situagées de abuso domeéstico por parte de familiares e da equipe de
apoio envolta no cuidado de tais individuos, de modo consentdneo com o seu dever de
respeitar a autonomia das pessoas com vulnerabilidade acrescida.

Com isso, pode-se concluir que a medida que situacbes de vulnerabilidade
especificas sao constatadas, € dever do Estado garantir, por meio de aparato legislativo e
de politicas publicas, que os individuos obtenham acesso ao maior nivel de suporte
institucional a fim de que a sua vulnerabilidade seja minimizada. Assim, o dever de
protecao constitui-se como uma das obriga¢des do Estado para com seus jurisdicionados,
na preservacao dos direitos humanos, especialmente quanto ao respeito a sua autonomia

pessoal.
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A obrigagao ético-juridica estatal de protecao de adultos com vulnerabilidade
acrescida

No campo do Direito Internacional, a tipologia obrigacional dos direitos humanos
(10) ensejam os deveres de respeitar, proteger e realizar ao Estado, o que significa abster-
se de adentrar na esfera pessoal e de interferir na vida privada; impedir que violagdes de
direitos humanos dos seus jurisdicionados sejam perpetradas por terceiros; e a adogao de
uma seérie de medidas administrativas, juridicas, politicas com vistas a efetivagdo dos
direitos humanos. Dessa forma, embora o Estado tenha obriga¢gdes para com todos os
seus jurisdicionados, destaca-se que a obrigagao de proteger se torna mais acentuada
quando se trata de pessoas ou grupos vulneraveis (4).

Nesse mesmo viés, a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
(DUBDH) (12), em seu artigo 8°, que trata do respeito pela vulnerabilidade humana e
integridade individual, traz em seu escopo o entendimento de que pessoas e grupos em
situagdo de vulnerabilidade especifica devem ser protegidos, sendo que a integridade
individual de cada pessoa deve ser preservada. Tal previsdo induz que os Estados
signatarios de tal documento possuem o dever de adotar medidas para que pessoas em
vulnerabilidades especificas sejam protegidas e tenham seus direitos preservados.

No caso especifico de pessoas em situagdo acrescida de vulnerabilidade em
decorréncia de estarem insertas em contextos abusivos, cabe ao Estado assegurar que
haja a adequada prestacao jurisdicional no caso de cometimento dos atos violadores dos
direitos desse grupo.

Herring aponta que as situagbes de abuso variam muito notadamente quando se
trata de adultos vulneraveis. Sendo assim, o Estado tem um dever geral de protecdo e de
intervengdes especificas. Quanto ao primeiro, implica a obrigagcdo ampla do Estado de
contar com meios legais e efetivos que possam responder aos abusos cometidos contra
pessoas em situagdo de vulnerabilidade acrescida. No que tange as intervengdes
especificas, o Estado deve deter conhecimento sobre o contexto abusivo para que possa
ser responsabilizado por eventual omissao na protecao da vitima (4).

Fora dos contextos de abuso, ha diretrizes singulares enderegadas ao exame do
balanceamento entre a obrigagdo do Estado de respeitar a autonomia pessoal e a tomada
de decisdo de cada um, alicercada no direito a privacidade e no direito ao igual

reconhecimento perante a lei, e a obrigagdo de proteger a pessoa com vulnerabilidade
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acrescida, oriunda de outros direitos humanos. Esse balanceamento ha que ser
enfrentado, conforme visto, a partir de algumas premissas, quais sejam: a) a presungao de
respeito a autonomia pessoal; b) decisbes consideradas como irracionais ou
desarrozoadas nao sao suficientes para desrespeitar a autonomia pessoal; c) o direito a
autonomia pessoal ndo implica apenas a intervencdo, mas também a sua promogao
mediante os apoios a serem ofertados pelo Estado.

Desse modo, as sociedades democraticas fundamentadas no referencial dos
Direitos Humanos tém como tarefa essencial no campo da preservacdo da autonomia
pessoal a limitagdo dos 6rgaos e Estados a fim de evitar que adotem posturas paternalistas
em relacéo as pessoas com vulnerabilidade acrescidas. O paternalismo consiste, sob essa
perspectiva, no impedimento ou mitigacdo do direito de se tomar decisées sobre a prdpria
vida, substituindo-as. Conforme Kleinig (13), respeitar a autonomia nao significa deixar as
pessoas sOs, mas sim informa-las, acolhé-las e criar uma ambiéncia adequada para que
possam receber informacgao, sopesa-la e decidir sobre sua propria vida.

Em sintese, se por um lado, se identifica o peso dado na esfera do direito
internacional dos direitos humanos a proteg¢do de grupos vulneraveis, por outro, se levanta
algumas questdes sobre a producado de estigma por parte do etiquetamento das pessoas
vulneraveis, retirando-lhe a voz, desconsiderando sua vontade e preferéncias e
substituindo sua decisdo. Outro ponto a ser destacado € que comumente pessoas tém sua
autonomia denegada simplesmente pelo fato de serem deficientes, o que as tornam,
segundo visdes equivocadas e estigmatizantes, como mais vulneraveis (14).

Em verdade, a vulnerabilidade acrescida decorre da ampla gama de barreiras
existentes, tal como consta do preambulo da CDPD, promulgada no Brasil pelo Decreto n°
6.949/09: “a deficiéncia resulta da interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras
devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participagdo dessas
pessoas na sociedade em igualdade de oportunidades com as demais pessoas” (15).

Nesse sentido, ndo sdo acdes paternalistas de protecdo que vao reduzir essas

barreiras de acesso a sociedade desses grupos, € sim a promog¢ao da autonomia pessoal.

Vulnerabilidade especifica de adultos com deficiéncia intelectual
Segundo a American Association on Intellectual and Developmental Disabilities

(AAIDD), a deficiéncia intelectual caracteriza-se por limitagbes significativas, tanto no
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funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo, abrangendo também
habilidades sociais e praticas cotidianas (16). A AAIDD ressalta que o funcionamento
intelectual — também chamado de inteligéncia — refere-se a capacidade mental geral, como
aprendizado, raciocinio, solu¢cao de problemas etc, sendo o teste de QI uma das maneiras
de medir o funcionamento intelectual.

Geralmente, uma pontuacido nesse teste com valor até 75 indica uma limitagdo no
funcionamento intelectual. Todavia a AAIDD enfatiza que o teste de QI ndo deve ser
considerado isoladamente. Fatores adicionais devem ser levados em conta, como o
ambiente comunitario tipico dos pares e da cultura do individuo (16).

A AAID reforca que os profissionais de saude que analisam tais quesitos devem
também considerar a diversidade linguistica e as diferengas culturais na maneira como as
pessoas se comunicam, se movimentam e se comportam, pois, somente com base em
avaliagcbes multifacetadas, pode-se determinar se um individuo possui deficiéncia
intelectual e adaptar planos de suporte individualizados.

Para a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) (17), a deficiéncia intelectual é uma
capacidade significativamente reduzida de entender informag¢des novas ou complexas e de
aprender e aplicar novas habilidades. Isso resulta em uma menor capacidade de lidar de
forma independente com escolhas, o0 que compromete também a interagao social. Inicia-se
antes da idade adulta, com um efeito duradouro no desenvolvimento do individuo. A
deficiéncia depende nao apenas das condicdes de saude ou incapacidades, mas também
de fatores ambientais e meios de apoio a participacdo e a inclusdo plena da pessoa na
sociedade.

Apesar de tal deficiéncia ser diagnosticada na infancia, a auséncia de apoio
especifico e de meios para a integragcéo da pessoa com deficiéncia intelectual a sociedade
pode acarretar estigmas na vida adulta, bem como redugdo dos meios para a conducéo de
sua vida privada. As pessoas com deficiéncia intelectual sdo submetidas, com maior
frequéncia, a medidas restritivas de sua liberdade, por meio do uso excessivo da curatela e
do desrespeito a autonomia (1).

Importante destacar que a CDPD (15) dispde que pessoas com deficiéncia sao
aquelas que detém impedimentos duradouros de natureza mental, fisica, intelectual ou
sensorial, os quais podem criar obstaculos para uma participagcao social plena e efetiva em

igualdade de condi¢gbes com os demais individuos. A Convengdo tem como propdsito a
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promogao e protecdo do exercicio pleno e equitativo de todas as liberdades fundamentais,
visando assegurar o exercicio de todos os direitos humanos inerentes as pessoas, de
modo a garantir sua dignidade inerente. Assim, € papel de todos os Estados signatarios
adotar meios para que as pessoas com deficiéncia possam integrar-se socialmente, sendo-
Ilhes garantido o exercicio e gozo equanimes de seus direitos, frente as demais pessoas.

A Declaragao de Montreal sobre a Deficiéncia Intelectual (18) prevé, em seu artigo
6°, que os Estados possuem a incumbéncia de providenciar servicos de apoio capazes de
facilitar que pessoas com deficiéncia intelectual possam tomar decisdes significativas sobre
sua vida, visto que sado detentoras dos mesmos direitos que outras pessoas. Ha o
reconhecimento de que elas sdo aptas a fazer escolhas, tomar decisbes e comunicar suas
preferéncias, para melhorar seu desenvolvimento pessoal, seus relacionamentos e sua
forma de participagao na sociedade, apesar das dificuldades que enfrentam.

Partindo da concepc¢ao de Herring (4), tem-se que a vulnerabilidade é condigao
inerente a todos o0s seres humanos, contudo, determinados grupos possuem
vulnerabilidade acrescida, tal como adultos com deficiéncia intelectual. Ora,
recorrentemente a autonomia de tais pessoas é afrontada, especialmente no campo da
saude, na medida em que as decisdes sobre sua vida s&o realizadas mediante utilizacao
exacerbada do recurso da tomada de decisdo substituta, como a curatela, deixando de
ofertar-lhes suportes para tomada de decisdo, que l|hes permitam compreender
informacdes complexas e conduzir a propria vida. Com isso, tais pessoas acabam por
tornarem-se socialmente invisiveis (1).

A obrigacdo de protecao deve contribuir para a promog¢ao da autonomia pessoal da
pessoa com deficiéncia intelectual (8). Assim, repisa-se que, diante da condicdo de
vulnerabilidade acrescida de adultos com deficiéncia intelectual, a principal resposta ética
deve ser a promogao da sua autonomia pessoal, o que pode implicar, mormente, a adogao
de suportes para tomada de decisao.

A vulnerabilidade possui intima conexao com as relagdes que travamos com outras
pessoas e varia de acordo com o ambiente em que estamos inseridos. Assim, ao
reconhecer que nossas agoes e escolhas também interferem no modo de vida do outro,
acarreta também responsabilidade em proteger outras pessoas, especialmente quando

vulneraveis (6).
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Com base no exposto, constata-se que pessoas em situacdo de vulnerabilidade
acrescida necessitam de medidas protetivas também especificas. Contudo, ha que se ter
cautela quanto as medidas de protecdo adotadas, especialmente pelo Estado,
notadamente quanto a intervengdes diretas na vida de tais pessoas, ja que o exercicio da
autonomia pessoal ha que ser promovido e respeitado, mediante a implantagdo de uma
rede de protec¢ao social, constituida por servicos de diversas naturezas (19). Isso possibilita
que fagam escolhas sobre seu corpo, o tratamento a que desejam se submeter e a forma
que pretendem viver, expressando sua vontade e preferéncias, para que, assim, possam
ser socialmente participantes e atores da prépria vida.

O caso ilustrativo exposto no proximo tépico propicia a reflexao acerca do papel do
Estado, enquanto protetor de adultos com deficiéncia intelectual, e o dever de respeito e
promocgao da sua autonomia pessoal. Dessa forma, pretende-se demonstrar os modos
pelos quais certas medidas interventivas, pautadas na ideia de protecao, podem violar os

direitos humanos das pessoas com deficiéncia, especialmente, a intelectual.

Caso ilustrativo

Conforme noticia divulgada pela imprensa oficial do Tribunal de Justica do Goias
(20), uma jovem de 23 anos foi esterilizada compulsoriamente sob o argumento de que
possuia deficiéncia intelectual. De acordo com o processo, apesar de nao haver
documentacdo comprobatéria especifica acerca da deficiéncia intelectual e da
incapacidade mental da jovem, o juiz entendeu que devido a deficiéncia intelectual, ndo
comprovada, ela estaria “incapacitada para a vida civil’. Conforme a decisao, a medida nao
afetaria sobremaneira sua vida, ja que sua capacidade de demonstrar afeto, realizar seus
projetos de vida, estabelecer relagbes amorosas e expressar suas vontades e desejos
continuariam plenamente preservados. Na avaliacdo do juiz, a deficiéncia intelectual
afetava apenas a capacidade da jovem em ter filhos e ser responsavel por eles. Destaca-

se a seguinte passagem:

A restricdo ao direito de ter outros filhos, com a autorizacdo da esterilizagao,
€ imposta a ré nao abstratamente, mas em razdo de suas condi¢des
pessoais, que a inabilitam para exercer as responsabilidades inerentes a
criacdo de um novo ser. Note-se que os demais direitos existenciais da ré,
tais como os de se relacionar sexualmente, expressar sentimentos, de
conviver comunitariamente, permanecergo intactos. (20)
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Como se observa, constata-se a confusdo entre os conceitos de pessoa com
deficiéncia intelectual e incapacidade mental para tomar decisdes sobre a prépria vida,
bem como a auséncia de embasamento cientifico no que tange a assertiva de que a jovem
nao estaria apta a cuidar de um filho. Mesmo com a existéncia da CDPD (15) e da Lei
13.146/2015 — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia — (21) a qual dispde, em seu artigo 6°,
inciso IV, que um dos direitos de pessoas com deficiéncia é ter seu direito a fertilidade
respeitado, sendo vedada esterilizacdo compulséria, o Poder Judiciario desprezou tais
dispositivos ao argumento de que “inexistem politicas publicas apropriadas que
disponibilizem as pessoas portadoras de necessidades especiais métodos
anticoncepcionais adequados a sua condi¢éo” (20).

Nota-se entdo que o juizo considerou ser devida a intervengao por parte do Estado a
fim de realizar a esterilizagdo compulséria da jovem, a pedido de sua mae, mesmo ciente
de que ela possui autonomia pessoal para conduzir diversos atos de sua vida. Dessa
forma, estigmas e preconceitos contra a pessoa com deficiéncia intelectual permeiam o
Poder Judiciario, assim como posturas contrarias a CDPD e ao Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia. Nesse caso, constata-se que, além da auséncia de evidéncia cientifica, a
decisdo alicerca-se em concepgao contraria aos direitos humanos ao adotar
posicionamento em que proteger a pessoa com deficiéncia intelectual consiste em violar
sua integridade fisica e suprimir sua autonomia pessoal, sob o manto do discurso
paternalista.

A intervencédo e sua esterilizagdo compulséria, ao argumento de inexistirem politicas
publicas que acolham e estabelecam formas de protecdo especificas para pessoas com
deficiéncia, especialmente a intelectual, demonstram a discriminagdo e o estigma
vivenciados pelas pessoas com deficiéncia intelectual no Brasil bem como o desrespeito
por parte do Poder Judiciario brasileiro de normativas internacionais de direitos humanos e
0 seu descaso para com o resguardo da autonomia pessoal e da dignidade dessas
pessoas.

Igualmente, chama atenc&o a jovem ter seu corpo violado e sua autonomia pessoal
suprimida com base na faléncia do Estado, ou seja, a pessoa com deficiéncia intelectual
além de ser vitima da total desassisténcia do Estado € submetida ao Poder Judiciario, o
qual retira sua condicdo de pessoa humana ao sujeitd-la a tratamento desumano e

degradante.
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Nesse contexto, no que concerne a analise da vulnerabilidade, o Estado possui o
dever de apoio através de politicas publicas que ofertem as pessoas com deficiéncia
intelectual condicbes de aspirar e perceber significativamente suas capacidades,
manifestar sua vontade e preferéncia e tomar decisées sobre a prépria vida (7). O efetivo
papel do Estado nao deve ocorrer na forma de tomar decisbes em lugar das pessoas (23),
mas de reduzir as diferengas existentes em casos de vulnerabilidades especificas, a fim de
que possam decidir por si mesmas acerca do seu corpo € da sua vida, exercendo sua
autodeterminagdo. A necessidade de protegdo ndo deve servir como argumento para
intervir na escolha de pessoas com deficiéncia intelectual, ainda mais em situagdes que
nao envolvem riscos de dano a sua saude ou de outrem. Por isso, deve haver o
desenvolvimento de politicas publicas para que pessoas com vulnerabilidades especificas
possam tomar decisdes sozinhas ou apoiadas.

Assim, ha que se ter extrema cautela quanto a medidas de intervengao por parte do
Estado, visto que ao invés de proteger, estas podem acarretar dano, na medida em que
limitam o direito a autodeterminacéo.

Nota-se que normativas internacionais, tanto no campo da bioética quanto no campo
de direitos humanos, tem centrado esforcos no sentido de demonstrar a necessidade do
reconhecimento de vulnerabilidades especificas, bem como do desenvolvimento de
mecanismos de protecdo que ndo ofendam a autodeterminacido das pessoas com
deficiéncia intelectual, ao revés, que fornecam meios para o desenvolvimento desta.

Segundo Dunn, Clare e Holland (24), em primeiro lugar, para que seja eticamente
defensavel uma intervengao protetora na vida de uma pessoa com deficiéncia intelectual,
as intervencdes de protecao deveriam ter como desiderato principal a reducéo de risco de
sofrer abusos, concedendo-lhes meios para que possa desenvolver estratégias de
autoprotecdo. Em segundo lugar, as intervengbes devem tomar em conta
significativamente as experiéncias subjetivas da pessoa acerca da sua vulnerabilidade, de
modo que a intervengéo n&o colida negativamente com sua identidade, cultural e social, e
as percepcgdes pessoais acerca da propria vida. Saliente-se que a analise dos autores é
realizada a partir de uma nova construgao de ‘adulto vulneravel’, em que se analisa nao
apenas as caracteristicas biologicas do sujeito, mas também aspectos sociais, culturais,

religiosos e culturais, se alinhando com as ideias apresentadas no presente estudo.
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Consideragoes finais

O tema relativo a vulnerabilidade de pessoas com deficiéncia intelectual € extenso e
complexo e merece ser aprofundado, principalmente no caso de adultos com deficiéncia
intelectual. O reconhecimento de que somos todos vulneraveis e que, em determinados
momentos da vida, estaremos mais vulneraveis que outras pessoas, leva a percepgao de
que a vulnerabilidade acrescida das pessoas com deficiéncia intelectual pode nao diferir de
forma substantiva das vulnerabilidades humanas, em geral.

A ideia de protecao implica na garantia de que adultos vulneraveis possam ser livres
para estabelecer sua vontade e preferéncias, bem como possam decidir sobre sua propria
vida, o que ha de ser harmonizado com a obrigagdo do Estado para prevenir danos em
relagdo a essas pessoas. Por isso, a protecdo ndo deve ser vista como uma imposigcao por
parte do Estado, mas uma possibilidade para aquele que se encontra em vulnerabilidade
especifica, seja acolhido e tenha preservada sua autodeterminacgao.

A protegdo pode se tornar um argumento perigoso para a intervengao na vida de
determinadas pessoas ou grupos, na medida em que pode consistir em um argumento
legitimo que, em verdade, oculta estigmas e discriminacdo. Adultos com deficiéncia
intelectual se encontram em situagéo de vulnerabilidade acrescida, o que, por si sO, nao
justifica a intervenc&o impositiva em seu corpo e a supressao de seus direitos humanos,
sob o manto da protegdo. Assim, o cuidado e as agdes estatais exigem extrema atencéo
quanto a aplicacdes praticas da concepcao de protecao a vulneraveis, na medida em que
esta pode limitar o exercicio da autonomia de pessoas com deficiéncia intelectual,

ensejando dano travestido de protegao.
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The human rights of nursing professionals: proposal of a new referential

Los derechos humanos de los profesionales de enfermeria: propuesta de nuevo referencial
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Resumo

Objetivo: desenvolver aportes tedricos, baseados nos direitos humanos dos profissionais de
saude, aplicaveis aos profissionais de enfermagem. Metodologia: trata-se de estudo tedrico
e documental, cujo material de base para sua elaboragdao pode ser subdividido em fontes
bibliograficas e documentais. Resultados: é possivel aplicar o referencial tedrico dos direitos
humanos dos profissionais de saude na ambiéncia profissional de modo a melhorar suas
condi¢des de trabalho e os cuidados em saude. Conclusao: profissionais de enfermagem e
outros profissionais de saude nao sao formados para pensar em termos de direitos
humanos, resultando no seu distanciamento da linguagem dos direitos humanos, n&o lhes
permitindo se perceber como titulares de direitos humanos em face do Estado.
Palavras-chave: Direitos Humanos. Enfermagem. Saude.

Abstract

Objective: to develop theoretical contributions based on the human rights of health
professionals applicable to nursing professionals. Methodology: this is a theoretical and
documentary study, thus, the basic material for its elaboration can be subdivided into
bibliographical and documentary sources. Results: it is possible to apply the theoretical
reference of the human rights of health professionals in the professional environment in
order to improve their working conditions and health care. Conclusion: nursing
professionals and other health professionals are not trained to think in terms of human
rights, resulting in their distancing from the language of human rights, not allowing them to
perceive themselves as holders of human rights vis-a-vis the State.

Keywords: Human rights. Nursing. Health.

Resumen

Objetivo: desarrollar aportes tedricos basados en los derechos humanos de los
profesionales de salud aplicables a los profesionales de enfermeria. Metodologia: se trata
de estudio tedrico y documental, asi, el material de base para su elaboracion puede ser
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subdividido en fuentes bibliograficas y documentales. Resultados: es posible aplicar el
referencial tedérico de los derechos humanos de los profesionales de la salud en el
ambiente profesional para mejorar sus condiciones de trabajo y la atencion sanitaria.
Conclusioén: profesionales de enfermeria y otros profesionales de salud no estan formados
para pensar en términos de derechos humanos, resultando en su distanciamiento del
lenguaje de los derechos humanos, no permitiendo percibir como titulares de derechos
humanos frente al Estado.

Palabras clave: Derechos humanos. Enfermagem. Salud.

Introdugao

A problematica em torno da violacdo dos direitos humanos dos profissionais de
enfermagem € objeto de preocupacdo de entidades e organizagdes nacionais e
internacionais, como do Conselho Federal de Enfermagem (Cofen), Conselho Internacional
de Enfermeiros (CIE), da Organizagcdo Mundial da Saude (OMS), da Organizagcdo Pan-
Americana de Saude (Opas) e da Organizagédo Internacional do Trabalho (OIT). Nesse
sentido, a OMS considera, desde os anos 2000, a violéncia contra os profissionais de
enfermagem no ambiente de trabalho uma epidemia mundial (1). Igualmente, estudos
académicos no Brasil e em outros paises buscam identificar os principais fatores que
impactam no cotidiano dos profissionais de saude e que desencadeiam violagdes de seus
direitos humanos. Os estudos de Toscano e Windal e Toscano e Weber, apontados por
Campos e Pierantoni (2), revelam que os profissionais da saude sdo aqueles mais
vulneraveis as agressdes, constituindo um quarto de toda a violéncia no trabalho. Com
efeito, investigagbes expuseram que os profissionais de enfermagem sdo os que se
encontram em maior situagéo de risco, quando cotejados com os demais profissionais de
saude. ldentificaram que isso se da em razdo dos profissionais de enfermagem terem
contato direto com os pacientes e os familiares, sendo alvo em situacbes de estresse,
inclusive por parte de outros membros da equipe de saude (3). O CIE (4) pontua que, na
esfera dos profissionais de saude, os profissionais de enfermagem apresentam risco
particular, portanto ha que se conferir prioridade a eliminacédo de todas as formas de abuso
e violéncia contra essa categoria. De fato, Vieira (5) aponta que os profissionais de
enfermagem “apresentam as maiores taxas como vitimas de violéncia fisica, psicologica,
verbal ou sexual quando comparados aos demais profissionais de saude”.

No contexto brasileiro, € comum os profissionais de enfermagem sofrerem estresse
em face da sua impoténcia diante de servicos de saude que nao atendem padrdes

minimos de acessibilidade e qualidade. Ha uma quantidade expressiva de profissionais de
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enfermagem que trabalha em condi¢gdes precarias, com carga horaria exaustiva, em que
nao ha insumos em quantidade suficiente e laboratérios adequados, além de outros pré-
requisitos para cuidados em saude com seguranga e de qualidade.

No que tange aos estudos no pais que tratam da violéncia contra profissionais de
saude, a maior parte foi realizada em unidades de emergéncia, hospitais gerais e na
atencdo primaria. E importante registrar que, em sondagem realizada pelo Conselho
Regional de Enfermagem de S&o Paulo (5), no ano de 2015, mais de trés em cada quatro
profissionais de enfermagem do estado de Sao Paulo relatam ja ter sofrido algum tipo de
violéncia durante o trabalho, sendo que a violéncia psicoldgica foi a mais citada (81,54%),
em seguida a violéncia fisica (23,77%) e o assédio sexual (10,68%).

Tramitam em Brasilia, projetos de leis (PL) que, se aprovados, proporcionariam
dignidade para os profissionais de enfermagem: o PL 2295/2000, que dispde sobre a
jornada de trabalho de 30 horas para enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem; o
PL 459/2015, que estabelece piso salarial nacional os profissionais de enfermagem; e o PL
4998/2016, que normatiza a obrigatoriedade das instituicbes oferecerem locais dignos para
a descanso desses profissionais. No entanto, o que se observa é que esses direitos nao
sao prioridades para os politicos brasileiros, pois o PL da carga horaria de 30 horas ja
tramita ha quase duas décadas.

Constata-se que os profissionais de enfermagem constituem um grupo com
vulnerabilidade acrescida e que seus direitos humanos, na ambiéncia profissional, se
encontram suscetiveis a violagdes cotidianas. Por outro lado, a aplicagdo do referencial
dos direitos humanos ao contexto dos cuidados em saude e aos profissionais dessa area
ainda se revela incipiente no Brasil. Cohen e Ezer (7) desenvolveram a aplicagédo dos
direitos humanos ao contexto dos cuidados em saude, por meio do referencial dos direitos
humanos dos pacientes (DHP) e dos direitos humanos dos profissionais de saude (DHPS);
no Brasil, foi Albuquerque (8) quem levou a cabo a formulag&o tedrica sobre tal referencial.
Os DHP e os DHPS se caracterizam por uma proposta tedrico-normativa inovadora e
precursora, que abarca principios e os direitos humanos dos pacientes e dos profissionais
de saude, conforme sera exposto neste artigo. Albuquerque desenvolveu o referencial dos
direitos humanos aplicado especificamente aos pacientes, os DHP, contudo, ainda n&o ha
no Brasil a sua formulagao tedrica na esfera dos profissionais de saude. Assim, este artigo

se mostra inédito ao abordar o contexto atual de violéncia e abusos sofridos pelos
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profissionais de enfermagem sob a o6tica dos direitos humanos, particularmente de uma
nova abordagem, os DHPS. Com efeito, compreender os abusos e violéncias contra
profissionais de saude a luz dos direitos humanos confere ao Estado a obrigacdo de
enfrentamento dos contextos e ambiéncias que facilitam tais praticas. O referencial dos
direitos humanos ocupa um espago privilegiado no discurso publico, debates politicos,
politicas publicas e trazem em si valores que estdo no apice da aspiragdo humana (9).
Embora tenha se optado por abordar particularmente os profissionais de enfermagem, a
aplicagao do referencial dos DHPS propugnada neste artigo também pode ser utilizada
para todos os demais profissionais de saude.

Tendo em conta a realidade vivenciada pelos profissionais de enfermagem,
violadora de seus direitos humanos, este artigo tem como objetivo desenvolver aportes
tedricos baseados nos DHPS aplicaveis a esses profissionais. O presente estudo consiste
em pesquisa tedrica e documental, assim, o material de base para sua elaboracéo pode
ser subdividido em fontes bibliograficas e documentais. As fontes bibliograficas consistem,
basicamente, em estudos tedricos acerca dos abusos e violéncia sofrida pelos profissionais
de enfermagem, bem como na pesquisa formulada por Cohen, Ezer (7) e Albuquerque (8)
acerca dos DHPS. Destacam-se, entre as fontes documentais, os documentos emanados
do CIE, OMS, Opas, OIT e Cofen.

Por fim, sublinha-se o ineditismo deste estudo, considerando que sdo escassos 0s
estudos, no Brasil, que empregam o referencial dos direitos humanos ao contexto
profissional no setor saude; em consequéncia, a tematica acerca da violéncia e abusos
contra profissionais de saude em geral e de enfermagem ¢é tratada a partir de outros
campos do saber.

O presente artigo se encontra estruturado em quatro partes: a exposigdo da
formulacao dos referenciais dos DHP e dos DHPS; o reconhecimento institucional dos
direitos humanos dos profissionais de enfermagem; os principios da ADHCS aplicados aos

profissionais; e, por fim, seus direitos.

A abordagem de direitos humanos nos cuidados em saude
A abordagem teodrico-normativa dos direitos humanos aplicada ao contexto dos
cuidados em saude se desdobra em dois referenciais: os DHP e os DHPS, os quais

abarcam principios e direitos humanos, estando esses ultimos previstos em tratados e
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declaragdes internacionais. Os direitos humanos se originam de consensos ético-juridicos
construidos no ambito da comunidade internacional e se encontram previstos em tratados
e declaragbes, bem como assentam obrigacbes direcionadas, precipuamente, aos
Estados, ou seja, estabelecem o que o ente estatal pode fazer, o que ndo pode fazer e o
que deve fazer em relagdo as pessoas (9). Com efeito, cada um dos direitos humanos
implicado nos cuidados em saude, seja sob a perspectiva do paciente ou do familiar, se
encontra previsto em documentos adotados no ambito das organizagbes internacionais,
tais como o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos; o Pacto Internacional sobre
Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais; a Convengao Europeia de Direitos Humanos; e a
Convengado Americana sobre Direitos Humanos (8). Desse modo, a luz de tais normas, o
referencial dos direitos humanos deve ser aplicado aos pacientes, constituindo-se os DHP,
ou aos profissionais de saude, que consiste nos DHPS, objeto deste artigo.

Os direitos humanos dos profissionais de saude ensejam as obrigacdes estatais de
respeitar, de proteger e de realizar. Assim, o Estado tem a obrigagcdo de respeitar tais
direitos, por exemplo, ndo estabelecer regras discriminatérias no tratamento de
profissionais de saude. Quanto a obrigacao de proteger, tem-se a exigéncia direcionada ao
Estado de que proteja os profissionais de saude de violéncia e abusos perpetrados por
terceiros. E, por fim, a obrigacdo de realizar implica a adogdo de medidas legais,
administrativas ou de outra natureza que propiciam a fruicdo dos direitos humanos dos
profissionais de saude (10).

Os DHPS reconhecem os profissionais de saude como atores essenciais do
cuidado, cujos direitos devem ser respeitados, tanto sob o argumento de que s&o titulares
de direitos humanos, como de que a efetivagdo dos direitos dos pacientes se imbrica
diretamente com tal respeito precipuamente por parte do Estado. Os profissionais ndo se
encontram habilitados para prover cuidados em saude com a qualidade adequada ao
menos que seus direitos sejam respeitados e possam trabalhar em condi¢gdes dignas, bem
como com independéncia profissional. Cohen e Ezer (7) pontuam que, mesmo em
sociedades democraticas, os profissionais de saude se sujeitam, muitas vezes, a trabalhar
em condicdes inseguras, sao punidos por infracdes éticas sem o devido processo legal ou
sao forcados a prover cuidados em saude de baixa qualidade contrariamente aos seus
principios. Essas situagdes, além de violarem seus direitos humanos, apresentam riscos

para os pacientes. Ademais, os abusos e violéncias contra os profissionais de saude nao
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sao praticas isoladas, mas se inserem numa cultura de desrespeito aos direitos humanos,
de uma forma geral, que coloca em risco de dano qualquer pessoa que tenha contato com
o sistema de cuidados em saude. Os DHPS n&o situam os pacientes em contrariedade aos
profissionais de saude, mas reconhece que a énfase no papel do referencial dos direitos
humanos nos cuidados em saude enderega-se, notadamente, as questdes estruturantes
dos sistemas de cuidados em saude e aponta para a responsabilizag&o estatal (7).

Os DHPS compdem-se de principios que proporcionam fundamentos para a
interpretacédo e o processo de especificagdo (10) dos direitos humanos aplicaveis ao
contexto dos cuidados em saude, cujos titulares podem ser os pacientes ou os
profissionais de saude. Os DHP e os DHPS foram formulados como resposta ao discurso
crescente sobre a necessidade de protecao dos direitos dos pacientes, violados de forma
reiterada e grave no cenario das relagbes de cuidados, bem como dos profissionais de
saude (7). Desse modo, os DHPS partem do pressuposto de que a efetivacdo dos direitos
humanos dos pacientes se entrelaga com a dos profissionais de saude, na medida em que
as condi¢des de trabalho, a saude fisica e mental, e o resguardo ao seu sigilo profissional
repercutem nos direitos dos pacientes (8). No mesmo sentido, quando os profissionais de
saude sao obstados de fruirem dos seus direitos, isso contribui para a mitigagao do seu
papel de promog¢ao da autonomia e dos direitos humanos dos pacientes, bem como da
prevengdo de abusos (3). Em sintese, os DHP e os DHPS amparam-se na dignidade
humana inerente e usam a linguagem e as normativas dos direitos humanos universais e
legalmente reconhecidos a situagbes de cuidados em saude, protegendo tanto os

pacientes quanto os profissionais da saude (7).

O reconhecimento institucional dos direitos humanos dos profissionais de
enfermagem

Neste item, sera abordada a tematica dos direitos humanos dos profissionais de
enfermagem sob a é6tica de entidades e organizagdes internacionais e nacionais, que foram
escolhidas em razdo do seu papel desempenhado na esfera da saude, como o caso da
OMS e Opas; no ambito da enfermagem, como o CIE, o Cofen e os conselhos regionais de
enfermagem; e do trabalho, ao se tratar da OIT. Agregue-se o Royal College of Nursing
(RCN), entidade de enfermagem do Reino Unido, elegida em razdo da sua atuacéo

destacada na area dos direitos humanos e da enfermagem.
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O RCN produziu o documento precursor intitulado Human Rights and Nursing
Position Statemen, no qual enunciou seu compromisso em apoiar o0 emprego do referencial
dos direitos humanos a fim de que conduza a uma pratica diferente e positiva para os
pacientes, os profissionais da enfermagem e a sociedade (11). De acordo com o RCN,
essa posicao ampara-se em trés pontos: a) ha que se chamar atengao para o fato das
violagbes de direitos humanos nos cuidados em saude induzirem a alteracdo de conduta
por parte dos profissionais de enfermagem; b) a prioridade do profissional e das equipes de
enfermagem € o cuidado do paciente, e os direitos humanos podem ajuda-los a ofertar
melhores cuidados em saude; c¢) os direitos humanos previstos na Declaragao Universal
dos Direitos Humanos e nos tratados sdo a chave para a atuagdo da enfermagem e
complementam os codigos de ética profissionais (11).

O CIE destaca o direito dos profissionais de enfermagem de praticar sua atividade
profissional em um ambiente que salvaguarde sua seguranga pessoal e impega o abuso, a
violéncia, a ameaca e a intimidacdo. E essencial que os profissionais de enfermagem
compreendam os direitos humanos estatuidos nos tratados e declaragdes internacionais de
forma a tomar consciéncia dos proprios direitos; bem como a importancia da atuacgao
politica dos profissionais de enfermagem em advocacy, em prol do resguardo de seus
direitos humanos por parte do Estado (12). Segundo o CIE, os profissionais de
enfermagem, individual ou por meio de associagdes, tém o direito de contar com um canal
de denuncia de violagbes de direitos humanos de pacientes, bem como com suporte e
assisténcia para lidar com dificuldades relacionadas a situagcbes de violagao de direitos
humanos de pacientes (13).

A OMS conta com a Politica para Trabalhadores da Saude e a Estratégia Global
para os Recursos Humanos da Saude (2017-2030). Nos principios gerais da Estratégia,
destaca-se o principio acerca dos direitos de todos os trabalhadores em saude, incluido ao
ambiente seguro e digno de trabalho, e a liberdade de todas as formas de discriminagéo,
coercéo e violéncia (14).

A Opas formulou o Programa de Trabalhadores da Saude (2015-2015) com a
finalidade de promover a saude dos trabalhadores e de ambientes de trabalho saudaveis,
seguros e produtivos. O Plano de Agéo sobre os Trabalhadores em Saude fundamenta-se
no marco conceitual da Opas, que versa sobre Saude e Direitos Humanos (15). Consoante

o Plano, os Estados devem promover e proteger os direitos dos trabalhadores, abarcando
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a perspectiva do direito a saude e da Declaragcao da OIT relativa aos principios e direitos
fundamentais no trabalho, de 1998. O Objetivo 1.1 do Plano de A¢&o da Opas consiste no
desenvolvimento e na atualizagdo de instrumentos legais que monitoram a conformidade
de politicas e padrdes técnicos de vigilancia e de controle das condi¢cdes que afetam a
saude, o bem-estar e a vida dos trabalhadores, de acordo com os acordos internacionais
da OIT e os instrumentos dos direitos humanos (15).

A OIT enunciou que apoia as iniciativas na direcdo da melhora das condigbes de
trabalho e das relagdes laborais no setor saude por meio de padrdes laborais setoriais e do
dialogo social, bem como colabora com a OMS com vistas a promover um ambiente de
trabalho para os profissionais de saude que seja acolhedor e saudavel (16). A Convengao
da OIT sobre Seguranca e Saude Ocupacional, de 1981, estabelece que os Estados
devem formular, implementar e periodicamente rever politica nacional sobre seguranga e
saude ocupacional, bem como acerca do ambiente de trabalho. A Convencéo da OIT sobre
Servicos Ocupacionais de Saude, de 1985, estatui a obrigacdo dos Estados de adotar
provisbes apropriadas para riscos especificos. A Convengao da OIT de Promocado da
Seguranga e Saude Ocupacional, de 2006, versa sobre o dever de promog¢éao de melhoras
continuas da seguranga e na saude ocupacional para prevenir danos, doengas e mortes
ocupacionais (3). No contexto dessa atuagao colaborativa, a OIT, a OMS e a Internacional
de Servigos Publicos produziram as Diretrizes Marco para Enfrentar a Violéncia Laboral no
Setor da Saude (17). De acordo com as Diretrizes, cabe ao Estado, tornar a supressao da
violéncia no trabalho do setor da saude uma parte essencial das politicas e planos
nacionais, regionais e locais de saude, bem como a protegc&o dos direitos humanos (17).

Ainda, na esfera da OIT, destaca-se a Convencgao da OIT sobre o Pessoal de
Enfermagem, de 1977, que assenta o dever do Estado de adotar uma politica enderegada
aos servicos e aos profissionais de enfermagem. Quanto as condi¢des laborais desses
profissionais, a Convencado estabelece o dever dos Estados de implementar medidas
direcionadas as condigbes de emprego e trabalho, considerando a perspectiva de
crescimento na carreira e remuneracao. A normatizagao estatal da matéria ha que se ater
para as horas de trabalho, incluindo a compensagao de horas-extras; descanso semanal;
licenga maternidade e previdéncia social, dentre outros pontos relevantes para garantir os

direitos humanos dos profissionais de enfermagem. Por fim, a Convenc¢éo aponta para a
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necessidade do Estado de tomar em conta a natureza especial do trabalho da enfermagem
e o ambiente em que ele se da (3).

Na esfera nacional, o Cofen, por meio do Cddigo de Coddigo de Etica dos
Profissionais de Enfermagem, aprovado pela Resolu¢gao Cofen n°® 564/2017 (18), assentou
que os profissionais de enfermagem tém direito a remuneragédo justa e a condi¢des
adequadas de trabalho, que possibilitem um cuidado profissional seguro e livre de dano. O
Cofen tem sistematicamente proposto e orientado o exercicio da enfermagem
fundamentado na ética e no respeito aos direitos humanos. A materializagao disso foi o
langamento do Manual de Direitos Humanos para os Profissionais de Enfermagem,
elaborado em parceria entre a Clinica de Direitos Humanos do Centro Universitario de
Brasilia (Uniceub) e o Cofen, no ano de 2017. Este manual tem como objetivos centrais
promover a interagao tedrica e pratica entre direitos humanos e a enfermagem, bem como
oferecer aos profissionais aportes sobre direitos humanos aplicados a enfermagem,
visando fomentar sua atuacdo como promotores privilegiados dos direitos humanos,
qualificar a defesa dos direitos humanos dos profissionais da enfermagem e contribuir para
que a relacdo com o paciente seja compreendida mediante o enfoque prioritario dos
direitos humanos ao principio da dignidade humana (19).

Os documentos expostos traduzem a preocupagdo de organizagdes e entidades
internacionais e nacionais para com a vulnerabilidade acrescida dos profissionais de
enfermagem, o que conduz a violagbes de seus direitos humanos. O contexto no qual tais
profissionais desempenham suas fungdes apresentam fatores particulares que propiciam
abusos e violagbes. Com efeito, a carga de trabalho excessiva; a expectativa de alta
performance; multiplos vinculos; baixa autonomia; deficiéncia de infraestrutura e escassez de
insumos de saude; e a redugao de prestigio social (20) séo fatores que impulsionam o contexto
mencionado. O fato da enfermagem ter contato direto e diuturno com pacientes e familiares
aumenta o risco de violéncia (2), em consequéncia, é obrigacdo do Estado, sob a ¢ética dos

DHPS adotar medidas que previnam danos fisicos e mentais aos profissionais de saude.

Os principios do referencial dos DHPS
A aplicagdo dos DHPS impde a identificagdo de principios que nortearao o uso da
abordagem em politicas publicas, elaboracdo de normativas e resolugdo de casos

concretos. Os principios ora identificados foram extraidos da literatura especializada sobre
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a tematica, mas sao propostas originais das autoras deste artigo. Os principios constituem
padrées de conduta dos quais se inferem reclamos morais e julgamentos ético-juridicos.
Assim, um principio € uma norma essencial em qualquer sistema moral e permite a
especificagao de normas que guiem a atuacgao pratica (10).

Inicia-se com o Principio da Nao Discriminacdo do Profissional de Enfermagem,
principio central de qualquer abordagem baseada nos direitos humanos, que se aplica de
modo transversal a todos os direitos humanos, distinguindo-se, assim, do direito a n&o ser
discriminado. Consoante tal principio, € vedada toda distincdo, exclusao ou preferéncia
fundada na racga, cor, sexo, religiao, opinidao politica, ascendéncia nacional ou origem
social, que tenha por efeito suprimir ou alterar a igualdade de oportunidade ou de
tratamento em matéria de emprego ou profissdo. Por exemplo, profissionais de
enfermagem com deficiéncia ndo podem ser discriminados, notadamente quando se trata
de salarios ou outras condigdes de trabalho, assim, o Estado tem o dever de assegurar que
a deficiéncia ndo seja um motivo, mesmo que oculto, para padrées de protegao trabalhista
inferiores. No mesmo sentido, € importante ressaltar a vedagao da discriminacdo baseada
na opinido politica (3).

O Principio da Autonomia Funcional do Profissional de Enfermagem implica que as
crengas e valores pessoais no exercicio legal da profissdo devem ser respeitados pelos
gestores e provedores de servigo, bem como por pacientes. Desse modo, a liberdade de
religido do profissional de enfermagem manifestada em seu ambiente laboral ha que ser
respeitada quando nao coloque o paciente em risco de dano. Com efeito, o Principio da
Autonomia Funcional constitui-se pela autodeterminacdo do profissional que se expressa
nos modos de execug¢ao do seu trabalho, nas escolhas técnicas e valorativas concernentes
aos assuntos envolvidos no exercicio da sua profissdo e em outras formas de realizacao
de cursos de vida profissional. Assim, “a autonomia profissional deve ser expressa no
componente técnico do trabalho, demandando dos profissionais o controle sobre as
intervengdes e procedimentos técnicos que compdem suas atividades” (21). Tratando-se
da enfermagem, o estudo de Melo aponta para as restrigdes da autonomia funcional da
enfermeira no contexto do modelo bioético de cuidados em saude, alicergado no fato de
que a sua margem de deliberagcdo sobre os cuidados em saude € extremamente limitada
na medida em que se condiciona a aprovagao médica, mesmo quando possui autorizacao

legal para atuacgéao (21).
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O Principio da Dignidade nas Condi¢des Laborais, o qual impde que o Estado
elimine as condi¢des degradantes de trabalho, como a jornada excessiva, a falta de
segurancga e higiene, ou mesmo a alimentagao inadequada. Desse modo, os profissionais
de enfermagem tém direito a exercer suas fungdes em um ambiente livre de estresse e,
quando as caracteristicas da atividade impliquem riscos a saude, tém o direito a ter acesso
a servicos e medidas especificas que minimizem o risco laboral. Desse modo, o Estado
tem o dever de proteger o profissional de enfermagem das condigdes de trabalho que
possam causar danos a sua saude e ao seu bem-estar. Assim, instrumentos legais devem
estatuir a duracédo das horas de trabalho, o0 minimo de descanso semanal e o pagamento
de salarios adequados. Quanto as profissionais mulheres, cabe ao ente estatal assegurar o
direito a licenga remunerada e a condi¢cbes saudaveis de trabalho condizentes com o
estado de gravidez (3). Nessa linha, o Cédigo de Etica da Enfermagem (18) prevé o direito
dos profissionais de “exercer atividades em locais de trabalho livre de riscos e danos e
violéncias fisica e psicologica a saude”.

Os principios dos DHPS sdo comandos ético-juridicos que prescrevem condutas a

serem adotadas pelos agentes estatais e empregadores dos profissionais de enfermagem.

Os direitos constituintes do referencial dos DHPS

O referencial dos DHPS é constituido por uma série de direitos humanos que se
encontram previstos em tratados adotados pelo Estado brasileiro e aplicaveis aos
profissionais de saude, particularmente aos de enfermagem. Conforme o referencial dos
DHPS, os direitos humanos sao classificados em: direitos laborais; direitos pessoais;
direitos profissionais e direitos humanitarios.

Os direitos laborais abarcam os direitos humanos relacionados a condicido de
trabalhador e se desdobram nos seguintes direitos: a) direito a trabalhar em condicdes
decentes, seguras e dignas, que sao infringidos nas seguintes situagdes: sobrecarga de
atividades, desvio de funcdo e caréncia de recursos materiais € 0 uso de instrumentos
obsoletos; b) direito ao lazer e a limitagao razoavel das horas de trabalho, cujas violagdes
podem ser ilustradas como o cumprimento rigoroso e exaustivo, sem flexibilidade, de carga
horaria de trabalho e carga de trabalho excessiva; c) direito a uma remuneragao justa e
satisfatéria, que ndo é observada quando o profissional de enfermagem recebe salario

incompativel com a complexidade da funcdo exercida ou defasado, acarretando em
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multiplos vinculos; d) direito a liberdade de associacdo e assembleia, que pode ser
desconsiderado quando o profissional de enfermagem é proibido de participar de
sindicados e outras organizagdes para a promogado de seus interesses sem prévia
autorizagdo (3). O Cdédigo de Etica da Enfermagem estabelece que os profissionais t&ém o
direito de apoiar e de participar de movimentos de defesa “da dignidade profissional, do
exercicio da cidadania e das reivindicagcbes por melhores condicbes de assisténcia,
trabalho e remuneracao” (18).

Os direitos pessoais sao aqueles direitos humanos relacionados a seguranga
pessoal, saude e vida dos profissionais de enfermagem e abrangem os seguintes direitos:
a) direito a vida e a seguranca pessoal, que é desrespeitado quanto o profissional é vitima
de agressoes e violéncia fisica e moral; b) direito a saude, o qual é violado quando ha a
auséncia de medidas de prevencado de acidentes e doencas relacionadas ao trabalho, a
caréncia de ambientes de descanso ou a privagao do sono; c) direito a ndo ser submetido
a tortura, nem tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes, impondo o direito de n&o
sofrer assédio moral, ser submetido a stress excessivo, e a condicbes de trabalho
precarias (3).

Os direitos profissionais consistem nos direitos humanos relacionados ao
desempenho do papel do profissional de enfermagem nos cuidados em saude: a) direito a
privacidade, implicando o respeito & objec&o de consciéncia ou & recusa de procedimento. E
quando o profissional de enfermagem é impedido de recusar a assisténcia por motivacoes
de foro intimo, ainda que nao implique o dano ao paciente. O direito a privacidade engloba o
direito a confidencialidade da informagcao pessoal do paciente dada ao profissional de
enfermagem, ou seja, apenas nas hipoteses legais e sob determinadas condigbes, o
profissional pode ser compelido a revelar tais informagdes (3). Também implica o direito do
profissional de enfermagem de “negar-se a ser filmado, fotografado e exposto em midias
sociais durante o desempenho de suas atividades profissionais” (18); b) direito de n&o ser
discriminado, que é inobservado quando o profissional de enfermagem € discriminado por
qualquer fator pessoal, como género, raga, cor, etnia, orientagdo sexual, nacionalidade,
credo e outros; c) direito de liberdade de expressao, como no caso do profissional nao poder
se manifestar sobre o cuidado em saude de determinado paciente; d) direito ao devido

processo legal e a ampla defesa, bem como ao remédio efetivo no caso do profissional de
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enfermagem ser processado judicial ou administrativamente por condutas desempenhadas
no exercicio da fungéo, incluindo processos por infragdes disciplinares (3).

O direito humanitario diz respeito a protecdo do pessoal civil sanitario que se
encontra em situacao de conflito armado. De acordo com tal direito, o profissional de
enfermagem que integra os servicos de saude civis sera respeitado e protegido e, se
necessario, ser-lhe-a proporcionado toda a ajuda possivel nas regides em que esses
servigos se encontrem desorganizados por razdo da atividade bélica. Nos territorios
ocupados, os profissionais serdao auxiliados no que for necessario para que possam
desempenhar sua missao humanitaria da melhor forma e ndo poderdo ser obrigados a
realizar tarefas que n&o sejam compativeis com sua missdo. Ademais, os profissionais de
enfermagem dos servigos de saude civis terdo acesso aos lugares onde seus servigos
sejam indispensaveis, sem prejuizo das medidas de controle e segurancga (20).

No Dia Mundial Humanitario, a OMS chamou atencgéo para a protecao a trabalhadores
de saude, bem como para os ataques continuos a trabalhadores e instalacbes de saude.
Apenas em 2014, a OMS recebeu relatos de 372 ataques a profissionais de saude em 32

paises, e agbes que resultaram em 603 mortes, deixando 958 feridos (22).

Consideragoes finais

No Brasil, ndo se introduziu a linguagem e a cultura dos direitos humanos nos cuidados
em saude, o que se reflete na auséncia do referencial dos direitos humanos em politicas,
programas e normativas da esfera dos cuidados em saude. A ideia veiculada no Brasil de que
todos se encontram no mesmo patamar de responsabilidade na esfera dos cuidados em
saude — gestores, trabalhadores da saude e pacientes — minimiza a responsabilidade do
Estado e mitiga a assungéo de suas obrigagdes quanto aos direitos humanos.

Concluiu-se que o Estado é o responsavel por assegurar condi¢des dignas de
trabalho dos profissionais de enfermagem e dos demais trabalhadores, bem como de
assegurar o respeito aos seus direitos humanos. Profissionais de enfermagem e de outros
profissionais de saude ndo sdo formados para refletir e atuar sob a égide dos direitos
humanos, resultando na manutencéo do seu distanciamento dessa linguagem e nao lhes

permitindo se perceber como titulares de direitos humanos em face do Estado.
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O sigilo do prontuario médico como um direito essencial do paciente:
uma analise a partir das normativas do Conselho Federal de Medicina

The confidentiality of medical record as an essential right of the patient: an analysis based
on the regulations of the Federal Council of Medicine, Brazil

La confidencialidad del registro médico como un derecho esencial del paciente: un analisis
a partir de las normativas del Consejo Federal de Medicina, Brasil
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Resumo

Objetivo: avaliar a condicdo de sigilo do prontuario médico a partir da perspectiva do
direito do paciente, considerando as normativas vigentes no pais emanadas do Conselho
Federal de Medicina. Metodologia: a pesquisa tem natureza bibliografica e documental,
consubstanciando-se em livros e artigos da area juridica, em legislagdo ordinaria e
resolucbes do Conselho Federal de Medicina. Resultados: o prontuario médico é
documento complexo, que apresenta carater informativo e cientifico. Confidencialidade,
sigilo e seguranga das informagdes sao principios observados quando da divulgagdo das
informacgdes contidas no documento. Conclusao: o prontuario médico, seja fisico, seja
digital, mais do que uma ferramenta de trabalho dos médicos e instituicbes de saude, é um
direito do paciente e que se encontra acobertado pelo sigilo em respeito a intimidade do
paciente.

Palavras-chave: Registros médicos. Direitos do paciente. Confidencialidade. Legislacao

sanitaria.

Abstract

Objective: to evaluate the confidentiality condition of the medical record from the
perspective of the patient's right, considering the regulations in force in the country
emanating from the Federal Medical Council, Brazil. Methodology: the research has
bibliographic and documentary nature, in books and articles of the legal area, in ordinary
legislation and resolutions of the Federal Council of Medicine, Brazil. Results: medical
records are complex documents, which are informative and scientific. Confidentiality,
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confidentiality and security of information are principles observed when disclosing the
information contained in the document. Conclusion: Medical records, whether physical or
digital, are more than a work tool of physicians and health institutions, it is a patient's right
and is covered by secrecy with respect to the patient's intimacy.

Keywords: Medical records. Patient’s rights. Confidentiality. Sanitary legislation.

Resumen

Objetivo: evaluar la condicion de sigilo del prontuario médico desde la perspectiva del
derecho del paciente, considerando las normativas vigentes en el pais emanadas del
Consejo Federal de Medicina, Brasil. Metodologia: la investigacion tiene naturaleza
bibliografica y documental, consubstanciandose en libros y articulos del area juridica, en
legislacion ordinaria y resoluciones del Consejo Federal de Medicina, Brasil. Resultados:
el prontuario médico es un documento complejo, que presenta caracter informativo y
cientifico. Confidencialidad, confidencialidad y seguridad de la informacién son principios
observados al divulgar la informacién contenida en el documento. Conclusién: el
prontuario meédico, ya sea fisico, ya sea digital, mas que una herramienta de trabajo de los
meédicos e instituciones de salud, es un derecho del paciente y que se encuentra
encubierto por el sigilo en respeto a la intimidad del paciente.

Palabras clave: Registros médicos. Derecho del paciente. Confidencialidad. Legislacion

sanitaria.

Introdugao

A relacdo entre médico e paciente ndo apenas € disciplinada pelos Conselhos
Federal e Regionais de Medicina, tem alcangado também o admbito do Poder Judiciario e
exigindo, em ambos 0s meios, seja para emissao de pareceres, seja para a resolucao de
litigios, o debate aprofundado acerca da responsabilidade médica, inclusive com a
producado de provas, muitas vezes na forma de apresentacao e verificagao dos prontuarios
médicos.

O prontuario médico adquire relevancia na relagao entre médico e paciente, pois
nele deve ser registrado todo o atendimento prestado ao paciente, incluindo informagdes
acerca do seu estado de saude, da evolucido do tratamento, eventuais intercorréncias, as
medidas interventivas praticadas e o relatério de alta, sendo instrumento apto para definir a
responsabilidade médica.

O prontuario médico é o acervo de informacdes relacionadas a saude do paciente,
produzido pelo profissional de saude, e que pode consistir em principal instrumento de
defesa do meédico, permitindo aferir a observancia das normas procedimentais e

terapéuticas admitidas ao longo de todo o atendimento prestado.
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Muito embora seja intitulado prontuario meédico, provocando a ideia de pertencer ao
médico, trata-se de documento do paciente, e a ele pertence, haja vista que contém todas
as informacbées da sua saude. Ndo a toa, o prontuario médico, ainda que de
responsabilidade do meédico ou da instituicdo de saude, € um direito do paciente
resguardado pelo sigilo.

O presente artigo tem como principal objetivo caracterizar o prontuario médico como
um direito do paciente resguardado pelo sigilo. Para tanto, sera comentada a definicao
trazida na Resolugdo n°® 1.638/2002, do Conselho Federal de Medicina (1), bem como
serao identificados os tipos de prontuario médico, cotejando-se com a dimenséao
constitucional protetiva da pessoa, a partir da perspectiva do seu conteudo principioldgico.

O tema se assenta em importante justificativa na medida em que aponta para a
necessidade de sedimentar o prontuario como um documento do paciente e resguardar a
ele a natureza sigilosa, ja que agrega conteudos da individualidade e do curso da doenca.
Esta pesquisa abordara o direito do paciente ao prontuario médico & luz do Cédigo de Etica
Médica e das normativas do Conselho de Classe, e usara como caso central a situacéo da
ex-primeira dama Marisa Leticia Lula da Silva.

A pesquisa tem natureza tedrica, consubstanciando-se como um estudo bibliografico
e documental, na medida em que parte do levantamento é de normativas do Conselho
Federal de Medicina, incluindo o Cédigo de Etica Médica; da legislacdo vigente e da

doutrina relacionada.

Definigdo do prontuario médico a luz da Resolugao CFM n° 1.638/2002

O Conselho Federal de Medicina (CFM) possui, dentre outras competéncias,
normatizar e fiscalizar o exercicio profissional dos médicos e demais pessoas juridicas que
prestam a atividade da medicina.

De modo a fixar parametros para o exercicio da referida funcao fiscalizadora, o CFM
debrugou-se acerca do prontuario médico, fixando seu conceito, qualidade e finalidade na
pratica médica, por meio da Resolugdo n° 1.638/2002. Conforme o seu artigo 1° (1), o
prontuario médico € o documento que reune as informagdes, sinais e imagens sobre a
saude do paciente.

Interessante registrar que a referida Resolugdo devota ao prontuario meédico a

qualidade de documento unico, o que significa dizer que todas as informacdes pertinentes
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ao paciente, e sobre o servico meédico a ele prestado, estdo nele reproduzidas,
funcionando como uma espécie de acervo.

Depreende-se a importancia do documento na medida em que resta claro a
relevancia das informacgdes, caso a relagao seja desdobrada em conflito juridico. Compete
ao profissional de saude alimentar o prontuario com detalhamento e tecnicidade, a fim de
que o mesmo possa revelar informagdes precisas e reais quanto a situacdo e aos
tratamentos do paciente, titular do documento.

A unicidade do documento interessa ao proprio paciente e também aos seus
familiares porque assegura a continuidade da assisténcia prestada, além de documentar a
atuagao do profissional. O prontuario médico é a prova da patologia do paciente e do seu
tratamento. Essa qualidade interessa ainda ao médico e as instituicbes de saude, pois
garante o acesso ao histérico do paciente, evitando eventual desarmonia na comunicagao
entre a equipe profissional.

A documentacdo dos atos médicos possui relevancia na pratica meédica, fazendo
parte de capitulo especifico do Cédigo de Etica Médica (2). A documentagdo envolve a
anamnese, exames de qualquer natureza, prescricdo terapéutica, descricdo de tratamento
e medida interventiva, boletim de emergéncia, folha de internagdo, descricao de cirurgia,
ficha anestésica, registro e pareceres, termo de consentimento informado, resumo de alta e
atestado de o6bito, todos preenchidos em data cronolégica e com assinatura do médico (3).

A Resolugédo CFM n°® 1.638/2002 (1) destaca também que o prontuario médico
possui natureza legal, sigilosa e cientifica. A natureza legal do prontuario médico esta
relacionada a natureza de prova no caso de responsabilidade civil, administrativa e penal.
E possivel afirmar que, na demanda judicial ou administrativa, o prontuario médico
funciona como importante instrumento de defesa do médico, do hospital e sua equipe, pelo
fato de reunir as informagdes pertinentes ao atendimento médico prestado, além de
esclarecer como se deu o atendimento do paciente.

A Resolugdo destaca o direito do paciente de ver registradas informagbes de
qualidade no prontuario médico e de ser preservada a informacao nele contida, por meio
da garantia do sigilo, bem como ser resguardada a sua intimidade (1). A existéncia desse
direito do paciente exige do médico o dever de elaborar, preencher com letra legivel,

manusear e guardar o prontuario do paciente, documentando a sua atuagéao profissional.
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No ano de 2018, o Tribunal de Justica do Estado do Rio de Janeiro produziu
ementario cuja edicdo especial abarcou o tema erro médico, reunindo julgados que
discutiram, entre outros assuntos, o prontuario médico e o dever de que seja redigido de
forma transparente, precisa e objetiva (4).

A preocupacgao do CFM em destacar o carater sigiloso do prontuario visa, sobretudo,
preservar a intimidade do paciente, evitando exposigdes injustificadas, haja vista que todo
0 seu historico de saude e as suas intercorréncias estardo consubstanciadas naquele
documento, motivo pelo qual o seu acesso deve estar restrito aquele que demonstre
interesse, como o préprio paciente, seus familiares e a equipe médica responsavel.

Por fim, a Resolugdo CFM n° 1.638/2002 registrou a natureza cientifica do
prontuario médico, que pode ser objeto de estudo, discussdo de casos e pesquisa pela
comunidade médica e instituicdes de ensino, de modo a aperfeigcoar a pratica médica e a
pesquisa clinica, por meio da cura e da prevencédo de doencgas (1). Ressalta-se que tal
possibilidade ndo pode ser o pressuposto para ignorar o dever de sigilo quanto a

identidade do enfermo, permanecendo a necessidade de preservar a sua intimidade.

Os tipos de prontuario médico: fisico e digital

O desenvolvimento da tecnologia da informacgdo, a preocupagédo social com a
responsabilidade ambiental e a necessidade de otimizar os espacos fisicos contribuiram
para o uso de plataformas digitais para a coleta e transmissdo de dados. A atualidade
imp6s uma nova forma de produzir e guardar documentos por meio da digitalizagao. Essa
realidade alcancou o prontuario médico, o qual € produzido e armazenado por meio fisico e
por meio digital.

Dentro dessa perspectiva, o CFM reconheceu a importancia de utilizar os sistemas
informatizados para a guarda dos dados descritos no prontuario médico como instrumento
de modernizacdo e melhoria no atendimento do paciente. Acrescente-se que essa
possibilidade corrobora a seguranga das relagbes médicas, na medida em que garante a
manutencao perpétua das informacoes.

Assim, por meio da Resolugdo n° 1.821/2007, o CFM aprovou diretrizes
concernentes a digitalizacdo e ao uso dos sistemas informatizados para a guarda e o
manuseio do prontuario médico, compatibilizando o crescente volume de documentos

armazenados nas instituicdes de saude (5). A garantia da confidencialidade e da
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seguranga das informagdes na transformacdao do documento digital foi objeto de
preocupacao por parte do CFM, levando-o a aprovar, por meio de convénio com a
Sociedade Brasileira de Informatica, o Manual de Certificagdo para Sistemas de Registro
Eletrénico em Saude, que estabelece padrdes nacionais e internacionais na area da saude
(artigo 1° da Resolugao CFM n° 1.821/2007) (5).

As instituicbes de saude devem, portanto, observar os padrbes exigidos para a
disponibilizacdo e armazenamento eletrbnico do prontuario médico, devidamente
especificados pela propria Resolugdo CFM n° 1.821/2007, no seu artigo 2°, o qual estara
submetido a aprovacdo de uma Comissdo de Revisdo de Prontuarios, com competéncia
para conceder selo de qualidade aos sistemas informatizados (5). Exige-se ainda o prazo
minimo de vinte anos, a partir do ultimo registro, para a preservagéao do prontuario fisico do
paciente que nao foi arquivado digitalmente.

Cumpre registrar que essa matéria passou a fazer parte da legislacao federal a partir
de dezembro de 2018, por meio da Lei n°® 13.787/2018, que dispbde sobre a digitalizagédo e
a utilizacao de sistemas informatizados para a guarda, o armazenamento e o manuseio de
prontuario do paciente (6). Nota-se que a Lei n° 13.787/2018 ratifica e se coaduna as
diretrizes ja contidas na Resolugao CFM n° 1.821/2007 (5), mantendo a coesao entre os
diplomas, reforcando que o prontuario médico, seja em meio fisico, seja em meio digital,
deve ser objeto de especial atengéo, por se tratar de um documento médico cujo paciente

tem direito e também pelo fato de esse documento ser resguardado pelo sigilo.

O direito do paciente ao prontuario médico

De forma genérica, o prontuario médico pode ser entendido como o documento no
qual constam as informacgdes relativas ao histérico de saude do paciente. Este tem o direito
de acessa-lo, correspondendo, assim, ao médico ou a instituicdo de saude o dever de
fornecé-lo, inclusive explicando ao paciente as informacdes nele contidas de forma que
possa compreendé-lo.

O artigo 88 do Codigo de Etica Médica veda ao médico “negar, ao paciente, acesso
a seu prontuario, deixar de |he fornecer copia quando solicitada, bem como deixar de |Ihe
dar explicagdes necessarias a sua compreensdo, salvo quando ocasionarem riscos ao

préprio paciente ou a terceiros” (2).
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Ressalta-se que também € dever do médico ser claro com o paciente no que tange
as decisbes concernentes ao seu tratamento. No ambito da bioética, muito se discute
sobre a preocupacdo quanto a capacidade de compreensdao do paciente no curso da
relacdo em voga. A compreensao €, pois, um elemento necessario a conformagéao de uma
relagdo adequada.

O direito do paciente ao prontuario médico resta evidenciado na medida em que o
Codigo de Etica Médica, em seu artigo 87, caput, determina que esse documento seja
elaborado de forma que o paciente possa compreender, sendo, portanto, vedado ao
médico “Deixar de elaborar prontuario legivel para cada paciente” (2).

Assim, tem-se que cada prontuario médico, contera o histérico de saude do paciente
por meio de escrita adequada a condigdo socioeconbémica do paciente, ou seja, as
informacdes contidas no prontuario médico devem ser transmitidas de forma tal a permitir
que o paciente as assimile. Tal perspectiva corrobora a ideia trabalhada anteriormente, no
sentido de que a compreensao da informagdo, hoje, deve ser um pressuposto a ser
considerado pelo profissional. A normativa aponta para a necessidade de atentar para o
dever de ser claro e preciso quanto a situagao que envolve todas as questdes do paciente.

O Cadigo de Etica Médica, no capitulo que trata dos principios fundamentais dispde
que “...] XX — A natureza personalissima da atuacdo profissional do médico néao
caracteriza relacdo de consumo”. Sem embargo de eventual discussdo acerca da
aplicabilidade do microssistema de consumo a relagdo médico-paciente, o Cddigo de
Defesa do Consumidor, em seu artigo 72, assegura ao paciente o direito a acessar o seu
prontuario meédico, de modo que estara sujeito a pena de detengdo de seis meses a um
ano ou multa aquele que “impedir ou dificultar o acesso do consumidor as informacdes que
sobre ele constem em cadastros, bancos de dados, fichas e registros” (7).

Embora o Cédigo de Defesa do Consumidor nao traga expressamente a figura do
prontuario meédico, entende-se que estes sdo contemplados pela norma na medida em que
contém os registros de histérico de saude do paciente, podendo, ainda, ser associado as
fichas de saude.

As normas ora citadas, inclusive, serviram de fundamento para o Conselho Nacional
de Justiga reconhecer o direito do paciente ao prontuario médico e aprovar, na Il Jornada

de Direito da Saude, o Enunciado 66 a seguir transcrito:
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Podera constituir quebra de confianca passivel de condenacio por dano, a
recusa imotivada em fornecer cépia do prontuario ao préprio paciente ou
seu representante legal ou contratual, apés comprovadamente solicitado,
por parte do profissional de saude, clinica ou instituicbes hospitalares
publicos ou privados (8).

No caso do paciente falecido, muitas vezes os familiares suspeitam de erro médico
e, com isso, queiram ter acesso ao prontuario ou, mesmo sem que paire tal suspeita,
queiram saber o histérico de saude do paciente, para melhor compreender do que ou por
que ele morreu e, com isso, requeiram o prontuario junto ao médico ou instituicdo de
saude. E comum que o profissional ou a instituicdo de satde fiquem receosos de fornecer
o prontuario médico, ja antevendo uma acéao judicial de responsabilizagao por erro médico,
por exemplo, e, diante desse fundado medo, neguem o fornecimento do prontuario do
paciente falecido.

Independente do receio médico, e considerando que o prontuario € um documento
que pertence ao paciente, o Conselho Federal de Medicina, no parecer CFM n.° 06/10,
reafirmando o direito ao sigilo, entende que este se projeta para além da morte do
paciente, de modo que a liberagdo do prontuario médico, no caso de paciente falecido, fica
adstrita a determinagao judicial ou requisicdo pelos Conselhos de Medicina, ndo podendo
ser fornecido diretamente aos parentes (9). Ocorre que a negativa do prontuario médico de
paciente falecido chegou ao Poder Judiciario, o qual, por meio de concessao de tutela
antecipada, determinou ao Conselho Federal de Medicina o fornecimento do prontuario
meédico quando solicitado por familiares, sob pena de multa diaria de 50 mil reais.

Foi o que se deu nos autos da agao civil publica n.° 0026798-86.2012.4.01.3500, em
tramite perante a 3% Vara Federal de Goiania, ajuizada pelo Ministério Publico Federal em
face do Conselho Federal de Medicina objetivando “lograr provimento judicial de conteudo
declaratério que assegure o acesso de familiares aos prontuarios médicos de seus
parentes falecidos” (10).

Diante dessa situagédo, o Conselho Federal de Medicina, destacando que o sigilo
meédico deve ser respeitado, editou a Recomendagao CFM n.° 3/14 visando dar imediato

cumprimento a referida decisao judicial, razdo pela qual recomendou:

Art. 1° - Que os médicos e instituicbes de tratamento médico, clinico,
ambulatorial ou hospitalar: a) fornecam, quando solicitados pelo
cbnjuge/companheiro sobrevivente do paciente morto, e sucessivamente
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pelos sucessores legitimos do paciente em linha reta, ou colaterais até o
quarto grau, os prontuarios médicos do paciente falecido: desde que
documentalmente comprovado o vinculo familiar e observada a ordem de
vocagao hereditaria, e b) informem os pacientes acerca da necessidade de
manifestacdo expressa da objecdo a divulgagdo do seu prontuario médico
apos a sua morte (11).

Na ocasido, o Conselho Federal de Medicina interpés Agravo de Instrumento n°
0015632-13.2014.4.01.0000, distribuido para a Sexta Turma do Egrégio Tribunal Regional
Federal da 12 Regiao, sob a relatoria do Desembargador Federal Daniel Paes Ribeiro (12),
o qual perdeu objeto por for¢a do advento da sentenga com efeito erga omnes na agéo civil
publica, mantendo a tese apresentada na decisdo que deferiu a tutela antecipada, nos

termos a seguir:

[...]

b.2) determino ao Conselho Federal de Medicina a adog&o das devidas
providéncias de orientacdo aos profissionais médicos e instituicbes de
tratamento médico, clinico e ambulatorial ou hospitalar no sentido de: a)
fornecerem, quando solicitados pelo cénjuge/companheiro sobrevivente do
paciente morte, e sucessivamente pelos sucessores legitimos do paciente
morto em linha reta, ou colaterais até o quarto grau, os prontuarios médicos
do paciente falecido, desde que documentalmente comprovado o vinculo
familiar e observada a ordem de vocacdo hereditaria; b) informarem os
pacientes acerca da necessidade de manifestacdo expressa da objecgao a
divulgacao do seu prontuario médico apds a sua morte [grifo nosso] (12).

Em face dessa sentenca, por prevencao, o Conselho Federal de Medicina interpds
recurso de apelacéo, distribuido por dependéncia em 07/11/2016, para o Desembargador
Federal Daniel Paes Ribeiro, estando pendente de julgamento.

Considerando que o prontuario médico € um direito do paciente e que o Conselho
Federal de Medicina é reticente ao fornecimento aos familiares, em caso de paciente
morto, com fundamento no sigilo profissional e no artigo 89 do Cédigo de Etica Médica (2),
€ permitido ao médico liberar cépias do prontuario apenas quando autorizado por escrito

pelo paciente, para atender ordem judicial, ou para defender-se.

O sigilo das informago6es contidas no prontuario médico e a Lei Marisa Leticia
O Cédigo de Etica Médica traz o sigilo como um de seus principios fundamentais,

redigido da seguinte forma: “[...] XI — O médico guardara sigilo a respeito das informacdes
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de que detenha conhecimento no desempenho de suas fungdes, com excegcdo dos casos
previstos em lei” (2).

Antes mesmo da existéncia do citado Codigo ou da reproducédo do sigilo pelos
Conselhos Regionais de Medicina, o Juramento de Hipdcrates — tradicional a formatura do
curso de Medicina —, embora ndo traga expressamente a palavra sigilo, a ele referencia,
ainda que de forma embrionaria, como um dever de cuidado do médico de abster-se de
divulgar desnecessariamente informacgdes de seu conhecimento: “[...] Aquilo que no
exercicio ou fora do exercicio da profissdo e no convivio da sociedade, eu tiver visto ou
ouvido, que nao seja preciso divulgar, eu conservarei inteiramente secreto” (13).

O sigilo profissional é de relevancia impar, de modo que o Cédigo de Etica Médica
Ihe dedica todo o capitulo IX, o que compreende do artigo 73 ao 79. Para a discussao ora
em voga, interessa precisamente o artigo 73.

De acordo com o artigo 73 do Cédigo de Etica Médica (2), excetuadas as situacdes
de motivo justo — cujo Codigo ndo elenca nem exemplifica o que vem a ser —, dever legal,
ou nas quais o paciente consentiu por escrito, é proibido ao médico divulgar fato que seja
de seu conhecimento em virtude do exercicio da profissdo, mesmo que esse seja de
conhecimento publico ou que o paciente ja tenha falecido.

Tendo em vista o citado artigo do Cédigo de Etica Médica, cumpre rememorar que
em janeiro de 2017 foi noticiado o caso da ex-primeira dama Marisa Leticia Lula da Silva,
que teve informagdes médicas veiculadas em grupo de rede social. Inclusive, a época, a
médica suspeita de repassar tais informagdes foi dispensada por justa causa pelo hospital
e, posteriormente, ingressou com agao judicial perante o Tribunal Regional do Trabalho da
22 Regido, o qual condenou o hospital a indeniza-la por danos morais no valor de R$
577.200,00 — cerca de vinte vezes o ultimo salario da médica (14).

Em suma, a defesa do hospital, conforme foi noticiado, aduziu que a dispensa por
justa causa se deu pelo fato de a médica supostamente ter rompido o contrato de trabalho,
na medida em que este “[...] estabelece que o empregado ndo pode revelar ou divulgar
informacéao a terceiros de que tenha conhecimento ou acesso no hospital” (15).

Diante desse fato, o deputado Jorge Solla (PT-BA), observando que o popular
vazamento de prontuario médicos, incluindo exames e imagens de pacientes, sao punidos
apenas pelos conselhos profissionais, segundo as diretrizes do Cédigo de Etica Médica,

apresentou em margo de 2017 o Projeto de Lei n° 7.237-A/2017 (Lei Marisa Leticia) com a
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proposta de acrescer ao Codigo Penal o artigo 153-A, “[...] que trata da divulgacao nao
autorizada de imagens e dados de prontuarios de pacientes sob cuidados de profissionais
de saude” (15).

Em apenso a esse projeto, se encontra o Projeto de Lei n° 8.480/2017, da autoria do
deputado Victor Mendes (PSD-MA), o qual propde o acréscimo de paragrafo ao artigo 154
do Cddigo Penal, que trata da violagdo do segredo profissional, com o intuito de aumentar

a pena nos termos a seguir:

[...] de um sexto a um ter¢co quando a revelacdo de segredo consistir na
divulgacdo de informagbes médicas, constantes de prontudrios, exames,
cadastros ou requisi¢des pertencentes aos bancos de dados de hospitais,
clinicas ou laboratérios, ou fotos e videos de pacientes em atendimento.
(16)

O parecer da Comissao de Seguridade Social e Familia, em 28/11/2018, sob a
relatoria da deputada Jandira Feghali, foi pela aprovagao dos Projetos de Lei anteriormente

mencionados, acrescendo o artigo 153-A ao Cédigo Penal nos termos abaixo*:

Art. 153-A Divulgar alguém que tenha acesso a pacientes sob cuidados de
profissionais de saude ou a seu prontuario, sem justa causa e sem prévia
autorizacao, imagens do paciente, dados do seu prontuario ou informagdes
relacionadas a exames solicitados:

Pena — detengéo, de trés meses a um ano, e multa.

§1° A pena serd de um a quatro anos de detencdo, e multa, se o
responsavel pela divulgacdo for profissional de saude ou qualquer outro
profissional que tiver contato com o paciente em razao de fungao, ministério,
oficio ou profissao.

§ 2° O disposto no caput ndo se aplica quando a divulgagao possui fins
académicos, jornalisticos, judiciais e de investigacao criminal, devendo, nos
casos académicos e jornalisticos ser assegurada a nao identificagdo do
paciente.

§3° Somente se procede mediante representagéo.(16)

Além das diretrizes do Cédigo de Etica Médica e da tipificagcdo no Cédigo Penal (ou,
ainda, dos citados Projetos de Lei), o sigilo encontra amparo na Constituicdo Federal,
notadamente no art. 5° inciso X, porquanto “[...] sdo inviolaveis a intimidade, a vida

privada, a honra e a imagem das pessoas [...]” (17), de modo que, em sendo a relagdo

4 Em atendimento as formalidades de que trata o Regimento Interno da Camara dos Deputados, notadamente o artigo
105, o Projeto de Lei n® 7.237-A/2017 foi arquivado no dia 31/01/2019 e, em sequéncia, no dia 12/02/2019, o deputado
Jorge Solla apresentou requerimento de desarquivamento de proposi¢des, dentre as quais 0 mencionado Projeto de Lei.

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 105



Cadernos lbero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

médico-paciente pautada na confianca, deve ser preservado o sigilo do prontuario médico

e das informacgdes nele contidas.

Consideragoes finais

O Cédigo de Etica Médica, ao normatizar o exercicio da profissdo do médico, seja
atividade de ensino, pesquisa ou administracdo da saude, ou qualquer outra de que se
utilize o conhecimento advindo do estudo da Medicina, traz, como um de seus principios, o
sigilo, o qual o médico devera guardar acerca das informacbes que sao de seu
conhecimento por forga do exercicio da profissdo, ainda que o fato seja de conhecimento
publico ou que o paciente tenha falecido.

Excepcionalmente, em respeito ao principio da legalidade, o dever de sigilo podera
ser mitigado, como nos casos em que o préprio paciente, por escrito, consente com o
fornecimento da informacéao, por dever legal ou por justo motivo, este aferivel in casu, na
medida em que o Cddigo de Etica Médica n&o elencou, ainda que exemplificativo, de quais
seriam esses motivos, causando, assim, inseguranga para a pratica médica.

Por ser o sigilo um principio que norteia a atividade médica, este se estende aos
documentos médicos, inclusive o prontuario, seja fisico ou digital. Em relagao ao prontuario
médico, € vedado ao médico permitir que pessoas nao obrigadas ao sigilo profissional
possam manusea-lo ou ter conhecimento do seu conteudo.

E vedado ao médico liberar cépias do prontudrio sem autorizagéo, por escrito, do
paciente, salvo se para atender ordem judicial; requisicdo do Conselho Regional de
Medicina; ou para a sua prépria defesa, caso em que o médico devera solicitar a
observéncia do sigilo profissional.

Entende-se, para maior segurancga da pratica médica e em respeito a intimidade do
paciente, que o sigilo das informacgdes contidas no prontuario médico permanece mesmo
apods o falecimento do paciente, de modo que os familiares, caso queiram ter acesso a
esse documento, deverdo solicitar pela via judicial ou administrativamente por meio de
consulta ao respectivo Conselho Regional de Medicina, indicando em ambos os casos as
questdes que pretendem ver respondidas a partir daquele documento e a finalidade do
acesso, que nao pode ser a mera curiosidade.

O prontuario médico, ndo obstante seja um documento médico de responsabilidade

desse profissional (ou da instituicdo de saude que assiste o paciente), € um documento do
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paciente, na medida em que devera ser elaborado de forma legivel para cada paciente,
posto que contém dados clinicos que |he dizem respeito, ndo sendo permitido ao médico
negar ao paciente o acesso ao seu prontuario, nem deixar de lhe fornecer cépia ou
explicacbes acerca das informacdes nele contidas, salvo se disto puder resultar riscos ao
préprio paciente ou a terceiros.

Assim, por ser o prontuario meédico relevante, ndo apenas para o exercicio da
pratica médica, mas, sobretudo, para o paciente, sendo um direito seu acessa-lo, ter
conhecimento e compreender as informacdes nele contidas, e visando coibir condutas que
possam vir a ferir este direito ou que nao observem o dever de sigilo profissional, defende-

se a criminalizagao da divulgagao do prontuario médico.
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Conflitos de interesses e autonomia na relagao entre adolescente
gravida e o responsavel legal: a antecipagao terapéutica na gestacao de
feto anencefalico

Conflicts of interest and autonomy in the relationship between pregnant adolescent and
legal guardian: the therapeutic anticipation in anencephalic fetus

Conflictos de intereses y autonomia en la relacion entre adolescente embarazada y el
responsable legal: la anticipacion terapéutica en la gestacién de feto anencefalico

Meiriany Lima’

Miguel Angelo Montagner?

Resumo

Objetivo: evidenciar o conflito normativo sobre a capacidade da adolescente gravida de
feto anencefalico e 0 nao respeito a sua capacidade autbnoma na tomada de decisoes.
Metodologia: foi utilizada analise documental, revisdo bibliografica e legislativa. A
populacao estudada pertence a faixa etaria compreendida entre 12 anos e 17 anos, por ser
definida no Cédigo Civil Brasileiro, respectivamente, como fases de incapacidade absoluta
e capacidade parcial para atos da vida civil. Resultados: necessidade da construgao de
propostas de agéo que garantam capacidade autbnoma as adolescentes sobre o exercicio
do seu direito a privacidade e a saude.

Palavras-chave: Adolescente. Autonomia profissional. Aborto. Conflito de interesses.

Abstract

Objective: highlight the normative conflict about the capacity of pregnant adolescent
anencephalic fetus and the lack of respect for their autonomous capacity in decision
making. Methodology: documentary analysis with bibliographical and legislative revision.
The population studied belongs to the age range between 12 years and 17 years, since it is
defined in the Brazilian Civil Code respectively as: phases of absolute incapacity and partial
capacity for acts of civil life. Results: need to construct proposals for action that guarantee
the adolescentes their autonomous capacity on the exercise of their right to privacy and
health.

Keywords: Adolescent. Personal autonomy. Abortion. Conflict of interest.

Resumen

Objetivo: evidenciar el conflicto normativo sobre la capacidad de la adolescente
embarazada de feto anencefalico y el no respeto a su capacidad auténoma en la toma de
decisiones. Metodologia: se utilizé analisis documental, con realizacion revision
bibliografica y legislativa. La poblacién estudiada pertence a la franja etaria comprendida
entre 12 afnos y 17 anos, por ser definida en el Codigo Civil Brasilefio respectivamente
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como: fases de incapacidad absoluta y capacidad parcial para actos de la vida civil.
Resultados: necesidad de la construccion de propuestas de accion que garantan la
capacidad autéonoma de las adolescentes sobre el ejercicio de su derecho a la privacidad
ya la salud.

Palabras-llave: Adolescente. Autonomia profesional. Aborto. Conflicto de intereses.

Introducgao

A bioética busca refletir sobre varias tematicas construidas no meio social, dentre
elas o eixo saude-direito, que muitas vezes reverberam em implicagdes morais e dilemas
éticos.

Em casos de gestacdo de feto anencefalico a proposta de intervengdo cunhada
como antecipagao terapéutica do parto — termo este proposto pela antropologa Débora
Diniz — causa desconforto entre profissionais da saude e os pares envolvidos na gestagao,
sendo necessario, em alguns casos, recorrer ao judiciario para garantir o direito das
adolescentes a antecipacao terapéutica. Trata-se de uma anomalia incompativel com a
vida, frequente no Brasil.

A adolescéncia pode ser considerada como sendo um “periodo critico” da existéncia
humana, pois se identifica com a ocorréncia de varios contextos de conflito em que as
diretrizes e ou preceitos normativos mostram-se ineficazes para solucionar as demandas
éticas. Parte desses conflitos resvalam no respeito a decisdo autbnoma da adolescente
gravida em seguir com a gestagdo ou optar pela interrupgdo, pois envolvem seus
responsaveis legais e toda a equipe de saude, e muitas vezes o Estado.

Por vezes a capacidade para tomada de decisbes autbnomas do adolescente é
mitigada por normas retrogradas que inviabilizam o exercicio pleno de direitos desse
individuo enquanto ser autdénomo. Ao lidar com direitos e vida deve-se sempre ter como
cerne o melhor interesse do individuo, nesse caso, a adolescente gravida de feto
anencefalico. Respeitar a autonomia sobre seu corpo e vida é reconhecer sua liberdade de
escolha, respeitando a dignidade, pois o conceito de dignidade nao pode ser reduzido ao
conceito juridico nacional de capacidade plena, mitigando ou aniquilando os fundamentos
de direitos humanos.

Autonomia pode ser definida como autodeterminacéo; autogestao; possuir liberdade
de escolha de maneira individual e apartado de qualquer tipo de cerceamento ou pressao
(1). O respeito as decisbes autbnomas pode ser categorizado sob trés angulos: o

libertarismo, onde a capacidade € considerada como norteador das decisoes,
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independentemente da idade bioldgica; o protecionismo, onde a necessidade de
intervencao sera permitida quando necessario evitar e ou prevenir riscos ao individuo; e o
paternalismo, onde o responsavel legal promovera a representagdo nas decisbes até a
maioridade legal (2).

A assisténcia médica a adolescentes gravidas tornou-se um dilema bioético por
haver um importante e significativo antagonismo entre o arcabougo normativo patrio e o
reconhecimento pratico das adolescentes enquanto sujeito capaz de decisdes autbnomas
sobre seu corpo e vida, fato que acaba se tornando uma questdo de saude publica.
Segundo Santos apud Souza, aproximadamente 16 milhdes de meninas entre 15 e 19
anos e um milhdo abaixo de 15 anos da populagdo mundial parem anualmente, estando a
maior concentragdo dessa populagao nos paises periféricos e em desenvolvimento (3). De
acordo com a Sociedade Brasileira para o Progresso da Ciéncia (SBPC) o Brasil ocupa a
quarta posicdo mundial entre os paises com frequéncia em casos de anencefalia (3).
Anencefalia pode ser definida como sendo uma malformacgao incompativel com a vida fora
do utero materno: corresponde ao ndo fechamento do tubo neural, provocando a exposicao
da massa encefalica ao liquido amniotico e destruicdo cerebral e impedindo uma nova
formagao; o diagndstico ocorre nas primeiras semanas de gestacao (4).

Mesmo diante da incompatibilidade com a vida, as gestantes de feto anencefalico,
no periodo anterior ao posicionamento da Suprema Corte acerca da Agao de Arguicao de
Descumprimento de Preceito Fundamental n° 54 (ADPF 54), necessitavam recorrer a
autorizacao judicial para antecipacao do parto de feto anencefalico, o que por vezes era
denegado judicialmente.

Um caso que ilustra de forma adequada o conflito existente na época foi a
peregrinacdo da agricultora Severina, de Cha Grande, cidade do brejo pernambucano,
protagonista do documentario Uma Histéria Severina. Gravida de 14 semanas de feto
anencefalico, vivenciou uma verdadeira peregrinagdo entre idas e vindas aos tribunais e
hospitais, até que, em 2004, a liminar que autorizava o aborto de feto anencefalico foi
cancelada pelo Supremo Tribunal Federal até nova autorizacdo por liminar, em 2005,
autorizando finalmente o procedimento (3) (4).

Em 2004, a Confederagao Nacional dos Trabalhadores da Saude (CNTS) impetrou a

Acéo de ADPF 54. A motivacao para essa acao decorreu da busca ao Poder Judiciario por
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uma gestante, de 18 anos, com feto anencefalico, que desejava interromper a gestagdo em
curso, porém o parto ocorreu antes que a deciséo fosse proferida (3) (4).
Consequentemente, a antecipacgao terapéutica do parto por feto anencefalico foi alvo
de intensa discussao judicial no periodo compreendido entre 2004 e 2012, quando o
Superior Tribunal Federal se posicionou de maneira favoravel ao direito de a mulher decidir
sobre a interrupgdo ou continuidade gestacional em caso de feto anencefalico, direito esse
objeto da ADPF 54 (3) (5). Para além da decisdo sobre a interrupgdo ou ndo da gestacéo
de feto anencefalico, essa discussao coloca, para os varios segmentos envolvidos, dilemas
bioéticos que envolvem o respeito a decisbes autbnomas de um grupo especifico — as
adolescentes —, pois em alguns momentos esse grupo tera sua autonomia mitigada pelo
conflito de interesses com seus responsaveis legais e necessitara recorrer a tutela do
Estado, uma vez que a capacidade da crianga e do adolescente no Brasil encontra-se

descrita e limitada por um ordenamento juridico excludente e obsoleto (5).

Discussao

Pensar autonomia desconsiderando capacidade torna-se uma discussao inécua,
pois a evolugdo humana nao ocorre aos saltos, trata-se de processo continuado, marcado
por etapas e variagcdes individuais onde ocorrem a conquista de habilidades, essas, por
seu turno, permeadas pelas ferramentas fornecidas pelo ambiente sociocultural em que o
mesmo se encontra inserido. Portanto, atingir a capacidade plena para decisGes
autbnomas € um processo difuso que se consolida ao longo do percurso.

Atualmente o ordenamento juridico patrio pode ser considerado anacrénico quando
reduz a capacidade a um lapso temporal e desconsidera a idiossincrasia do discernimento,
do entendimento e da clareza que demonstram para a equipe de saude ser ou nao o
adolescente capaz de decisdes autbnomas (6). Um exemplo do respeito as decisdes
autbnomas envolvendo adolescentes e saude reprodutiva € o caso Gillick, julgado pela
House of Lords da Inglaterra e que validou o consentimento da crianga menor de 16 anos,
desde que sua capacidade de maturidade e compreensdo sobre as consequéncias da
terapéutica proposta sejam arrazoadas de maneira coerente, independentemente da
oposicao do seu responsavel legal (7).

O individuo, para ser considerado um cidadao capaz, precisa apresentar atitudes

autbnomas perante a sociedade que estejam abarcadas pelas regras socialmente
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estabelecidas (8). Para Habermas, a resolugdo de um conflito ético necessita de uma
construcdo dialética entre as partes, como garantia da legitimidade nas decisdes
terapéuticas (9).

O comité da Convencao sobre Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminacao
contra a Mulher (CEDAW) considera a saude reprodutiva como direito basico das
mulheres, garantindo a realizacdo da antecipagdo terapéutica do parto nos casos de
gravidez de feto anencefélico para as mulheres e adolescentes, sendo, para tanto,
indispensavel o consentimento da paciente ou seu responsavel legal conforme previsao
normativa (10). De acordo com o Cdodigo Civil brasileiro, a adolescente entre 16 € 17 anos
devera ser considerada parcialmente capaz, enquanto a adolescente antes dos 16 anos é
considerada incapaz de decisdes, tendo, portanto, seu responsavel legal que consentir por
ela (11).

O Estatuto da Crianga e do Adolescente descreve crianga como sendo abaixo de 12
anos de idade; adolescente entre 12 e 17 anos, entretanto faz a ressalva de que deve
prevalecer o respeito a vontade dos mesmos (12).

De acordo com o artigo 74, do Cédigo de Etica Médica:

“E vedado ao médico revelar segredo profissional referente & paciente
menor de idade, inclusive a seus pais ou responsaveis legais, desde que
o0 menor tenha capacidade de avaliar seu problema e de conduzir-se por
seus proprios meios para soluciona-los, salvo quando a nao revelacao
possa acarretar danos ao paciente” (CFM, 2010) (13). [grifos nossos]

Conforme a norma técnica de 2014 acerca da atencdo a saude das mulheres
gravidas de feto anencefalico, emitida pelo Ministério da Saude, quando se tratar de
adolescentes, no conflito de interesses, a vontade da adolescente devera ser respeitada,
mesmo que sua decisao contrarie a de seus responsaveis legais. Caso estes se recusem a
assinar o consentimento, o servico de saude devera — se entender que a adolescente é
capaz para tal decisdo — delegar ao Estado, por meio da autoridade judicial competente, a

decisdo sobre acatar ou ndo a decisdo da adolescente gravida. Reza a norma:

a) Respeitar o direito a autodeterminagao de todos os pacientes, homens
ou mulheres, como dispde a “Declaracdo da Associacdo Médica Mundial
sobre os Direitos do Paciente”, adotada na 34° Assembleia Médica Mundial,
em 1981, 14 em Lisboa (Portugal), e emendada na 47° Assembleia Geral,
no ano de 1995, na cidade de Bali (Indonésia).
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b) Respeitar o direito a autonomia dos pacientes e das pacientes, nos
termos do artigo 7° da Lei Organica da Saude (Lei n° 8.080, de 19 de
setembro de 1990), que dispde que “as acdes e servigos publicos de saude
e 0s servicos contratados ou conveniados que integram o SUS, sao
desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no artigo 198 da
Constituicao Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios: (...) lll —
Preservagido da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral”.

c) Atuar sempre em beneficio do paciente, seja homem ou mulher,
respeitando a sua dignidade, a sua autodeterminagdo e a sua
autonomia (CEM Principios Fundamentais, Capitulo I, itens V, VI e XVIl e
Capitulo IV, art. 28); e

d) Respeitar o direito de decidir dos pacientes e das pacientes sobre a
sua pessoa ou seu bem-estar, sendo defeso exercer a sua autoridade
para limitar esse direito ou criar qualquer dificuldade para o seu exercicio
(CEM art. 24, Capitulo 1V) (10). [grifos nossos]

Observa-se que existe um aparente conflito legal no tocante a capacidade para a
tomada de decisbées implicando adolescentes e ou criangas, pois, apesar de ser o Brasil
signatario dos Tratados de Direitos Humanos, em alguns momentos sera praticada uma
violac&o a esses direitos considerados fundamentais.

A bioética, como uma de suas caracteristicas, fomenta e subsidia discussdes
envolvendo a saude dos individuos para buscar a construcado das possiveis solucdes frente
aos dilemas éticos sociais (14). Portanto, o nao respeito a decisdo autbnoma da
adolescente gravida de feto anencefalico pode ser enquadrado como tratamento
desumano ou degradante, por lhe impor uma demora ocasionada pela espera de uma
decisdo judicial, ou por prolongar uma condicdo de intenso sofrimento psiquico e
emocional ao ter sua decisao suprimida e ser obrigada a conviver com o risco de possivel
dano fisico (7).

Ndo é possivel considerar uma construcdo ética adstrita a critérios legais
ultrapassados; faz-se necessario avaliar o grau de sofrimento psiquico, emocional e fisico
a qual uma gestacao de feto anencefalico pode desencadear. Albuquerque propde uma
averiguacao do grau de maturidade da crianga e do adolescente para entdo decidir sobre a
ampliacdo ou restricdo no processo de tomada de decisdo sobre a terapéutica proposta,
assim como a legislagao patria deve adotar instrumentos que viabilizem a efetividade da

participacao da crianga e do adolescente (7).
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Breves consideragoes

Durante o levantamento do material bibliografico e legislativo a ser utilizado para
construcéo deste debate, evidenciou-se que o tema proposto surge de maneira timida no
cenario nacional. Apesar das parcas legislagdes que versam sobre o direito dessa
adolescente gestante de feto anencefalico, pode-se observar primariamente o conflito
legislativo para a aplicagdo da norma: a auséncia de garantia ao direito de decisdes sobre
0 proprio corpo; o transtorno, transitérios ou permanentes, que tais conflitos podem
ocasionar a adolescente; e a espera por uma decisdo das autoridades competentes
resultando em uma forma de tratamento desumano ou degradante.

Também sao acdes em evidéncia como resultado desta pesquisa a auséncia de
acgdes céleres no atendimento a adolescente gravida de feto anencefélico; a necessidade
em promover uma abordagem funcional do conceito de capacidade adotado em nosso
ordenamento patrio; e a construcdo de uma nova concepgao de capacidade no
ordenamento juridico patrio.

N&o falar sobre a saude reprodutiva das adolescentes chega a ser pueril, o fato esta
posto e precisa ser debatido para a construcdo de acdes eficientes que contemplem esse
grupo. Respeitar as decisbes autdbnomas da adolescente gravida de feto anencefalico
quando em conflito com seu responsavel legal significa evidenciar sua capacidade e
competéncia para decisdes sobre sua privacidade, e conceder-lhe um lugar de fala na

sociedade que fecha os olhos e restringe os debates ao campo da conveniéncia juridica.
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Judicializacédo da saude: propostas de racionalizacao

Health's judicialization: rationalization proposals

Judicializacién de la salud: propuestas de racionalizacion

Celia Cristina Dal Moro?
Laura Dal Moro?
Raquel Randow?

Keli Bahia Felissicimo Zocratto 4

Resumo

Objetivo: o levantamento e analise de trabalhos, sobre propostas de racionalizacdo da
judicializac&o da saude no Brasil. Metodologia: foi feito levantamento bibliografico na base
de dados da Biblioteca Virtual de Saude, usando descritores compativeis com a
pesquisa. Resultados: foram encontrados 99 trabalhos com a tematica proposta, sendo
gue apenas 28 apresentavam propostas de racionalizacdo da judicializacdo da saude.
Concluséao: ainda é baixa a producéo intelectual brasileira para a racionalizacdo da
judicializacédo da saude no Brasil.

Palavras-chave: Judicializacdo da saude. Decisdes judiciais. Racionalizacao.

Abstract

Objective: the collection and analysis of works on proposals for rationalization of health
judicialization in Brazil. Methodology: a bibliographic survey was made in the
Virtual Health Library database using descriptors compatible with the research. Results:
99 studies were found with the proposed theme, of which only 28 presented proposals for
rationa-ization of health judicialization. Conclusion: the Brazilian intellectual production
for the rationalization of health judicialization in Brazil is still low.

Keywords: Judicialization of health. Judicial decisions. Rationalization.

Resumen

Objetivo: el levantamiento y analisis de trabajos, sobre propuestas de racionalizacion de la
judicializacion de la salud en Brasil. Metodologia: se realizé un levantamiento bibliografico
en la base de datos de la Biblioteca Virtual en Salud, usando descriptores compatibles con
la investigacion. Resultados: se encontraron 99 trabajos de con la tematica propuesta,
siendo que solo 28 presentaban propuestas de racionalizacién de la judicializacion de la
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salud. Conclusion: aun es baja la produccién intelectual brasilefia para la racionalizacion
de la judicializacién de la salud en Brasil.
Palabras clave: Judicializacién de la salud. Decisiones judiciales. Racionalizacion.

Introducao

O financiamento das politicas publicas de saude no Brasil € responsabilidade do Es-
tado assegurado pela Constituicdo Federal de 1988, que reconheceu a saude como direito
de todos e dever do Estado (1). Para tanto, foi criado um Sistema Unico de Salde (SUS)
com o objetivo de atender as demandas de saude da populacdo dentro dos principios da
universalidade, integralidade e equidade (2). Esse direito devera ser garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agra-
VOS e a0 acesso universal e igualitario as acdes e servigos para promocao, protecao e re-
cuperacao da saude (1).

A salde, por ser um direito fundamental e social do ser humano, tem motivado inu-
meras acdes judiciais e, consequentemente, vem desorganizando o orcamento publico e
provocando instabilidade no planejamento e financiamento dos servigcos de saude (3-6).
Também tem acarretado constantes alteracdes na execucao das politicas publicas de sau-
de, devido a necessidade da realocacéo dos recursos financeiros para atender as decisdes
do Poder Judiciario em favor dos que o procuram (6-7).

Essa transferéncia de poder para juizes e tribunais, quando acontece de maneira
exacerbada, € denominada judicializacdo da saude (4). Nesse contexto, € diversa a analise
do direito a saude quando realizada sob a 6tica do Direito ou das Politicas Publicas. O pri-
meiro foca o poder decisional entre direito/ndo-direito, enquanto que as politicas publicas
alternam entre poder/n&o-poder (8).

Atualmente, encontra-se consolidada a via judicial para a garantia do direito a saude,
reforcando o ponto de vista da apropriacdo individual do que é coletivo (9). A primazia do
direito individual em prejuizo do direito coletivo ndo é correta, pois ndo se deve fazer uma
garantia para um cidad&o ao custo de prejudicar inUmeras pessoas, por meio da desorga-
nizacdo do gasto publico e da falta de limite para exercer o direito a saude (3), (5).

Nos ultimos 10 anos, ao analisar os argumentos emitidos pelo Supremo Tribunal Fe-
deral (STF) em relacdo ao direito a saude, conclui-se que ndo existem critérios relaciona-
dos a nenhuma teoria de justica para a distribuicdo de recursos no cumprimento das deci-

sOes judiciais. Ao realizar a microjustica, que traz solu¢des individualizadas, deixa-se de
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praticar a macrojustica, que ndo despreza as implicacfes dessas decisbes a coletividade
(20).

As demandas judiciais também podem indicar as condi¢cdes de oferta de servicos de
saude da populacdo e como as politicas para o futuro devem ser pensadas e planejadas
alterando seu curso atual (9), (11-12). Entretanto, questiona-se se o avan¢o do Judiciario
na efetivacédo do direito a saude estaria contribuindo para a consolidacdo do SUS ou pro-
duzindo efeitos colaterais a partir de suas decisdes (13-14).

O direito a saude e o orcamento caminham juntos e para que as politicas publicas de
saude possam ser efetivadas € necessario respeitar as normas orcamentarias. Quanto as
decisdes judiciais, o equilibrio e a proporcionalidade serdo indispensaveis para que nao
ocorra o prejuizo da concretizacao da politica de saude planejada, ambas dependentes do
financiamento do Estado para a consolidacao do direito a saude (15).

Diversas localidades brasileiras fizeram estudos para quantificar os valores pagos
com demandas judiciais em saude e verificaram um constante aumento nesse custo (16-
21). Os vultosos valores identificados nas pesquisas, certamente estdo subestimados, visto
gue nao incluem o custo pago pelo Estado para a manutencdo da maquina publica na re-
solucdo dessas demandas, como ficou demonstrado na andlise do perfil da judicializacdo
da saude em alguns estados brasileiros (22).

Qualquer valor utilizado com a judicializacdo da saude ndo pode desconsiderar os
gastos com a manutencdao da maquina publica na resolucdo dessas demandas. Isso ficou
demonstrado no relatério do Conselho Nacional de Justica (CNJ), ao avaliar o perfil da ju-
dicializagdo da saude nos estados de S&o Paulo, Parand, Rio Grande do Norte, Minas Ge-
rais, Mato Grosso do Sul e Acre. Foram avaliadas as despesas dos tribunais, ou seja, 0s
gastos com recursos humanos; infraestrutura e prestacdo de servigos; além da quantidade
de servidores efetivos que atuam nesses tribunais, a carga horéaria trabalhada e quantos
processos, em média, cada um deles julgou (22).

Outros trabalhos ressaltam a urgéncia de um debate entre os atores sociais e 0s trés
Poderes quanto a racionalizacédo dos recursos escassos (16-17).

O termo racionalizagéo refere-se ao processo da introdugéo de racionalidades ou do
que julgamos ser racional em diferentes épocas e lugares. Essas acdes, racionalmente
orientadas, derivam da racionalidade instrumental definida por Weber com referéncia a re-

gras, regulamentos e leis (23).
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Nota-se um despertar dos atores em busca de solu¢cdes que minimizem gastos, por
meio da racionalizacdo da judicializacdo, sem ferir a ética e o direito. Essas propostas bus-
cam a efetividade na resolucdo dessas demandas, utilizando-se de estratégias extrajudici-
ais e judiciais com o objetivo de preservar as politicas publicas, fim precipuo do direito a
saude (17), (20), (24).

Algumas experiéncias de sucesso, na efetivacdo do direito a saude, puderam ser co-
nhecidas por um estudo multicéntrico desenvolvido pelo CNJ. No relatério, foram apresen-
tadas experiéncias de estratégias extrajudiciais, judiciais ou ambas, a despeito das dife-
rencas entre os arranjos institucionais especificos (22).

Manifestou-se o interesse em fazer uma pesquisa bibliografica sobre as possiveis
propostas de racionalizacdo da judicializacdo da salde, com a finalidade de conhecer o

estado da arte de estudos com a tematica no pais.

Metodologia

Foi realizada uma revisao integrativa de literatura, em periédicos cientificos do acervo
da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), com coleta de dados realizada a partir de fontes se-
cundarias.

O estudo seguiu as seis etapas de elaboracao: escolha da questao norteadora; busca
na literatura; definicdo dos critérios de inclusdo; avaliagdo dos estudos incluidos nos
resultados; discussao dos resultados; e apresentacao da revisao integrativa (26).

As propostas sugeridas para a racionalizacao da judicializacdo da saude no Brasil fo-
ram a questao norteadora da pesquisa. Foram combinados, por meio do operador de pes-
quisa (booleano) AND na Biblioteca Virtual em Saude (BVS), os descritores: 1) judicializa-
cdo da saude e decisao judicial; 2) judicializacdo da saude e protocolo; e 3) judicializacao
da saude e diretrizes. Considerando, como critério de inclusdo, apenas os artigos publica-
dos a partir de 2009, foram encontrados, respectivamente, 109 estudos para os descritores
1; 5 estudos para o 2; e 26 estudos para o 3 (ver Figura 1).

Dos artigos selecionados, foram coletadas as seguintes informacdes: objetivos, mé-

todo do estudo e os principais resultados encontrados.
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Figura 1. Fluxograma de analise dos artigos

140 estudos
identificados

17 estudos excluidos
—1— pelos critérios de
incluséo

24 estudos em
duplicata

99 estudos
na integra
para anélise

66 estudos excluidos
por ndo responder a [
guestao norteadora

28 estudos incluidos
na revisao

Fonte: Dados obtidos de artigos segundo a metodologia de revisédo do estudo.

Resultados e discusséo

Dentre as publicagdes encontradas (ver Quadro 1), a maioria refere-se ao ano de
2015, que contabiliza sete publicacdes; em 2013, 2010, 2017 e 2016, foram quatro artigos;
em 2014, foram trés; e, nos anos de 2012 e 2010, foram selecionados dois trabalhos. Com
relacéo ao tipo de publicagéo, foram encontrados 23 artigos, duas disserta¢cdes de mestra-
do, duas teses de doutorado e uma dissertacédo de pés-graduacéo strictu sensu. Das nove
revistas que veicularam trabalhos sobre o tema, a maioria foi publicada na Revista de Di-
reito Sanitario, seguida pelos Cadernos Ibero-Americanos de Direito Sanitario. Os autores
recorrentes foram Felipe Asensi, Tereza Robichez de Carvalho, Vera Llcia Edais Pepe e
Miriam Ventura.

A judicializacdo da saude € um tema complexo, de modo que a maioria dos autores
indica mais de uma proposta para o seu controle. Dentre as categorias sugeridas, encon-
tramos as propostas judiciais que se utilizam de estratégias formais para apoiarem as de-
cisbes dos magistrados, como as fornecidas pelo Nucleo de Avaliacdo de Tecnologias em
Saude (NATS), citado em alguns trabalhos (16), (20).
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O NATS foi instituido em Hospitais de Ensino e teve como objetivo fornecer andlises
sobre novas tecnologias e processos, e sua possivel incorporacao resultante da analise do
seu valor clinico por meio da medicina baseada em evidéncias (MBE). Em uma dessas
analises, o objetivo foi amparar as decisdes judiciais por meio da emissdo de notas técni-
cas (NT) e os resultados mostraram uma reducéo dos gastos do poder publico com a judi-
cializacdo da saude, bem como a necessidade de continuo processo de integracao entre
os atores da judicializagdo, sendo o NATS um mediador neutro nesse processo (20). Os
magistrados do estado do Mato Grosso solicitaram o parecer técnico do Nucleo de Apoio
Técnico (NAT®), instalado no Férum, para auxiliar nas questdes judiciais envolvendo a sa-
Ude publica. Nessas andlises, o NAT considerou pertinente apenas 50% das ac¢des, no ano
de 2011; e 34% das acdes em 2012, ndo encontrando respaldo legal para o restante das
acOes. No entanto, esses pareceres foram citados em 84% e 94% dos processos em 2011
e 2012, respectivamente. Os autores sugerem ainda um debate coletivo com os atores so-
ciais e os trés Poderes para conhecer as politicas publicas existentes, fomentar o controle
social da populacéo, cobrar politicas eficazes e gestéo eficiente (16).

Outra proposta judicial de racionalizacéo da judicializacdo da saude seria a utilizacao
dos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDTs) pelo SUS (24-25). Com a ado-
¢do dos PCDTs como parametro, existe uma maior seguran¢ca na decisdo analisada, ao
fornecer argumentos técnico-politicos baseados em evidéncias cientificas e favorecer as
distribuicdes de bens e recursos de saude, apesar de seu conteudo poder ser questionado
judicialmente (24).

Em uma andlise bem detalhada sobre diversas propostas para o enfrentamento da
judicializacé&o da saude, incluindo os PCDTSs, verifica-se a importancia de garantir o aten-
dimento das demandas individuais, considerando a legislacdo sanitaria vigente. Nesse
sentido, dever-se-ia exigir o ingresso na rede publica e considerar os protocolos clinicos e
relacdes de medicamentos. Com isso, minimizam-se os efeitos negativos da desenfreada
judicializacdo de saude, impedindo a banalizacdo do caminho judicial e promovendo a
consolidacédo do SUS (25).

Ao se acreditar que sempre existird uma politica publica correspondente as patologi-

as, e com a restricdo das ac0des individuais somente a medicamentos e produtos sanitarios

5 O Ndcleo de Apoio Técnico (NAT), criado pelo Tribunal de Justica do Estado de Mato Grosso/TIJMT em parceria com a
Secretaria Estadual de Salde/SESMT, tem como escopo dar suporte técnico aos juizes e desembargadores nos proces-
sos de demandas na area da saude. E composto por médicos e farmacéuticos cedidos para o TIMT.
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previstos pelo SUS, a atualizacédo dos protocolos clinicos seria apenas por meio de acfes
civis publicas ou coletivas. Assim, 0s arranjos institucionais locais poderiam ser igualmente
decisivos na construcao e efetivacdo compartilhada do direito a salde, mas esse posicio-
namento dependeria do amadurecimento cultural da populacéo (17), (25), (27).

O equilibrio e a racionalidade previstos na teoria da reserva do possivel seriam tam-
bém uma maneira do Judiciario pautar suas decisdes diante da escassez de recursos (15).
No entanto, a fixacdo desses limites ndo deveria considerar apenas o custo do que esta
sendo pleiteado, mas também sua correspondéncia com a politica publica vigente formula-
da para as necessidades de saude da populacéo, dentro dos parametros de recursos dis-
poniveis (28).

Outra categoria sugerida pela maioria dos autores sdo as propostas extrajudiciais
gue, diferentemente das judiciais, tém um caréater preventivo, sdo heterogéneas e se utili-
zam de estratégias informais ou formais na reducdo das demandas judiciais (13), (16-17),
(19-21), (25), (27), (29-46).

Uma dessas propostas extrajudiciais seria em relacdo ao constante aumento de gas-
tos com medicamentos. As melhorias na gestdo da assisténcia farmacéutica (AF) — maior
conhecimento do Judiciario, da classe médica e da populacdo sobre os programas e nor-
mas técnicas da AF do SUS e a existéncia de um suporte técnico para auxiliar no entendi-
mento das questdes de saude — seriam um apoio importante para a minimizacao desses
gastos (33-34), (41).

Em um trabalho nos municipios do estado do Mato Grosso do Sul com o objetivo de
analisar as demandas judiciais por medicamentos e suas consequéncias, entre 0s anos de
2008 e 2011, verificou-se muitas dificuldades na gestdo da AF, dentre outras causas. Os
problemas encontrados nos municipios variaram de um extremo a outro, como a compra
excessiva e sem planejamento de medicamentos para se evitar a judicializagdo, bem como
muitas acfes judiciais para se ter acesso a medicamentos que deveriam ser disponibiliza-
dos pelo SUS. Para o enfrentamento desses problemas, foi sugerida a adocdo de uma
verdadeira relacdo de medicamentos essenciais, sempre baseada em evidéncias e com o
apoio dos médicos, gestores e populagéo (41).

Outra medida importante seria melhorar a organizacdo e o gerenciamento dos esto-
gues de medicamentos padronizados do SUS, otimizando a compra e aplicacdo dos recur-

SOS escassos e, consequentemente, evitando a existéncia de pleitos por essas causas
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previsiveis (33). Assim, a melhoria na qualidade da AF e de seus servi¢cos daria legitimida-
de e esclareceria, para a sociedade e judiciario, que a negativa de seus pleitos seria em
virtude da necessidade da alocacao racional de recursos escassos sem, no entanto, igno-
rar os devidos cuidados com a populacao (34).

A atualizacdo constante da lista oficial de medicamentos do SUS também é uma re-
comendacao apresentada por diversos autores (33), (42), (44). E frequente a demanda por
medicamentos ndo padronizados pelo SUS. Independente dos protocolos e lista de medi-
camentos essenciais, como o0s pleiteados nos primeiros sete meses de 2017 no Distrito
Federal. Entre eles, estavam alguns ndo registrados na Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (Anvisa) e outros ainda néo presentes na lista disponibilizada pelo SUS. O traba-
Iho de Magalhédes (33) sugeriu a constante atualizagéo dos protocolos e das listas do SUS
gue, além de reduzir possiveis demandas judiciais, funcionaria como instrumento na com-
pra de medicamentos de forma planejada e segura, com a otimizacdo dos recursos escas-
SOS.

Outros resultados semelhantes foram encontrados nos municipios do estado da Ba-
hia, no periodo de 2006 a 2010, sendo que grande parte dos medicamentos solicitados via
judicializacdo ndo constavam nos programas da AF do SUS. Além disso, as solicitacdes
eram sem andlises técnicas e, muitas delas, referentes a medicamentos que deveriam es-
tar disponiveis para a populacdo. Isso confirma a necessidade de melhoria na gestao, fi-
nanciamento e atualizacdo dos protocolos, com a inclusdo de novas patologias, permitindo
constantes revisées nas politicas publicas de AF e com a incorporacdo de novas tecnolo-
gias no SUS (18).

A medicina baseada em esperanca, que utiliza medicamentos fora de sua indicacéo
ou experimentais e sem registro na Anvisa, coloca em risco quem a utiliza e prejudica a
coletividade a medida que sao tecnologias de alto custo para o Estado (42). Importante
analisar as relacdes perigosas existentes entre o setor farmacéutico e associagdes repre-
sentativas de portadores de doencas. Muitas vezes, iludidos pela possibilidade de cura e
influenciados pela industria farmacéutica, esses individuos tentam obter medicamentos
pela via judicial sem refletir sobre o uso critico e responsavel desses farmacos (44).

Diante de tantos problemas que envolvem a judicializacdo, uma oportunidade impor-
tante relatada pelos autores foi a audiéncia publica convocada pelo STF em 2009 (32),

(42). Na oportunidade, representantes de varios grupos envolvidos na judicializacdo da
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saude debateram sobre os aspectos juridicos, administrativos e terapéuticos, mas nao
aprofundaram sobre as necessidades identificadas pelos setores envolvidos na busca de
solucdes (32). No entanto, apds a audiéncia publica, ficou constatado um mutuo aprendi-
zado entre os sistemas politico e juridico, ao utilizarem os argumentos discutidos na audi-
éncia publica em 20% das decisdes judiciais. As medidas de maior impacto foram sobre o
uso de evidéncia cientifica pelo Judiciario e Executivo e a sustentabilidade do financiamen-
to da saude. Quando ha uma definicdo do que € considerado gasto na salde e qual é a
vinculagdo minima desse recurso, a sustentabilidade do financiamento da saude fica res-
guardada, gerando a expectativa de mais recursos para que 0s gestores possam desen-
volver as politicas publicas (42).

Para a maioria dos autores, a solu¢do compartilhada e dialogada também € um cami-
nho seguro na tomada de decisdes que envolvem a judicializacdo da saude (16-17), (19-
20), (25), (30), (34-37), (39), (46). Dentre elas, a mais citada foi a interacao estabelecida
entre os profissionais da salde e a justica. Devido as limitacdes existentes entre eles, es-
sas praticas inovadoras culminariam em ac¢des pautadas na integralidade e resolutividade,
visando a saude da populacdo. Essas acGes poderiam ser estabelecidas por meio de me-
didas administrativas e judiciais para favorecer uma resolucdo extrajudicial, bem como uma
maior capacitacao do judiciario por meio de um suporte técnico em AF. Tal medida tam-
bém poderia ser expandida para a populacdo médica em relacdo aos programas de AF
existentes no SUS (25), (30), (35), (39).

Outros destacam a importancia de uma atuacao unificada entre o poder publico e a
populacdo no levantamento das necessidades e metas (19). Entre as resolu¢gbes deman-
dista ou resolutivas, esta ultima é mais indicada por permitir uma solugéo dialogada com a
participacdo de todos os atores, auxiliando o Ministério Publico na defesa do direito a sau-
de (37).

Um diélogo institucional entre o Executivo e Judiciario, no que se refere as politicas
publicas de saude foi também sugerido (17). Foi salientada a importancia de uma constan-
te integracdo entre os atores sociais envolvidos na judicializacdo da saude, ou seja, magis-
trados, operadores do direito, gestores, pacientes, profissionais da saude e industria far-
macéutica (20), (46).

O debate coletivo, entre o Legislativo, Executivo e Judiciario com os atores sociais,

sobre a questdo da ineficiéncia na gestdo da saude seria uma medida importante para con-
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ter 0 avanco das acdes judiciais. A ampliacdo desse debate se faz necessario, a fim de
efetivar a saude por meio de politicas publicas eficazes e com o controle social dessas
acOes pela populacao (16).

Como nao existe uma unica solucdo para o problema, espera-se que, por meio da
discussédo, possam ser adotados parametros racionais visando uma forma répida e justa
na resolucao dos problemas, sendo o dialogo fundamental para todos os envolvidos (34),
(36).

A inclusdo da disciplina de Direito Sanitario nos cursos preparatorios para concursos
dirigidos a magistratura, além de seminarios direcionados aos gestores, Ministério Publico
e magistrados, incluindo visitas aos Conselhos Municipais e Estaduais de Saude, sdo me-
didas indicadas para maior entrosamento sobre a matéria e uma forma de questionar o
modo litigioso adversarial de se operar o direito (29), (38).

Outros caminhos para conter a judicializacdo da saude sao sugeridos e, entre eles,
estdo os comités de mediagdo, de bioética e administrativos do SUS (13), (21), (25), (29),
(31), (39), (43).

No nordeste do Brasil, um estudo identificou uma baixa procura pela Justica quando
foi feita a avaliagdo do grau de satisfagdo dos usuarios de um servigo de saude publico-
privado em convénio com o SUS. Apoés analises, o0 estudo concluiu que esses resultados
foram decorrentes do baixo grau de escolaridade e desconhecimento da populacéo sobre
o direito a saude. Os autores acreditam que a melhora do grau de satisfacdo pode reduzir
a judicializacéo e que os usuarios com mais conhecimento, por serem mais exigentes, re-
correm com mais frequéncia a Justica (43). Nesses casos, recomendam solucdes alterna-
tivas como a justica restaurativa e a mediacdo, previamente ao ajuizamento de uma acéo
judicial, com a possibilidade de uma resolucéo pacifica e sem a presenca de juizes e tribu-
nais (29), (43).

No entanto, esta realidade nédo retrata o que acontece em muitas localidades do pais,
onde poderiam apresentar baixos indices de judicializacdo caso os medicos, 0s gestores e
a populacao estivessem mais preparados para enfrentar a situacdo. Os responsaveis pela
gestdo da saude municipal vivenciam graves problemas envolvendo a ética, a equidade e
a justica distributiva (21). Assim, apoiados pelas instituicbes universitarias, os comités in-
termunicipais e multiprofissionais de bioética auxiliariam, com a aplicacdo desses princi-

pios, na distribuicdo dos recursos escassos destinados a saude (21), (29), (43).
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As mudancas administrativas no SUS, com o objetivo de minimizar a judicializacéo,
se instituidas, representariam uma possibilidade prévia em que usuarios insatisfeitos pu-
dessem recorrer antes de ingressar com acoes judiciais (39). Uma das mudancas seria a
criacdo de centros de triagem farmacéutica, compostos por meédicos e farmacéuticos que
tivessem conhecimento do SUS, bem como a avaliacdo técnica de especialistas para os
casos encaminhados pelas camaras de conciliagdo (25). A constru¢do de um mapa de
conflito no &mbito do SUS seria também outra forma do sistema operar, ao antever e solu-
cionar os possiveis problemas futuros por meio de vigilancia permanente (29).

Na tentativa de reduzir os efeitos colaterais das decisdes do Judiciario nas politicas
publicas do SUS, foram recomendadas diferentes solu¢cdes e uma delas seria a inclusédo
do Judiciario no Pacto de Gestdo do SUS (13). As evidéncias cientificas também auxiliari-
am na formulacédo eficiente das politicas publicas, servindo como parametros de monitora-
mento no uso racional das tecnologias ou medicamentos, sem a necessidade de interven-
¢ao judicial (31).

Aconselham-se estudos referentes as diferentes decisdes dos tribunais de justica
com o objetivo de compreender as caracteristicas regionais na prestacao dos servicos pu-
blicos, bem como os valores e concepg¢des utilizados pelos juizes em seus julgamentos
(45). A criagcédo de instrumentos operacionais de comunicagao, entre 0s setores e atores
envolvidos, com a constante atualizacdo dos dados sobre as demandas judiciais e disponi-
bilizados em linguagem acessivel, poderia estimular novas ac¢des inovadoras com experi-
éncias positivas de racionalizacdo (39).

Nos anos de 2013 e 2014, foi feita uma pesquisa, em parceria com o CNJ, para co-
nhecer algum tipo de experiéncia inovadora desenvolvida nos tribunais do Brasil objetivan-
do a efetivacdo do Direito a Saude (17). Assim, ficou conhecida a experiéncia no municipio
de Lages (SC) que foi exitosa ao conseguir mobilizar atores juridicos e politicos e criar es-
tratégias extrajudiciais. Ao promover a mutua capacitacdo profissional, feita de maneira
informal, entre juizes, gestores e profissionais da area da saude, foi se estabelecendo o
didlogo institucional que apresentou diversos ganhos para os profissionais envolvidos, bem
como a reducdo das demandas judiciais. Assim, a medida que as resolu¢des extrajudiciais
atingiam o objetivo inicial da experiéncia, que era racionalizar o uso do modelo adversarial
do Judiciario, os direitos do cidaddo eram preservados e os resultados esperados foram

obtidos mais rapidamente do que na justica comum (17).
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Quadro 1. Selegéao dos artigos com propostas para a racionalizacao da judicializagéo en-

contrados na pesquisa

Autores, titulo,

periédico e ano

Objetivo(s)

Método(os)

Principais
resultados encontrados

Nogueira JL, Carvalho L, Dadalto

L. Parcerias entre Universidades
e Poder Judiciario: experiéncia
de Minas Gerais. Cadernos ibe-
ro-americanos de direito sanita-
rio. 2017

Apresentar a parceria
entre o NATS com o Tri-
bunal de Justica para
emissdo de Notas Técni-

cas.

Estudo de caso

Necessidade de continuo processo de

integracdo entre atores que compde a
judicializacdo da salde e o NATS,

podendo ser um ator neutro.

Arruda, SC. Andlise sobre a judi-
cializacéo da saude no estado de
mato grosso no periodo de 2011-
2012. Cadernos Ibero-
Americanos de Direito Sanitario.
2017

Compreender o fenbmeno
da Judicializagao do
acesso a Saude no Mato

Grosso.

Método
qualitativo e

quantitativo

O problema da saude no estado de
Mato Grosso esta longe de ser resolvi-
do. A cada dia a demanda de acdes
envolvendo a saude cresce no Férum

da Capital.

Verbicaro LP, Santos ACV. A
necessidade de parametros para
a efetivacéo do direito & saude: a
judicializacéo do acesso ao hor-
monio do crescimento no estado
do Pard. Revista de Direito Sani-
tario. 2017

Analisar efeitos da judicia-
lizacdo do acesso ao
medicamento com base
na medida liminar que
determinou o fornecimen-
to de medicamentos para

todas as criangas.

Pesquisa

descritiva

Necessidade da aplicagdo de parame-
tros técnicos que levem em considera-
¢ao critérios sanitarios da legislacéo
vigente na conducéo de acdes judiciais
envolvendo salde, para otimizar e
ganhar eficiéncia nos gastos publicos e

direitos sociais.

Duarte CS, Braga PVB. A Utili-
zacao dos Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas e a Raci-
onalizacado da Judicializagdo do
Direito a Saude. Revista de Direi-
to Sanitario. 2015

Analisar a adogédo dos
PCDTs como parametro a
ser utilizado pelos tribu-
nais nas acgdes cujo obje-
to sdo prestacbes de
natureza positiva voltadas
a efetivacao do direito a
saude.

Pesquisa

documental

Tal referencial auxilia juizes a decidir
as demandas judiciais de fornecimento
de medicamentos, garantindo preva-
Iéncia da racionalidade prevista pelo
formulador das politicas publicas corre-
latas, e a utilizacdo de argumentos
técnico-politicos na distribuicdo de

recursos de saude.

Silva Junior GB, Dias ER. Avalia-
¢do da satisfacao dos usuarios
de um servico de salde publico-
privado no nordeste do Brasil e a
judicializacéo da salde. Revista

Analisar o grau de satisfa-
¢do dos usuarios do ser-
vico publico-privado de
saude, bem como o nivel

de conhecimento sobre

Estudo

transversal

Os usuérios se mostraram satisfeitos
com os servicos oferecidos, conside-
rando bom ou excelente. Baixa procura
pelo Judiciario para questfes ligadas a
saude, o que pode decorrer da baixa
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de Direito Sanitario. 2016

seus direitos e a procura
pelo Judiciario para ga-

ranti-los.

escolaridade e do reduzido grau de

conhecimento de direitos.

Asensi F, Pinheiro, R. Judiciali-
zacao da saude e Dialogo Insti-
tucional: A experiéncia de Lages
(SC). Revista de Direito Sanita-
rio. 2016

Analisar interacdo entre
Judiciario, profissionais de
salde e gestédo na efeti-

vacao do direito a saude.

Estudo

multicéntrico

A criacdo de um padréo comum de
atuacao evitou sobreposi¢des e racio-
nalizou os gastos e investimentos.
Houve dialogo do Judiciario com os
gestores de saude em prol de medidas
efetivas e reducéo dos conflitos colate-
rais decorrentes da dificuldade de

acesso a saude publica.

Zago B, Swiech LM, Bonamigo
EL, Schlemper Junior BR. As-
pectos bioéticos da judicializacéo
da saude por medicamentos em
13 municipios no Meio-Oeste de
Santa Catarina, Brasil. Acta Bio-
ethica. 2016

Estudar a judicializacdo
da salde e sua ocorrén-
cia em treze municipios
de Santa Catarina, aspec-
tos bioéticos relacionados

e propor solugdes.

Pesquisa quali-
guantitativa,
descritiva e

transversal

Durante os anos 2007 a 2012, ocorreu
um consideravel avanc¢o das deman-
das judiciais por medicamentos. Res-
gata-se a importancia de implantacéo
de comités intermunicipais e multipro-
fissionais de bioética, que poderiam
contribuir com melhor aplicacéo destes
principios na distribuicdo dos recursos

para a saude.

Oliveira J. Efetividade do direito a
saude: uma analise sob um con-
texto de crise financeira e consti-
tucional [Dissertacéo]. Chapecé:
Campus de Chapeco, Universi-
dade do Oeste de Santa Catari-
na. 2016

Abordar a prestacéo do
direito constitucional e
social a salde, analisan-
do o papel do Estado na
efetivacdo e disponibiliza-
¢ao deste direito, contexto
de crise financeira e cons-

titucional.

Revisdo da

literatura

Para solucionar tais conflitos, surge
como possibilidade a Teoria dos Direi-
tos Fundamentais, defendida por Ro-
bert Alexy, na qual o direito constituci-
onal a saude deve ser ponderado no
caso concreto. Outra saida apontada
para solucionar o problema existente
na efetivacao do direito a Saude seri-

am as acodes coletivas.

Santos AO, Delduque MC,
Mendonga AVM. Os discursos
na Audiéncia Publica da Saude
e seu impacto nas decisfes do
Supremo Tribunal Federal: uma
andlise a luz da teoria dos sis-
temas sociais. Salde e Socie-
dade. 2015

Analisar os discursos e
seu impacto nas decisdes
do STF.

Método da ana-
lise de

discurso e
matrizes
comparativas
de decisdes

judiciais

A audiéncia se revelou estratégica e 0s
discursos teses distintas conforme os
segmentos participantes, demonstran-
do que o direito a salide ndo apresenta

significado hegeménico na sociedade.
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Oliveira LM, Andrade EIG, Mila-
gres M. Ministério Publico e poli-
ticas de saude: implicagdes de
sua atuacédo resolutiva e deman-
dista. Revista de Direito Sanita-
rio. 2015

Identificar o estado da
arte e definir categorias
que orientam o trabalho,
notadamente os conceitos
de MP resolutivo e MP

demandista.

Revisao da

literatura

Verifica-se que a atuacgdo resolutiva,
forma mais adequada para a efetiva-
¢ao do direito a saude, é o modelo
seguido pelo MPMG. O aprimoramento
dessa forma de atuagéo contribui posi-
tivamente para o éxito do trabalho na

defesa desse direito.

Machado TRC. Judicializacéo da |Revisao bibliografica e Revisdo A busca por atendimento das necessi-

saude e contribuicbes da Teoria |tedrico de Norman Dani- |bibliogréfica dades de saude, por meio de qualquer

de Justica de Norman Daniels. |els, que propde uma re- um dos trés poderes, demanda uma

Revista de Direito Sanitario. 2015 |flexdo sobre as necessi- reflexdo sobre quais politicas publicas
dades de saude e modo devem ser repensadas e que vise a
como podemos atendé- melhor atender as necessidades da
las. populacéo, ndo sendo uma simples

avaliagao de custo-beneficio.
Neto OB. A jurisprudéncia dos  |Estudar a posi¢éo adota- |Técnicas de O STF e 0 STJ, chamados a respon-

tribunais superiores e o direito a

saude—evolugao rumo a raciona-
lidade. Revista de Direito Sanita-
rio. 2015

da pelo STF e STJ acerca
do direito & saude, medi-
ante analise da jurispru-

déncia das cortes.

pesquisa
jurisprudencial e
pesquisa

bibliografica e

der sobre essas demandas, oscilaram
sua jurisprudéncia entre dois extremos

até chegarem a um equilibrio.

documental
Mapelli R. Judicializac&o da sau- |Andlise da CF, legislacdo (Tese de E necessario garantir o atendimento
de e politicas publicas: assistén- |sanitaria e pesquisare- |doutorado das demandas individuais, com ingres-

cia farmacéutica, integralidade e
regime juridico-constitucional do
SUS [Tese]. Universidade de
S&o Paulo; 2015

trospectiva das acoes
judiciais de medicamen-
tos, insumos terapéuticos
e produtos de interesse a

saude.

so na rede publica e segundo os pro-
tocolos clinicos e relagbes de medica-
mentos, evitando-se a0 maximo a

banalizagdo do caminho judicial.

Delduque MC, Castro EV. A
media¢do sanitaria como alterna-
tiva vidvel a judicializacéo das
politicas de saude no Brasil.
Salde em Debate. 2015

Discutir sobre o instituto

da mediacéo.

Revisdo da

literatura

A mediagdo pode amenizar as contro-

vérsias que geram a judicializacéo.

Magalhdes ASF. Atuacdo do
Poder Judiciario do Distrito Fede-

Analisar acoes judiciais

que solicitava medica-

Pesquisa quali-

guantitativa

O posicionamento do TIDFT costuma

ser a favor do fornecimento desses
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ral no fornecimento de medica-
mentos ndo padronizados no
SUS. Cadernos Ibero-
Americanos de Direito Sanitario.
2015

mentos ndo padronizados
no SUS, Distrito Federal,
2014.

farmacos, verificando-se a grande

prevaléncia de liminares deferidas.

Machado TRC. Judicializacdo da
saude: analisando a audiéncia
publica no Supremo Tribunal
Federal. Revista Bioética. 2014

Analisar a audiéncia pu-
blica de 2009 a luz do
referencial tedérico de

Nancy Fraser.

Andlise

exploratéria

Percebe-se a importancia do debate
sobre necessidades na area de saude,
incluindo o aspecto da judicializacéo,
que busque avancar na definicdo e na
satisfacdo das necessidades dos seto-

res sociais.

Massau GC, Bainy AK. O impac-

Desvelar impacto da judi-

Analise critica e

A realocacao de recursos para a sal-

to da judicializacéo da saude na |cializacdo da salde na  |contextual de, que haviam sido destinados a ou-

comarca de Pelotas. Revista de |comarca de Pelotas. tras demandas, traz 6bvio e latente

Direito Sanitario. 2014 prejuizo a essas “areas” da despesa
publica.

Mazza FF, Mendes AN. Deci-  |Questionar o posiciona- [Pesquisas O Poder Judiciario deve observar a

sdes judiciais e orcamento: um

mento do STF, por acor-

bibliografica e

teoria da reserva do possivel, buscan-

olhar sobre a saude publica. daos direito a saude e documental do uma posicéo de equilibrio e racio-
Revista de Direito Sanitario. 2014 |orcamento publico. nalidade a partir de sua aplicacéo.
D’espindula TCAS. Judicializa- |Apresentar pontos da Revisao A judicializacédo da medicina vem to-

¢ao da medicina no acesso a
medicamentos: reflexdes bioéti-
cas. Revista Bioética (Impressa).
2013

bioética, mediante revisdo

bibliogréfica.

bibliografica

mando cada vez mais vulto. A bioética,
multidisciplinar, pode sugerir algumas
solucdes. As decisBes do Judiciério
deveriam contemplar a complexidade

da vida humana, ndo apenas medica-

mentos.

Nepomuceno MAS, Bellato R,  |Compreender como deci- |Revisdo da Se 0 Judiciério adotasse postura de
Araljo LFS, Mufato LF. O campo |sdes do Judiciario afetam |literatura acolhimento as necessidades amplia-
juridico na garantia do direito a |0 cotidiano de cuidados das diminuiria, em grande escala, o
saude. Revista de Direito Sanita- |com a sadde de uma movimento de judicializagdo da saude.
rio. 2013 familia que vivencia a

condigao cronica de uma

doenca.
Pinto CDBS. Demandas judiciais |Caracterizar o cenario da |Estudo E necesséria a conscientizacéo dos
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resultados encontrados

por medicamentos e estratégias

judicializacdo em munici-

descritivo trans-

médicos, pecas fundamentais no pro-

de gestdo da assisténcia farma- |pios do Mato Grosso do |versal cesso, no que se refere a padroniza-
céutica em municipios do Estado |Sul, analisando conse- ¢ao dos itens pelo Ministério da Saude
de Mato Grosso do Sul [Tese].  |quéncias sobre a gestdo e do uso racional de medicamentos.
Escola Nacional de Salde Publi- |da assisténcia farmacéu-

ca Sergio Arouca. 2013. tica.

Travassos DV, Ferreira RC, Var- |Analisar caracteristicas  |Estudo O usuario tem buscado garantir seu
gas AMD, Moura RNV, Concei- |das a¢Bes impetradas transversal direito a saude, recorrendo ao proprio
¢do EMA, Marques DF, Ferreira |contra o SUS e que tive- poder publico para a propositura da
EF. Judicializacéo da Saude: um |ram recurso em segunda acao, mas percebe-se uma diferenca
estudo de caso de trés tribunais |instancia quanto aos re- de postura juridica entre os tribunais
brasileiros. Ciéncia & Saude sultados dessas acdes. avaliados.

Coletiva. 2013

Marcal KKS. A Judicializacdo da |Analisar o fenbmeno da |Abordagem O fenbBmeno tem apresentado compor-

Assisténcia Farmacéutica: o

judicializacéo da politica

guantitativa e

tamento estavel em relagdo as causas,

caso Pernambuco em 2009 e de assisténcia farmacéu- |qualitativa apesar do sempre crescente aumento
2010 [Tese]. Centro de Pesqui- |tica de Pernambuco. do nimero de processos.

sas Aggeu Magalhaes. 2012

Soares JCRS, Depra AS. Liga- |Trazer novos elementos |Levantamento |Existem questfes urgentes para o
¢Oes perigosas: industria farma- |para o debate sobre a bibliografico debate politico sobre o0 acesso aos
céutica, associacdes de pacien- |judicializacéo da saude e medicamentos, que ndo pode ignorar o
tes e as batalhas judiciais por acesso a medicamentos. peso das interferéncias causadas pela
acesso a medicamentos. Physis: farmaindustria.

Revista de Saude Coletiva. 2012

Pepe VLE, Figueiredo TA, Simas |Compreender o uso da  |Reviséo e E possivel formular estratégias e aces
L, Osorio-de-Castro CGS, Ventu- |via judicial para forneci- |analise das potencialmente mais efetivas para a

ra M. A judicializacédo da saude e |[mento de medicamentos, |pesquisas melhoria do acesso a saude e, tam-

0s novos desafios da gestdo da |a relacdo deste mecanis- |disponiveis bém, para a reducdo da demanda
assisténcia farmacéutica. Ciéncia|mo com a gestao da AF judicial.

& Saude Coletiva. 2010 no SUS.

Ventura M, Simas L, Pepe VLE. |Analisar vinculos entre Revisdo As demandas judiciais ndo podem ser
Judicializacdo da salde, acesso |acesso a justica e a efeti- |bibliografica consideradas como principal instru-

a justica ea efetividade do direito
a saude. Physis: Revista de Sa-
Ude Coletiva. 2010

vidade dos aspectos do
direito a saude: o acesso
aos medicamentos.

mento deliberativo na gestdo da AF no
SUS, mas admitidas como um elemen-

to importante na tomada de deciséo
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Autores, titulo, Objetivo(s) Método(os) Principais
periodico e ano resultados encontrados

dos gestores e na melhoria do acesso

aos medicamentos.

Oliveira JAD. Demandas juridi- |Analisar o0 montante e Recorte Evolucéo crescente do niUmero de
cas por coberturas assistenciais: |motivos das acdes judici- {temporal de acdes; o fato de a Bahia possuir 9,5%

estudo de caso: CASSI [Tese]. |ais relacionadas as cober-{1998 a 2009 da populacdo assistida e responder

S&o Paulo: Universidade de S&o |turas assistenciais. por 33,4% das acdes totais.

Paulo. 2010

Gontijo GDA. Judicializacéo do |Refletir sobre paradoxos |Revisédo da A implementacéo de politicas publicas

direito & saude. Revista Médica |da interferéncia do Poder |literatura vincula-se a prestagcdes materiais

de Minas Gerais. 2010 Judiciério como novo submetidas a dotacéo orcamentéria
meio de efetivacéo do dos entes federativos; deve-se propici-
direito a saude, analisan- ar mais eficacia as decisGes paliticas,
do conflito entre necessi- salvaguardando as necessidades cole-
dade de efetivacdo da tivas.

tutela de interesses indivi-

duais ou coletivos.

Fonte: Dados obtidos de artigos segundo a metodologia de reviséo do estudo.

Consideracg0es finais

Apesar do constante aumento das ag¢des judiciais, em busca da efetivagéo do direito
a saude, diferentes propostas sdo sugeridas para uma possivel racionalizagdo da judiciali-
zacao da saude:

- Em termos preventivos, as propostas extrajudiciais, formais ou informais, sdo reco-
mendadas como primeira op¢ao pela oportunidade de solucionar os conflitos sem ingres-
sar pela via judicial.

- A conscientizacdo de juizes, profissionais e populacdo se torna premente para re-
versao deste processo e as decisdes baseadas em evidéncias cientificas e protocolos de
tratamento estabelecidos pelo SUS poderéao ser utilizados pelos magistrados como o fiel
da balanca. Por outro lado, as mudancgas administrativas no SUS representariam uma pos-
sibilidade prévia de didlogo e mediacdo em que 0s usuarios insatisfeitos pudessem recor-
rer sem a interferéncia do Poder Judiciario.

- O dialogo entre os atores sociais envolvidos na judicializacdo da saude é uma re-

comendacéo frequente entre os autores e pode ser alcancado com diferentes arranjos,
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promovendo a capacitacdo mutua, a constante atualizacdo e possiveis solucbes comparti-
Ihadas e inovadoras. Assim, iniciativas locais que mobilizem os setores envolvidos como
as instituicdes politicas, juridicas, sociais e dos profissionais da saude, sao igualmente es-
peradas, visto que ndo existe uma Unica solu¢do, mas a necessidade de um continuo pro-
cesso de integracao entre esses setores.

Espera-se que a elucidacdo das diversas estratégias utilizadas na reducdo das de-
mandas em saude possa contribuir para a concretizacdo das politicas publicas planejadas.
Como o gestor de servicos de saude encontra-se na base desse processo ascendente e
sofre diretamente as consequéncias das decisfes judiciais, ndo podera se abster deste
conhecimento e com uma atuacao consciente e efetiva poderd certamente contribuir com

novas propostas para manutencao do direito a saude.
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Comunicacgao breve

Agrotoéxicos: a ciéncia e o ataque aos mensageiros

Brief communication

Agrochemicals: science and the attack on the messengers

Comunicacion breve

Agrotoéxicos: la ciencia y el ataque a los mensajeros

Leomar Daroncho'

Consta que nos enfrentamentos do ultimo rei da dinastia Aqueménida da Pérsia (330
a.C.) com Alexandre, o Grande, cabia a Charidemos o espinhoso papel de informar ao
monarca acerca das mas noticias e do fracasso das estratégias. A dura missao teria
rendido ao mensageiro o veredito de morte. Histérias como essa deram origem ao
provérbio Nao sacrifigue o mensageiro.

Nesse atribulado inicio do século XXI, duas produgdes cinematograficas norte-
americanas remetem a dificuldades similares as vividas pelos pesquisadores brasileiros,
também perseguidos, ameagados e constrangidos pelo setor econédmico quando esse é
confrontado com a demonstragcdo cientifica dos danos causados a natureza e a vida
humana pela exposigao ao veneno de uso agricola.

O filme Um homem entre gigantes (1), apresenta a saga real de um neuropatologista
forense que investiga e denuncia traumas cerebrais em atletas de futebol americano. A
poderosa NFL, dona do esporte mais popular dos Estados Unidos, com faturamento de
bilhbes, empenha-se em varrer as evidéncias para baixo do tapete. A poderosa
organizagao adota a estratégia padrao: ameagar, desacreditar e perseguir o cientista.

Com semelhangas na base do enredo, o documentario American Experience: Rachel
Carson (2) narra a luta da biéloga Rachel Carlson que, em 1962, langou um livro alertando
para os danos dos inseticidas quimicos ao meio ambiente. A autora e sua obra,
inspiradoras de leis de controle ao veneno agricola e do movimento ambiental, foram

vitimas de pesada campanha de difamacao por parte da industria quimica.

" Procurador do Trabalho. Especialista em direito sanitario pela Fundagdo Oswaldo Cruz. E-mail:
leomar.daroncho@gmail.com
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No Brasil, em 2018, repercutiu a manifestagdo do Conselho Deliberativo da Fiocruz
(3) contra a censura e a intimidagéo sofrida por um reconhecido pesquisador que divulgara
registros oficiais de contaminagdo. Usando conhecimento cientifico e levantamento de
dados oficiais em defesa da vida, o Professor Fernando Carneiro sofreu interpelacio
judicial que, dentre outras medidas, solicitava que a expressdo veneno nao fosse usada
para designar agrotoxicos, sugerindo o termo defensivos, espécie de eufemismo para
insumo toxico.

Por vezes, a ameaca se organiza na forma de lobby em favor de propostas
legislativas, que pretendem derrubar normas de protecdo. A astuciosa estratégia dos
fabricantes de veneno — utilizando linguagem que suaviza os riscos e 0s danos da
exposicao e turva a discussdo com uma suposta precisdo nos métodos de envenenamento
(aplicacao!) — é analisada no artigo Cuidado Veneno (4). O texto também denuncia a
perniciosa da intengao do PL 6299/2002, o PL do Veneno, de trocar o termo agrotdxico sob
a justificativa de que a palavra “gera preconceito contra o agronegocio” (4).

Produtos quimicos formulados para exterminar formas de vida indesejadas e facilitar
a producao agricola, segundo uma técnica lucrativa que nao é neutra, tém elevado
potencial agressivo ao meio ambiente e a saude humana, sem que isso seja inesperado.
Em O mito do uso seguro de agrotoxicos (5), expusemos a fartura de dados de organismos
internacionais demonstrando que formulagdes quimicas cada vez mais agressivas nao
distinguem alvos nem sao contidos por equipamentos de protecao individual, de improvavel
uso.

Intoxicagdes agudas, de manifestacdo imediata, costumam gerar comogao. E o caso
do espantoso episédio de Bhopal, narrado por Dominique Lapierre e Javier Moro (6).
Duzentos mil indianos foram afetados pela nuvem téxica formada no entorno da fabrica de
agrotéxicos: 10 mil mortos; 50 mil incapacitados para o trabalho; e 25 mil casos de
cegueira. Os autores pontuam que o evento “serve de adverténcia a todos os aprendizes
de feiticeiro que ameagam a sobrevivéncia de nosso planeta”.

Outra linha de investigagao cientifica diz respeito as intoxicagdes crénicas. No caso
Shell-Basf (7), em Paulinia (SP), com mais de 60 mortes!, pericias revelaram o
desenvolvimento de doencgas cronicas em 600 trabalhadores e familiares expostos, por

duas décadas, a contaminantes da fabrica de agrotoxicos.
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Além dos chocantes eventos pontuais, a ciéncia e os pesquisadores, desvinculados
dos interesses econémicos, sdo responsaveis por investigar, alertar e informar a sociedade
sobre danos e riscos da insana exposicdo a produtos altamente toxicos, sobretudo nas
regides de intenso uso de agrotdxicos. E os sinais de alerta vém de varias frentes. O
problema € muito maior e mais complexo do que o diagnosticado no entorno das plantas
industriais. Aos poucos, as informagdes da tragédia silenciosa e do nexo dos danos a
saude e ao meio ambiente com a exposicdo ao veneno estdo sendo conhecidas e
divulgadas, no Brasil, e no mundo. Casos como o da mortandade de abelhas no sul do
Brasil (8); de abalos a saude mental de trabalhadores do agronegécio em Mato Grosso (9);
da malformacéo congénita e puberdade precoce na Chapada do Apodi, no Ceara (10); e
da decisdo da justica americana que associou 0 cancer a exposi¢cdo ao glifosato (11),
veneno liberado no Brasil, sdo emblematicos desse esforco.

A ignorancia quanto ao nexo entre tipicas manifestacbes patoldégicas ou
comportamentais das vitimas e a gravosa exposicdo aos agrotoxicos explica uma das
exteriorizagdes mais cruéis do processo (12). Demite-se a vitima, socializando o problema
e os custos dos intoxicados e sequelados, incapacitados para o trabalho.

Os problemas agudos afetam principalmente as pessoas expostas no ambiente de
trabalho (exposi¢cao ocupacional) ou em acidentes. Sao efeitos tipicos a irritacdo da pele e
olhos, coceira, colicas, vomitos, diarreias, espasmos, dificuldades respiratdrias, convulsdes
e, no limite, a morte (12).

As intoxicagdes crbnicas, por sua vez, sdo decorrentes da exposicdo multipla e
prolongada ao veneno. Decorrem da presenca de residuos de agrotdxicos em alimentos e
no ambiente, geralmente em doses menores, por longos periodos, de forma reiterada (12).
Os efeitos da exposicaéo crénica aos agrotoxicos podem aparecer muito tempo apds a
exposicao, dificultando a correlagdo com o agente causador. Dentre os efeitos, séo
referidos: infertilidade, impoténcia, abortos, malformagdes, neurotoxicidade, desregulagao
hormonal, alteracdo do sistema imunoldgico e cancer (12). Ha estudos relacionando a
variagdo na intensidade da exposicao aos agrotdxicos e a incidéncia de suicidio entre
fumicultores do RS (13).

Imediatamente, ou de forma retardada, o ser humano e o meio sdo gravemente
afetados pelo uso dessas substancias cujo efeito, muitas vezes, demora (12). Relatos

como o de vitimas do DDT, no Acre (14), e da fabrica de veneno de Paulinia (7) séo a triste
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colheita tardia de negligéncias, da desinformacao, de abusos e de omissdes de décadas
(12). A exposicédo prolongada, a baixas doses, deteriora a saude e compromete o6rgaos
vitais, na forma de enfermidades crénicas (12). Pode causar amputagdes, além de danos e
patologias genéticas (12).

A preméncia da produg¢ao agricola ndo pode passar ao largo da preocupagao com
processos e praticas sustentaveis. O principio da precaugao se impde como pauta minima
a condicionar o desenvolvimento e a frear a irracionalidade. No topico, mostra-se muito
adequado o comentario de Martine Remond-Gouillod a decisdo do Conselho de Estado
francés para o caso do milho transgénico. Longe de paralisar o progresso, a precaugao
disciplina a inovagéo, assegurando-lhe um lugar legitimo em nossa civilizagdo tecnologica.
A precaugao ensina a resistir a pressao da conjuntura imediata, podendo extrair-se da
decisdo a seguinte mensagem: “pode ser urgente esperar” (12).

A causa é vital, mas o trabalho dos pesquisadores é complexo. A sociedade sabe
pouco, ou nada, porque o sistema foi desenhado para o segredo e a opacidade, como
observado pelo jornalista Fernanda Sandez (15). Credite-se a obtusidade, a caneta
remunerada ou a divulgacdo de pesquisas patrocinadas a persisténcia de focos de
resisténcia que negam, contra a ciéncia e as evidéncias, os danos ambientais e os agravos
a saude, agudos ou cronicos, decorrentes da intensa exposi¢céo ao veneno (12).

Os pesquisadores sao portares de uma mensagem urgente. O conhecimento
cientifico sobre as consequéncias da permissividade brasileira ao uso de agrotoxicos, por
mais preocupantes que sejam os dados, impde a divulgacdo. A tragédia de Bhopal (6)
segue sendo um alerta. Os dados oficiais de vitimas e de intoxicagbes em comunidades
expostas comprovam que a ameaga quimica é real. Ha uma exigéncia civilizatéria — com
assento na Constituicdo e em Tratados Internacionais sobre Direitos Humanos — militando
em favor da protecado da saude dos trabalhadores e das comunidades expostas aos efeitos
perversos dos agrotoxicos. A mao que labora na produgado do fruto envenenado ndo pode
continuar sendo punida, comprometendo a saude ou a prépria vida, pela adogao de
métodos insanos de produgado que ignoram o principio da precaugao.

A Constituicdo assegura que universidades e instituicbes de pesquisa cientifica
gozam de autonomia didatico-cientifica (art. 207). Os pesquisadores tém a obrigagdo de
tornar publicos os resultados de pesquisas e instigar a ado¢do de medidas que reduzam o

risco de doengas e agravos a saude (art. 196). Os brasileiros tém assegurado o acesso a
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informacéo (art. 5°, XIV). Todos tém direito ao meio ambiente ecologicamente equilibrado,
bem de uso comum do povo e essencial a sadia qualidade de vida, impondo-se ao Poder
Publico e a coletividade o dever de defendé-lo e preserva-lo para as presentes e futuras
geracgbes (art. 225). E o licito desenvolvimento da ordem econdmica, que tem por fim
assegurar a todos existéncia digna, deve observar a defesa do meio ambiente, inclusive
mediante tratamento diferenciado, conforme o impacto ambiental dos produtos e servicos e
de seus processos de elaboragéao e prestacao (art. 170, VI).

A pressao ou a tentativa de constranger os pesquisadores é conduta que afronta a
ordem juridica brasileira. A mensagem dos pesquisadores € clara: os dados cientificos
apontam que estamos expondo a sociedade a niveis criticos de veneno. E contraria a
Constituicdo e ao nosso modelo de organizagdo social a postura de quem ataca o

mensageiro, por mais incbmodo que seja o conteudo da mensagem.
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Viviana Perracini’

Como su titulo indica, esta obra se ocupa de la bioética clinica, que comprende los
problemas relacionados con la ética de la asistencia y la toma de decisiones, cuestion
relevante en los tiempos que corren en razon del gran avance cientifico y tecnoldgico, y al
cambio de paradigma en la relacion médico paciente. No obstante, el interés principal esta
dirigido a sistematizar todo lo atinente al final de la vida, incluyendo la donacion vy
trasplante de érganos y tejidos.

Por lo tanto, el texto es de suma actualidad y responde a muchos de los
interrogantes que estas cuestiones suscitan. Este libro esta dirigido a estudiantes y
profesionales relacionados con la salud (medicina, enfermeria, psicologia, asistencia
social, derecho, entre otras). Comprende consideraciones éticas, médicas y legales con el
rigor cientifico y técnico que ello requiere; sin embargo, esta escrito en un lenguaje
accesible, haciendo que las complejidades puedan ser entendidas con facilidad.

La importancia también esta dada por la trayectoria de su autora. Dinah Magnante
es abogada, incursion6 en el mundo de la bioética en el aino 2001, mas precisamente con
la defensa judicial de los derechos de un paciente en el final de la vida. Esto la motivo a
cursar posteriormente una maestria en Etica Biomédica en el Instituto de Bioética de la
Universidad Catolica Argentina (2003-2004), obteniendo su titulo en el ano 2009, con la
tesis Tratamientos Proporcionados y Desproporcionados en el Estado Vegetativo
Persistente, sintesis que fue publicada en Vida y Etica del mencionado Instituto (Ed.

Educa, afo 11, n° 1, junio de 2010). Por sus conocimientos y experiencia colabor6 con la

! Abogada. Directora de la Sala de Derecho de la Salud, Colegio de Abogados de Cérdoba, Argentina. E-mail:
vivigp2008@hotmail.com
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sancion de la ley 26.742 en Argentina, llamada de muerte digna, e intervino en los casos
mas emblematicos sobre solicitud de retiro o adecuacion de tratamientos. Uno de esos
casos es D.M.A. S/Declaracion de Incapacidad, con sentencia del mayor tribunal argentino
en el afo 2015. Es de destacar, que recientemente, el Poder Legislativo de Coérdoba la ha
distinguido por su aporte en la sancion de la ley 26.742 y por la autoria del libro que
estamos recensionando. Al mismo tiempo, tuvimos la oportunidad de que brindara una
disertacion en el Colegio de Abogados de Cérdoba, evento que organizamos de forma
conjunta, las Salas de Derecho de la Salud y de Bioética, en la que expuso de manera
clara su estudio y profundiz6 en cuestiones de orden practico.

El libro consta de una breve introduccién en el que se presenta un resumen de los
temas que seran tratados a lo largo de sus once capitulos, planteando a su vez, algunas
cuestiones clave. En primer lugar se destaca el rol preminente de la dignidad de la persona
humana en el campo de la bioética y el bioderecho, como asimismo la necesidad de
aproximar algunos conocimientos respecto a la bioética. De tal manera que el primer
capitulo esta dedicado a delinear el concepto de la bioética, sus origenes, los antecedentes
histéricos y el contexto en el cual se fue generando en su pais de nacimiento — Estados
Unidos —, y como se fue expandiendo a otros paises. Con esta sintesis, nos brinda un
panorama general sobre el desarrollo de esta disciplina. Entre la bibliografia mencionada
se destaca la obra del profesor argentino José Alberto Mainetti, como asi también la obra
de los espafioles Jorge Ferrer y Juan Carlos Alvarez, y Diego Gracia Guillén.

Con el titulo Final de la Vida se plantea aclarar la terminologia involucrada en esta
tematica, la cual se utiliza de manera confusa y muchas veces errébnea, como muerte digna
o derecho a morir dignamente, con la que se hace alusion a diferentes situaciones y en
paises con legislaciones también distintas. Asi es que el capitulo segundo esta destinado a
definir los conceptos de Eutanasia y Suicidio Asistido, los paises o estados que lo permiten
y los requisitos necesarios para acceder a dichas practicas. La autora toma varios
testimonios de personas que solicitaron la eutanasia o el suicidio asistido en situaciones
muy especiales, que ante la prohibicién legal en sus paises, decidieron hacerlo de manera
clandestina. Los casos estan comentados de manera muy sobria, pero que logra el poder
interpelarnos sobre nuestra propia muerte, dicho de otra manera, de como quisiéramos

vivir hasta el final.
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Una vez esclarecida la primera cuestion, el capitulo tercero aborda el tema del
encarnizamiento terapéutico u obstinacion terapéutica, haciendo una sintesis sobre el
concepto que ha sido elaborado, fundamentalmente, por la Iglesia Catdlica. Los factores
causales y las consecuencias de la obstinacion terapéutica que se exponen en el texto, son
validados con el aporte de estudios realizados mediante la técnica de encuesta. Sus
resultados ponen de relieve la necesidad de conocimientos de aspectos bioéticos y de los
derechos de los pacientes por parte de los operadores de la salud. Ademas de aportar
datos interesantes y reveladores, conforma un buen marco introductorio sobre lo que se
desplegara en los proximos tres capitulos.

En otras palabras, es el punto de partida para los fines que la autora se propone,
donde justamente, surge la pregunta fundamental: ;Como tomar decisiones éticas en la
practica clinica? En otras palabras, se trata de cdmo deberian actuar los profesionales de
la salud en funcién de respetar la dignidad de la persona humana; esto puede resultar facil
de enunciar, pero dificil de concretar por las mismas razones expuestas al comienzo de
esta resena.

A los fines de cumplir con esos fines, en el capitulo cuarto, la autora presenta las
metodologias o0 procedimientos para la toma de decisiones en la practica clinica,
herramientas que nos brinda la bioética. Introduce el tema con citas muy ilustrativas del
cardidlogo y bioeticista espanol Reyes Lopez, quien afirma que la ética es inherente a la
practica de una medicina clinica de calidad, y que asi como en los juicios clinicos para
establecer su diagndstico y terapéutica, el clasico ojo clinico no es suficiente, para buscar
la conducta éticamente mas correcta no basta con el llamado olfato moral. Por lo tanto,
dice el profesional, el juicio clinico y el juicio ético, son dos procesos que exigen prudencia
y método, es decir, una forma sistematica de analisis (pagina 67).

Asi es que nos encontramos con una sintesis muy lograda del Modelo de los
Principios. El mismo se basa en la elaboracion de cuatro principios: respeto de la
autonomia, de beneficencia, de no maleficencia y el principio de justicia. Los mismos
fueron sistematizados y desarrollados en el ya clasico libro Principles of Biomedical Ethics,
de Beauchamps y Childress, publicado por primera vez en 1979 en Estados Unidos. Hay
que hacer notar que se tomo la obra original en su versidn espanola, dirigida por Diego

Gracia Guillén, que corresponde a la cuarta edicion de la obra escrita en lengua inglesa.
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A continuacién ha sumado otros modelos complementarios, como el presentado por
el mismo Diego Gracia Guillén, uno de los maximos exponentes de la bioética de habla
espanola, que se ha llamado Principialismo jeraquizado. Y la propuesta del biotecista
chileno Juan Pablo Beca Infante, que resulta muy interesante, por su claridad y practicidad
(pagina 81).

Para concluir con los modelos, se agrega una teoria que aparece sumamente
novedosa y que proviene de la Bioética Personalista, corriente de bioética que sostiene la
Iglesia Catdlica, llamada el Principio de lo éticamente adecuado en el uso de los medios de
conservacion de la vida, propuesta que ha sido desarrollada por el italiano Maurizio
Calipari. El marco tedrico descripto es ilustrado con algunos casos clinicos reales, para
finalizar con un breve analisis y conclusion.

El capitulo quinto esta dedicado a detallar de manera practica como evitar la
obstinacion terapéutica, decisiones que se toman como consecuencia del juicio clinico y
juicio ético o bien, por el rechazo del paciente a tratamientos. Las mismas son
circunscriptas de la siguiente manera: 1) sedacion paliativa o terminal; 2) limitacién o
adecuacion del esfuerzo terapéutico; 3) Rechazo de tratamento; y 4) suspension de
atencion médica por fallecimiento. Asimismo, hace hincapié en la universalizacién de los
cuidados paliativos, tema al que se refiere ofreciendo un panorama respecto a la situacién
actual, y a la necesidad de su implementacion tanto en el ambito publico como privado.

Seguidamente pone la atencién en el retiro, abstencién o suspensién de nutriciéon e
hidratacion por vias artificiales en los pacientes que se encuentran estado vegetativo o en
minima conciencia. Como sabemos, es el tema que mas controversias sigue generando,
tanto en el plano internacional como en Argentina. Senala asimismo, la reticencia por parte
de muchos profesionales al retiro de estas sustancias por el valor simbdlico y cultural que
tiene el hecho de alimentar e hidratar, a ello se suma la oposicidn que asumieron varios
representantes de la Iglesia (pagina 122). No obstante, sostiene la autora, ese
pensamiento no es univoco, asi pues, aporta informaciéon con documentacion destacada de
moralistas catdlicos, quienes con solidos fundamentos, sostienen una opinidén distinta.
Estos datos ya habian sido volcados en su tesis final de la maestria en ética biomédica,
mencionada al principio. Sabemos que algunos sectores muy conservadores, se han

opuesto sistematicamente a la sancidon de leyes que legitimaran el retiro o abstencion de
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estas sustancias, obstaculos que han sido dificiles de sortear a la hora de legislar en los
paises que lo han hecho.

El capitulo seis esta destinado a describir los estadios cronicos de trastornos de la
conciencia. Aclara que los diagndsticos y tratamientos han sido desarrollados con la
colaboracion del médico especialista en terapia intensiva y neurologia, Ignacio J.
Previgliano, actual director del Hospital General de Agudos Juan A. Fernandez de la
Ciudad de Buenos Aires. Es sumamente interesante que se haya ocupado de clarificar este
tema teniendo en cuenta la confusién que a menudo se produce respecto a diferenciar el
estado de coma, del estado vegetativo, del de minima conciencia, del sindrome de
enclaustramiento, y la muerte encefalica. En el mismo capitulo describe algunos de los
antecedentes de personas en estado vegetativo que tuvieron repercusion en el mundo y
que fueron resueltos en los estrados judiciales. Desde Karen Ann Quinlan (1975), caso que
marco un hito en la historia de la bioética, al de la italiana Eluana Englaro (2009).

En el capitulo séptimo se centrara en comentar la legislacion y jurisprudencia
argentina. Sin embargo, el andlisis que realiza, con apoyatura en la doctrina de
prestigiosos juristas de Argentina, por tratarse de derechos inherentes a todas las
personas, trasciende las fronteras. En ese sentido, toma como referencia la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, de Unesco, aprobada en el afio 2005, que
determina la obligacion de respetar la dignidad humana, los derechos humanos y las
libertades fundamentales.

Comienza esta seccion con el tratamiento del Consentimiento Informado, para
referirse primeramente a sus origenes en Estados Unidos, y como la doctrina del
consentimiento informado se fue incorporando a la legislaciéon Argentina. Con la sancion de
la ley 26.529 en el afio 2009, conocida como Ley de Derechos del Paciente, se produce la
expresion concreta del proceso del consentimiento informado, que establecié la obligacién
de respetar la autonomia de la voluntad en cuanto a “aceptar o rechazar determinadas
terapias o procedimientos médicos o bioldgicos, con o sin expresion de causa”. Esta ley
debid ser modificada en el afio 2012 por la ley 26.742, llamada también ley de muerte
digna, para poder cumplir con los requerimientos de pacientes y familiares, con la
necesidad de determinar los tratamientos que se podian retirar o no instaurar, entre ellos,
la nutricién e hidratacion. En el afio 2015 se sancion6 el nuevo Codigo Civil y Comercial,

que incorporé algunos articulos de la normativa mencionada, introduciendo un tratamiento
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especial en cuanto a los derechos de los menores de 18 afos para la toma de decisiones
referentes a su salud.

En el mismo capitulo aborda el concepto y el alcance de informacion que debe darse
y a quiénes, como asi también las diferencias entre capacidad y competencia o aptitud
para dar el consentimiento informado, y como determinar la competencia para participar del
C.1. El ultimo apartado corresponde a las Directivas Anticipadas, y al final encontramos dos
anexos que sirven como modelo, uno para la Adecuacién de Tratamientos, y otro para las
Directivas Anticipadas.

En el capitulo octavo, antes que todo, describe someramente los casos
emblematicos que dieron lugar a la sancidn de la llamada ley de muerte digna en
Argentina, para luego dedicarse al caso D.M.A. S/Declaracién de Incapacidad, resuelto por
la Corte Suprema de Justicia de la Nacion del pais. Dinah Magnante — como dijimos fue
una de las profesionales que intervino en el caso-, hace un analisis del fallo, destacando la
importancia de la resolucion en el sentido que legitimo6 el reclamo de los familiares del
paciente para el retiro de soporte vital, quien desde hacia 20 afios y de acuerdo a las
ultimas pericias, se encontraba en estado de minima conciencia en su variante minus. En
ese orden de ideas, remarca los aspectos positivos de la sentencia en cuanto a que ratifica
la plena vigencia de la normativa del pais, cuyo objetivo principal es evitar la judicializacion
de los casos. No obstante, en su critica al fallo, pone de manifiesto que la Corte ha hecho
una interpretacion restrictiva del texto legal. Asi pues, agrega varios aspectos bioéticos que
la decision judicial no ha tenido en cuenta a la hora de decidir. Sus apreciaciones son
sumamente importantes puesto que ayudan a interpretar con mayor claridad y profundidad
la normativa vigente, lo que constituye un gran aporte a los fines practicos.

Seguidamente, narra una serie de casos que se resolvieron con posterioridad a la
sancion de la ley, manifestando que su aplicacion resulta muchas veces dificultosa. Se
trata de situaciones, en las que ha debido intervenir, ante la reticencia por parte de
profesionales médicos, abogados e instituciones de salud. A medida que desarrolla cada
uno de los casos, se van esclareciendo muchas cuestiones o dudas respecto a aspectos
meédicos, éticos y legales.

El capitulo noveno, brinda un panorama de la legislacion internacional referida a
garantizar los derechos al final de la vida de los pacientes. Analiza la normativa vigente de

varios paises de América Latina — Peru, México, Uruguay, Brasil, Paraguay, Chile y
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Ecuador —, la de Estados Unidos, y algunos paises de Europa — Espafia, Reino Unido,
Francia, Italia y Alemania —, y de la India en el continente asiatico. Se trata de una tarea
encomiable por parte de la autora, quien ha tomando como base para su investigacion los
textos legales de cada pais al que se refiere. Es cierto que para quienes no tienen el habito
de leer legislacion podria resultar un poco arido, sin embargo, la capacidad de sintesis de
la autora, sumado a sus comentarios, hacen que su lectura resulte amena.

El conocimiento del derecho comparado ademas de enriquecernos, exhorta a la
elaboracién y sancién de leyes en paises donde no existe un marco legal que garantice
derechos de los pacientes y otorguen, a su vez, seguridad juridica a los meédicos. Y en
caso que los hubiere, para ampliarlos y mejorarlos.

No obstante, la autora destaca, que no solo es importante la sancion de leyes, sino
la necesidad de profundizar el conocimiento para aplicarlas correctamente. Asimismo,
afirma que estos temas afectan en la mayor parte de los paises, tanto a profesionales de la
salud, como a familiares y operadores de la justicia (pagina 211).

El capitulo décimo se ocupa de la relacion médico paciente, y como comunicar
malas noticias. Ademas de los aspectos relevantes de la comunicacion, nos encontramos
con un modelo o protocolo para dar malas noticias. Solo se trata de proporcionar una guia,
puesto que el proceso de comunicacion por parte de los profesionales de la salud es muy
complejo que, ademas del saber tedrico, requiere de un buen entrenamiento.

El libro finaliza con el capitulo undécimo Donacion y trasplante de érganos vy tejidos.
En su introduccion se destaca la necesidad de incentivar la donacién y la preparacion de
los equipos de salud. Através de una breve encuesta se explican los aspectos mas
relevantes de la normativa legal argentina, con la ultima modificacion realizada con la
sancion de la ley 27.447 en el afo 2018. Entre sus modificaciones, incorpora la donacién
renal cruzada.

El dltimo punto es muy novedoso al plantear los nuevos desafios de la region en
donacion y trasplantes de o6rganos, se trata de la donacion en asistolia (o por parada
cardiaca). Esta modalidad se ha incorporado desde hace muchos anos en el plano
internacional, especialmente en Espaia, pero en nuestra region, hasta el momento, no se
ha puesto en practica puesto que genera algunas controversias.

En funcion de aclarar estas cuestiones, se exponen los aspectos médicos y éticos,

para luego preguntarse si es posible en Argentina la donacién en asistolia. En este punto
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se plantea si el marco legal del pais es suficiente para su implementacion, y para ello
realiza un interesante analisis de la legislacion argentina para dar su conclusion.

En mi opinion, se trata de un libro recomendable y de gran interés por tratar
aspectos diversos sobre la practica clinica, que se encuentran légicamente estructurados.
Entre los aportes principales se puede resaltar la base documental, ademas de la
capacidad a de la autora para sintetizar y destacar lo mas importante en cada cuestion. La
claridad expositiva de sus andlisis junto al desarrollo de casos concretos facilita
enormemente la tarea de la comprensiéon por parte de los lectores. Esto da prueba de su
competencia y habilidad, que deriva evidentemente de extensas lecturas, pero
especialmente de su destreza en las lides de esa “trinchera” que constituyen los ambitos
judiciales, de la medicina y fundamentalmente del contacto directo con el sufrimiento de las
personas. Sin duda alguna, el presente libro se configura como un material de consulta y

de formacion.
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Resenha

Direito a saude: institucionalizacao

Review

Right to health: institutionalization

Resefa

Derecho a la salud: institucionalizacién

Ana Lucia Brochier Kist!

O primeiro livro da coletanea Direito a Saude, Institucionalizacdo, reline ensaios de
expertos no tema, como profissionais ligados a gestao do sistema de saude, a justica e as
pesquisas académicas, que se voltam para um estudo do conjunto normativo encarregado
de positivar o direito a saude. Um instituto que constitui matéria constitucional e, portanto,
encontra-se no topo da ordem normativa, resguardado como um direito de todos e dever do
Estado. Ainda assim, o Estado encontra-se diante do desafio permanente de superar os
obstaculos que se contrapdem a real efetivacdo do direito a saude.

A partir da andlise dos especialistas que contribuem para a obra, publicada pelo
Conselho Nacional de Secretarios de Saude (Conass), é possivel compreender o panorama
geral que norteia as reflexdes sobre o direito a saude, que pode orientar gestores,
profissionais da saude, administradores da Justica, assim como todos que se dedicam ao
tema.

Cruzando-se as temaéticas, identifica-se um eixo em comum, que insere o direito a
saude na categoria dos direitos humanos, relacionando-o ao principio da dignidade da
pessoa humana e ao direito fundamental a vida.

J& no inicio do livro, o leitor é esclarecido pela analise realizada por Cunha (1) a
respeito da aplicagéo, no Brasil, da teoria doutrinaria do minimo existencial — oriunda do
direito constitucional aleméo. Para o autor, enquanto na Alemanha o minimo existencial

constituia um instrumento de salvaguarda da dignidade humana, no Brasil, por uma

1 Graduada em Jornalismo pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS); graduanda em Direito pela UFRGS.
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construcdo consciente ou inconsciente, representa um retrocesso social em relagédo ao
direito a saude.

Segundo Cunha, o debate acerca do minimo existencial € recente no Brasil,
prevalecendo, na doutrina, a imagem de que ndo ha elementos concretos para efetivar todos
os direitos a todas as pessoas, embora a erradicagéo da total desigualdade seja um dos
objetivos e fundamentos do estado democrético de direito brasileiro.

Mesmo sem referir o minimo existencial, o ensaio de Vilaca e Rey Filho (2) relaciona-
se ao tema, na medida em que reconhece, aos cidadaos, o direito de exigir do Estado
condigbes para o completo bem-estar fisico, social e mental, considerando, nessa
argumentacdo, o conceito de saude preconizado pelo preambulo da Constituicdo da
Organizacdo Mundial da Saude de 1946. Esse direito é analisado em relacdo as dimensdes
do Brasil, onde o sistema de salude tem a meta de ofertar assisténcia a saude para mais de
200 milhdes de pessoas.

Quando interpretam o significado do artigo 196 da Constituicdo Federal de 1988, que
estabelece que a saude € um direito de todos e dever do Estado, Vilaca e Rey Filho
destacam a diferenca entre o positivado pelo legislador brasileiro — direito & satde enquanto
direito fundamental de aplicabilidade inquestionavel haja vista a protecdo a vida — e o que
rezam constituicbes de outros paises com sistemas universais de saude que ndo garantem
o direito a saude, mas o direito aos servi¢cos de saude.

A constatacdo final € que o direito a saude é um direito vital, fundamental e humano,
e que a politica de saude, considerada como politica social, enseja a responsabilidade de
que a saude é um dos direitos inerentes a cidadania.

Sob a perspectiva de género, a garantia do direito a saude é entendida como direito
social e um direito publico subjetivo, que traz implicita a questdo da justica distributiva.
Marques (3) defende que a construcdo de um sistema de saude efetivamente integral e
universal exige a igualdade de género, com a consequente garantia do direito a saude das
mulheres.

Ribeiro (4) analisa os direitos da pessoa transgénero a partir da universalidade dos
direitos humanos, pela defesa da desnecessidade da cirurgia de transgenitalizacdo para
reconhecimento da alteracdo do nome e do sexo juridico. Ainda sobre a pessoa transgénero,

Castro e Marques afirmam que “as conquistas de acesso a saude para a populagao
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transgénero sdo resultado de um historico de lutas e articulagbes da sociedade civil
organizada com o Estado”. (5, p.281).

Os direitos das pessoas usuarias de servicos de saude mental sdo problematizados
por Schulman, em uma discusséo sobre os fundamentos da internacao for¢ada, involuntaria
ou compulsoria, caracterizada pelo autor como “uma possivel apropriacdo da saude pelo
direito” (6, p.248). A critica é voltada, especialmente, as praticas estabelecidas no campo
penal, por meio das medidas de seguranca.

A publicacdo contempla, também, aspectos internacionais do direito & saude,
analisando a judicializacdo da saude na Colémbia, respaldada pela acdo de tutela —
denominada recurso de amparo na maioria dos paises da América Latina — e a tutela dos
direitos econdmicos, sociais e culturais pela Corte Interamericana de Direitos Humanos
(CIDH).

Na Coldbmbia, a constatacdo de Gémez-Ceballos, Craveiro e Gongalves (7) € que o
sucesso da judicializacao da saude nos tribunais ndo € garantia de acesso aos cuidados de
saude, pois as seguradoras ndo cumprem as sentencas judiciais.

Ao analisar o caso Lagos Del Campo Versus Peru, Costa (8) estuda a recente deciséo
CIDH a luz dos Direitos Econémicos, Sociais e Culturais (DESCA), da Convencao Americana
sobre Direitos Humanos e do Protocolo de San Salvador, ressaltando a virada que a
sentenca representa, criando um precedente para a plena justiciabilidade dos DESCA.

Da necessidade de proteger a vida humana e garantir sua qualidade e condicéao,
provém a protecédo e melhoria do ambiente do ser humano. Esta relagéo € aprofundada por
Faria (9), ao relacionar direito sanitario e direito do ambiente, considerando-os uma questao
de salvaguarda do direito fundamental a vida, agregada aos principios fundamentais da
igualdade e da dignidade humana. Para Faria, o direito sanitario deve ser tratado também
como uma questdo de saude ambiental, uma vez que o ser humano, inserido no contexto
ecologico, depende de um ambiente sadio para ter saude e qualidade de vida.

Em outro eixo, podem-se inter-relacionar artigos que abordam a saude sob a 6tica do
controle social no estado democratico de direito, que conjuga elementos de representacéo
politica e de participacao direta dos cidadaos nos assuntos do Estado. Nesse contexto, a
participacéo social no Sistema Unico de Saude (SUS) foi inserida na Constituicdo Federal

de 1988 com o proposito de ampliar a democracia para além do regime meramente
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representativo, legitimando espacos de participacao e controle da sociedade sobre os atos
do governo.

A diretriz constitucional de participacéo social no SUS é aprofundada por Campos e
Salgado (10), ao discutirem os conceitos de participagao e controle social no ordenamento
juridico brasileiro e suas aplica¢des, por meio dos institutos adotados no SUS. Os autores
desenvolvem uma reflexdo acerca do papel e dos poderes concedidos aos conselhos de
saude e, em especial, ao Conselho Nacional de Saude, nos processos de formulacao,
avaliacdo e controle das politicas publicas de saude, a partir de seus marcos legais e
normativos.

Por um lado, “a saude € um dos setores que mais tém investido e evoluido no pais,
no periodo pos-Constituicdo de 1988, em direcdo a abertura de espacos politicos
qualificados nas instancias gestoras das politicas publicas”. (10, p.53). Por outro lado,
Campos e Salgado consideram que as desigualdades socioeconOmicas se traduzem em
desigualdades politicas, refletindo na falta de equilibrio e de representatividade dos canais
de participacdo dos cidadaos na gestdao do SUS. “Participacdo e controle social sao
discursos positivos e elegantes nas agendas politicas dos governos, mas sua efetivacao,
além de cara e morosa, é carregada de conflitos [...]". (10. p.54).

A concluséo desses autores € que a democracia brasileira convive com o paradoxo
de ter que absorver e vivenciar os paradigmas da igualdade politica, da participacao e do
controle social e superar os tracos culturais de apatia e submissao que caracterizam grande
parte da populacao.

Avelino (11) desenvolve uma discussdo da natureza juridica da participacdo da
comunidade na organizacao das acdes e servicos de saude. O autor sugere que a atuacao
do Conselho Nacional de Saude — espaco previsto na Constituicdo para exercicio da
participacéo social no controle do SUS — €, na pratica, inécua ou controlavel, visto que ha
uma relacdo de subordinacdo entre o 6rgédo colegiado e o Ministério da Saude, o que
“‘inviabiliza o exercicio auténomo do direito de controle legalmente previsto”. (11, p. 78).

Essa subordinacdo é interpretada com base em uma vedacdo legal a
autoexecutoriedade das resolugbes do Conselho, as quais se submetem, como atos
administrativos compostos, a negativa de homologac¢&o ou omisséo do 6rgéo ministerial.

Utilizando-se do samba para associar a irreveréncia nacional ao Sistema Unico de

Saude, Gebran Neto (12) aponta as falhas que ainda existem na prestacdo de servigos de
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saude no ambito da atencao primaria do SUS, apesar de avangos conquistados em seus 30
anos de existéncia. O autor recomenda que a orientacdo de uma adequada politica publica
deve estar voltada aos objetivos constitucionais de diminuicdo das desigualdades sociais e
melhor integragéo das pessoas mais necessitadas.

Os desafios enfrentados no provimento de financiamento publico para a garantia do
direito universal a saude séo o pano de fundo para a andlise dos efeitos da EC 95/2016, que
limita as despesas publicas primarias por 20 anos. Moretti e Menezes (13) calculam os
impactos da restricdo orcamentaria e, para eles, a EC 95 é “disfuncional”, pois “a escolha
alocativa, aliada a ampliacdo da receita, ndo ocorre em funcao da demanda da populacdo
ou da realizacdo de direitos, mas das a¢des que a Constituicao retira do teto de gastos”. (13,
p.191).

A idealizacdo constitucional do Sistema Unico de Satde como uma Unica rede
interfederativa de servigos hierarquizados, de responsabilidade da Unido, estados, Distrito
Federal e municipios, enseja conflitos e dlvidas na gestéo realizada pelos entes federativos,
que dividem a atribuicdo de garantir o direito a saude por meio da prestacdo dos servigcos de
saude. A questdo é elucidada por Mapelli Junior (14), que realiza uma revisdo da
jurisprudéncia e da doutrina — as quais vém reconhecendo a responsabilidade solidaria dos
gestores publicos na disponibilizacdo de qualquer prestacdo sanitaria —, debrucando-se
sobre o papel dos estados na gestéo. O autor reconhece, no Estado, um papel fundamental
no SUS, “como planejador regional, organizador e prestador de servigos, com especial
relevancia na condugéo do planejamento ascendente e regional” (14, p.123), para além da
prestacao direta dos servicos sanitarios dos municipios e do papel planejador e financiador
da Unido.

Inserindo o debate da regionalizacdo da saude em um contexto no qual ha tensao
entre descentralizacdo e integracdo, Menezes e Chioro (15) demonstram que a
institucionalizacdo da regionalizac&o e do pacto intergovernamental ainda carece de revisao,
apesar dos avancos observados recentemente no arcabougo normativo do SUS.

Outro aspecto que surge como suscetivel a confltos é a relagdo entre os
administradores publicos e os 6rgaos de controle. Correlacionando a funcéo de administrar
do Poder Executivo e a ciéncia da administracdo de empresas, Paixao (16) demonstra que,
tanto a gestdo publica quanto a gestdo privada, estdo submetidas ao principio da

7

imprevisibilidade e da contingéncia, e que o desafio do Estado contemporaneo é criar
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mecanismos de gestao que permitam a atuacao eficiente e autbnoma do administrador, com
0 controle visando a resguardar o erario.

A participacdo da iniciativa privada no sistema publico de saude, prevista pelo
legislador na Constituicdo de 1988, esta presente no modelo adotado atualmente pelo SUS,
para fazer cumprir o dispositivo constitucional que impde a Unido, aos estados, ao Distrito
Federal e aos municipios o dever de prestar assisténcia a saude, seguindo os principios
norteadores da universalidade e da integralidade. Aguiar e Goncalves (17) abordam os
elementos envolvidos na contratacéo de servicos privados de saude, de forma complementar
a rede publica, recomendando que os gestores disponibilizem recursos assistenciais para
atendimento das necessidades dos cidaddos em local adequado e tempo oportuno.

Ainda no ambito da disponibilidade da assisténcia, as tecnologias empregadas na
operacionaliza¢do do acesso ao SUS sdo mapeadas por Silva (18), em um levantamento do
conhecimento produzido sobre o tema, indicando uma necessidade de atualizagdo da
Politica Nacional de Regula¢do do SUS, com a inclusdo dos trabalhadores e servicos no
processo de deciséo, visando ao atendimento das necessidades de salude da populacéo.

O tema seguranca do paciente € apresentado como um atributo da qualidade do
cuidado em saude e como fator a ser observado pelas esferas do direito diante das
demandas judiciais. André, Goncalves e Amaral (19) observam que a prestacéo de cuidados
de saude de forma segura ainda é um desafio a ser perseguido pelo sistema de saude
brasileiro. Alves, Sousa e Faria (20) sugerem a ampliacdo do debate da seguranca do
paciente para as esferas juridicas e legais, com a inclusdo de advogados, magistrados e
legisladores na agenda de discussoes.

Entre o direito e a prudéncia, Buvinich e Oliveira (21) problematizam, de um lado, a
salvaguarda de informacfes pessoais e, de outro, a cautela da adequada comunicacéo de
risco a populacdo. A Lei de Acesso a Informacdo, de 18 de novembro de 2011, que
regulamentou o direito a informacao, € considerada um avanco na consolidacao conjunta do
acesso a informacao e do resguardo da intimidade.

Ao mesmo tempo em que reconhecem o protagonismo da salde na agenda brasileira
de desenvolvimento, gerando emprego e renda, 0s ensaios demonstram a preocupagao com
a fragilidade da base produtiva e tecnol6gica em salude diante das pressdées do mercado (22-
23). Oliveira, Brito e Prado (22) analisam as discussdes de propriedade intelectual em saude

publica na Organizacdo Mundial da Saude (OMS), entre 2006 e 2016, definindo a
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diversificagdo da producdo e a manutencéo das industrias nacionais como “imprescindivel
para o SUS” (22, p.202).

O novo aparato legislativo referente a Ciéncia, Tecnologia e Inovacao (CT&l),
promulgado a partir de 2015, é projetado por Martins, Rosa e Martins (23) sobre os cenérios
para o horizonte de 15 anos, até 2030. O estudo prospectivo identifica incertezas criticas,
recomendando o afastamento da ICT publica do cenario da ciéncia para o mercado, em que
a estagnacdo da producdo nacional de conhecimento leva a abertura para o capital
estrangeiro.

Encerrando a publicacdo, Santos, Hartz e Delduque (24) abordam o entendimento
relativo a lei como intervencéo na saude, a partir da conexao entre saude, direito e avaliacao.
As autoras partem do pressuposto que o legislador, ao determinar o que é direito, “impde
responsabilidades para que ele [...] torne-se prestacédo positiva. Por conseguinte, a lei impde
uma transformacao, seja para o individuo, seja para a sociedade” (24, p.315).

No que tange ao direito a saude, reconhecido como direito humano, os ensaios
reunidos na publicacéo, ainda que enxergando o tema por perspectivas distintas, convergem
para o desafio constante que representa, para o estado democratico de direito, a prestacao

positiva do direito a salde, na plenitude de seu significado.

Santos AO, Lopes LT (org.). Coletanea direito a saude: institucionalizacao. Brasilia:
CONASS; 2018.

Referéncias

1. Cunha JRA. O minimo existencial como retrocesso sanitario para a efetivacdo do direito
a saude no Brasil. In: Santos AO, Lopes LT, organizadores. Coletanea direito a saude:
institucionalizacdo. Brasilia: CONASS; 2018. p.12-21.

2. Vilaca DSS, Rey Filho M. A saude para além do Artigo 196 da Constituicdo de 1988.
Ibidem. p.56-68.

3. Marques SB. A garantia do direito sanitario sob a perspectiva de género: desafios e
enfrentamentos perante o Sistema Unico de Salude para a garantia do direito a saude das
mulheres. Ibidem. p.220-234.

4. Ribeiro IV. A desnecessidade da cirurgia de transgenitalizacao para o reconhecimento
da alteracdo do nome e do sexo juridico fundado na universalidade dos direitos humanos e
tratamento institucional dado ao tema pelos poderes instituidos. Ibidem. p.261-271.

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 161



Cadernos Ibero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos Iberomericanos
de Derecho Sanitario

5. Castro AF, Marques SB. Direito sanitario da populacéo transgénero: uma construcao
contemporanea. Ibidem. p.272-283.

6. Schulman G. Internacgfes forcadas e saude mental: entre tratamento e punicdo. Ibidem.
p.248-259.

7. Gomez-Ceballos DA, Craveiro IMR, Goncalves LAP. A importancia da judicializacdo da
saude na garantia do direito a saude em Medellin-Colémbia. Ibidem. p.82-93.

8. Costa TMB. A justiciabilidade dos direitos sociais, econdmicos e culturais: caso Lagos
del Campo versus Pera. lbidem. p.22-34.

9. Faria RF. Direito sanitario e direito do ambiente: uma questdo de salvaguarda do direito
fundamental a vida. Ibidem. p.36-43.

10. Campos TLC, Salgado VAB. A diretriz constitucional de participagcéo social no SUS.
Ibidem. p.44-54.

11. Avelino DP. Participacdo da comunidade no Sistema Unico de Saude: juridicidade e
controle. Ibidem. p.68-81.

12. Gebran Neto JP. A Atencgéo Priméria a Saude: um enredo para o SUS.
Ibidem. p.95-107.

13. Moretti B, Menezes APR. Or¢camento como instrumento para realizacéo do direito a
saude? EC 95 e a LOA 2018. Ibidem. p.182-191.

14. Mapelli Junior R. O Estado como gestor de servicos no SUS: regime juridico e
implicacdes praticas. Ibidem. p.108-124.

15. Menezes APR, Chioro A. Os Estados e os desafios da regionalizacao da saude.
Ibidem. p.137-146.

16. Paixdo ALS. Entre acertos e exageros: a dificil relagdo entre o administrador publico e
os 6rgéaos de controle. Ibidem. p.206-219.

17. Aguiar LOF, Goncalves CC. Contratacao de servicos complementares no Sistema
Unico de Saude. Ibidem. p.148-164.

18. Silva JMB. Por uma regulacédo do acesso mais sistémica e produtora do cuidado: uma
reflexdo sobre a Politica Nacional de Regulagédo do SUS e a articulacdo entre as centrais
de regulacao e os servicos. Ibidem. p.126-134.

19. André CU, Gongalves CCM, Amaral TCL. O papel da seguranca do paciente na
gualidade do cuidado em saude e na concessao do direito a saude pela via da
judicializac&o. Ibidem. p.236-246.

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 162



Cadernos Ibero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos Iberomericanos
de Derecho Sanitario

20. Alves EAV, Sousa P, Faria PL. Desafios Juridicos do reporte de eventos adversos:
proposta de agenda para a melhoria da seguranca do paciente. Ibidem. p.294-306.

21. Buvinich DPR, Oliveira PC. Acesso a informacédo e comunicacédo de risco em saude:
entre o direito e a prudéncia. Ibidem. p.284-293.

22. Oliveira LFC, Brito PT, Prado EAJ. Patentes, inovacao e direito a saude: analise sobre
as discussoes de propriedade intelectual em saude publica na Organizacao Mundial da
Saude entre 2006 e 2016. Ibidem. p.192-205.

23. Martins WJ, Rosa SO, Martins CSF. As mudancas legais para o ambiente da ciéncia,
tecnologia e inovacao (Lei 13.243/2016) e seus reflexos para o Sistema Unico de Saude.
Ibidem. p.166-180.

24. Santos AO, Hartz Z, Delduque MC. Pensar a lei como intervencao no processo
avaliativo do direito a saude. Ibidem. p.309-320.

Recebido em: 07/08/18
Aprovado em: 30/04/19
Como citar esse artigo:

Kist ALB. Direito a saude: institucionalizagdo. Cadernos Ibero-Americanos de Direito Sanitario. 2019 jan./mar.; 8(1):
155-163.

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 8(1): 1-163, jan./mar., 2019 163



	00_Expediente
	0_Editorial
	01_Direito pessoas trans
	02_DH suicidio
	03_DH crianca
	04_DH pessoas idosas
	05_Papel do Estado
	06_DH_enfermagem
	07_O sigilo do prontuario
	08_Conflitos de interesses
	09_Judicializacao da saude
	10_CB agrotoxicos
	11_Resena
	12_Resenha

