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Resumo

O Brasil se encontra em descompasso com os demigsspjuando se trata da adogéo
de uma lei nacional de direitos dos pacientes. Estgjo tem como objetivo
desenvolver aportes tedricos que fundamentam aigsarde que o Brasil deve adotar
uma lei nacional de direitos dos pacientes, bemocorablematizar o papel do SUS na
promocdo e na defesa de tais direitos. Trata-s@edguisa de natureza tedrica-
normativa. Concluiu-se que o endosso da necessidadae contar com uma lei de
direitos dos pacientes no Brasil correlaciona-sen @ assuncdo pelo 6rgdo gestor
nacional do SUS de sua responsabilidade de protsgdireitos dos pacientes por meio
de medidas efetivas. Reconhece-se que essa muplanpmagnada corresponde a um
caminho tortuoso e de longo prazo, porém, o poatanjgial ha quer ser dado pela

aprovacgao do Projeto de Lei n°® 5559/16.
Palavras-chave: paciente; direitos dos pacientstrSa Unico de Saulde.
Abstract

Brazil is in disagreement with the other countrédsen it comes to the adoption of a
national law on patients' rights. This article aitosdevelop theoretical contributions
that underlie the premise that Brazil must adopational law on patients' rights, as
well as to problematize the role of the SUS ingh@motion and defense of such rights.
It is a research of theoretical-normative naturkave concluded that the endorsement

of the need to have a patients 'rights law in Breairelates with the assumption by the



national SUS management body of its responsikititprotect patients' rights through
effective measures. This proposed change corresgoral tortuous and long-term path,
but the starting point is the approval of Bill 5558.
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1. Introducéo

O reconhecimento dos pacientes como titulares dgtal tdo somente pelo fato de
estarem sob cuidados em saude data da décadaedmsaté esse momento historico,
0s pacientes eram submetidos as prescricdes dfissppoais de saude sem serem
ouvidos. Com efeito, o cuidado girava em torno danga e a finalidade precipua dos
processos terapéuticos era a cura da doenca diviacda sofrimento e a promocéo do
bem-estar do paciente. O movimento dos direitas aws Estados Unidos, alinhado ao
feminista e ao dos pacientes psiquiatricos, cofonagm xeque a ideia do poder médico
sobre o corpo do paciente e trouxeram a tona gaw#o ético-juridica de respeito a sua
autodeterminacdo. No mesmo sentido, nos anos s&ssesemmovimentos do direito do
consumidor abarcaram questdes de salide e desafigpaternalismo médi¢oSendo
assim, antes dos anos 70 ndo havia demanda pekimslidos pacientésComo
resultado do o processo reivindicatério dos diseitos pacientes, na década de noventa,
diversos paises deram inicio a adocdo de leis ifispscsobre a tematica, o que
prosseguiu no inicio do século XXI. Esse processojuga-se com o rechaco do
paternalismo médico e o movimento na direcdo ddacld centrado no paciefitdNa
Europa, 0s paises pioneiros foram a Finlandia, mrda e a Hungrfa nos Estados
Unidos, destaca-se a Lei de Autodeterminacdo deeftec de 1990 e, na América

Latina, a Lei da Argentina, de 2009, que trata Dogitos dos Pacientes, Historica
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Clinica e Consentimento Informatidei do Equador, de 2006, de Amparo e Direitos
dos Pacientés Lei do Uruguai, de 2008, de Direitos e Obrigacdies Pacientes e
Usuério. Na Africa, chama-se a atencdo para a Carta dostdirdos Pacientes da
Africa do Sul. Destaca-se, ainda a experiénciasdzel, por meio da Lei dos Direitos
dos Pacientes, de 1999

O Brasil se revela em dissonancia com o movimexposo relativo a incorporacédo em
lei dos direitos dos pacientes. Com efeito, o pdi® conta com uma lei nacional de
direitos dos pacientes. Alguns Estados da Federag@no Minas Gerais, Rio de
Janeiro, Sdo Paulo, Brasilia, Parana, EspiritodsanMato Grosso adotaram leis de
alcance limitado, tdo somente estadual, que abarm@pemas alguns direitos dos
pacientes. Nao obstante se reconhecer a importé@lesisas leis para o avanco dos
direitos dos pacientes no Brasil, essas leis eatadudo criaram uma consciéncia
nacional em torno dos direitos dos pacientes, bemocndo se mostraram aptas a
enfrentar o paternalismo nos cuidados em saudere\enir violagcdes sofridas por
pacientes nos cuidados em saude. Pode-se averdasauni@ fatores explicativos para o
atraso brasileiro em relacéo a inexisténcia de leimeacional de direitos dos pacientes,
dentre esses, sublinham-se: a) paternalismo pmer®stque permeia a relacao
profissional de saude e paciente; b) escasso matonua sociedade civil em torno da
reivindicacdo de direitos dos pacientes, enquantsm@o de direitos humanos; ¢) visao
consumerista da relagdo meédico e paciente quensaistesuficiéncia do Coédigo de
Defesa do Consumidor para lidar com os conflitas ewadados em saude; d) énfase na
esfera no Sistema Unico de Saltde — SUS nos didi®sisuarios e a confusdo entre o
usuario e o paciente. Considerando que este arfigotem como escopo analisar 0s
fatores explicativos para a auséncia no Brasil oha Uei nacional de direitos dos

pacientes, sugere-se que pesquisas nesse sefuitiorsalizadas.
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A adocao de leis de direitos dos pacientes pressap@conhecimento da importancia
de tais direitos e da presenca de um sistema die sexiqual os direitos dos pacientes
sdo protegiddS. Dessa forma, ha que aprofundar o papel do SUSraraocéo e na

defesa de tais direitos, um dos escopos dest® artig

Compreendido que o Brasil se encontra em patarfemidnquando se trata da adocéo
de uma lei de direitos dos pacientes, este amfigpdomo objetivo desenvolver aportes
tedricos que fundamentam a premissa do qual se, pprl seja, a de que o Brasil deve
adotar uma lei nacional de direitos dos paciefies, como analisar comparativamente
o Projeto de Lei n°® 5559/16 e o Projeto de Lei dnafo n° 7, de 2018. Ademais, tem-
se como desiderato problematizar o papel do SUPromocdo e na defesa desses

direitos.

Trata-se de pesquisa de natureza tedrica e docalmgué se alicerca nos estudos de
Albuquerqué’, Paranho¥, Cohen e Ezé&f e do Relatério da Unido Europeia sobre os
Direitos dos Pacientes, de 2¢16obre os direitos dos pacientes, bem como na jsesqu
de Jun e de Healy acerca dos efeitos positivosla@iasde direitos dos pacientgs
Quanto ao exame do tratamento da teméatica no ambi®US, parte-se da analise da
Constituicao Federal de 1988 e das legislacOestesintes do SUS, dos estudos de
Albuquerqué® sobre a distincdo entre usudrio e paciente, beno cta pesquisa de Raz

sobre satde publica e direitos dos paciéhtes

Este artigo se estrutura em trés partes. A primgizarespeito a categorizacdo dos
efeitos positivos derivados da adocao efetiva de Uen nacional de direitos dos
pacientes; a segunda versa sobre a andlise dasstaspegislativas: PL 5559/16 e PL
do Senado 7/18 e a ultima trata da promocédo eatagéio dos direitos dos pacientes na
esfera do SUS.
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2. Categorizacao dos efeitos positivos corolarios dizc@o efetiva de uma lei de

direitos dos pacientes

Os direitos dos pacientes sdo aqueles que as pessnaquando se encontram sob
cuidados em saude em razdo apenas do fato de sserbros da espécie humana.
Conforme Albuquerque, os direitos humanos dos ptesesdo os seguintes: direito a
vida; direito a privacidade; direito de ndo secdisinado; direito a liberdade; direito a
saude; direito a informacéo e o direito de naossbmetido a tratamento desumano e
degradant®. A partir desses direitos sdo derivados outros mspecificos titularizados
pelos pacientes. Esses direitos se distinguem andep do ordenamento juridico,
contudo, conforme o Relatério da Unido Europeiaeas Direitos dos Pacientes, ha
um conjunto de direitos dos pacientes que séao idegade diversas legislacdes
europeias e se coadunam com o rol de tais dirkit@mtados na literatura a saber:
direito ao consentimento informado; direito a selgumpinido; direito de recursar
tratamentos e procedimentos médicos; direito deencom dignidade, sem sentir dor
e de escolher o local de sua morte; direito a méméo sobre sua condicdo de saude;
direito de acesso ao prontuario; direito a confitidilade da informacdo pessoal;
direito ao cuidado em saude com qualidade e segmirao direito a nao ser
discriminado; o direito de reclamar; direito a negéio e direito de participar da tomada

de decisadé®

A incorporacdo na lei dos direitos do paciente eoge para 0S movimentos da
sociedade civil que visam ao engajamento do paciemtseu processo de cuidado e na
tomada de decisdo sobre questdes que digam respeseu corpo e a sua vida, bem
como em decisfes sobre alocacdo de recursos esessealde e incorporagdo de
novas tecnologias em sa@teAs leis de direitos dos pacientes fundamentamese
cuidado pautado pela vontade e preferéncias doripr@aciente, apartando-se do
modelo paternalista e objetiva seu empoderamemnto \Getas ao exercicio de seus
direitos. Esse modelo de cuidado em salde derigaddeis de direitos dos pacientes
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ultrapassa as concepcdes de compaixao, de dignalabte respeito, pois tem como

escopo precipuo a reafirmacéo da sua condicageieosie direité?

No que toca aos beneficios para o paciente, famsligrofissionais e provedores de
saude derivados da adocéao efetiva de uma lei déodirdos pacientes, sublinha-se que,
segundo a pesquisa de Jun, foram identificadas aifeitos positivos das leis de

direitos dos pacientes: a) melhores servicos médibd incremento da consciéncia
profissional e da confianca na equipe de saudmymento da percepcao da importancia
da seguranca do paciente; d) declinio dos problésgass relacionados aos médicos; e)
ampliacdo da satisfacdo dos pacientes com os esrvigdicoS. Considerando a

formulacdo de Jun, serdo examinados cada um dtssed@udidos.

A melhora dos servigos de saude esta atreladat@aadaque uma lei de direitos dos
pacientes cria um modelo de cuidado em saude gldgamoliticas, programas e acgodes.
Desse modo, tem-se o reconhecimento de que osa®rde saude sdo melhores
quando as necessidades dos pacientes estdo sihwadantro do processo de tomada
de decis&®. Para tanto, os direitos dos pacientes consisterarea forma de conferir
voz ao paciente e de coloca-lo como protagonistas sgrvicos de saude. Assim,
servicos de saude avaliados como apropriados sdo apenas em razao de contar com
profissionais qualificados ou competentes, mas éampelo fato de respeitarem os
direitos dos pacientes, 0 que implica: a) a assupglo servico da prerrogativa do
paciente de adotar decisGes sobre seu tratamento;ntanutencdo do controle pelo
paciente das informacdes divulgadas sobre ele mesina disponibilizacdo sem
discriminacdo de cuidado em saude; d) a garantiguéeos pacientes podem deixar

hospitais e unidades de satude quando dé%ejar
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O tema da seguranca do paciente é central quandaisgelos direitos dos pacientes. A
correlacdo entre os direitos dos pacientes e aepcdo de eventos adversos nos
cuidados em saude é objeto de estudos correntdsinfh Commission International
uma das principais instituicdes de acreditacdo dmdo, assentou como padrdo de
acreditacdo de hospitais 0 respeito aos direit@spa@ientes como meio essencial de
promover a qualidade dos cuidados em saude. O#diestevem informar os pacientes
sobre seus direitos, como o direito a privacidadesonsentimento e a segunda opini&o.
A exemplo daloint Commission Internationah obrigacdo das instituicdes de satde de
respeitar os direitos dos pacientes significou mmialanca de paradigma nos Estados
Unidos. Atualmente, grande parte dos hospitais puenos direitos dos pacientes a fim
de incrementar a qualidade do cuidado em S8ude

No que tange a informacdo do paciente, os cuidadossaude sdo marcados pela
assimetria de informagcédo, o que impacta na suarasgu Com efeito, as leis sobre
direitos do paciente mitigam a assimetria assegoramis informacéo aos pacientes, 0
que diminui o risco de hospitalizacéo e de erréaci@nados a medicacdo e aumenta a
ades&o ao tratamehfoDesse modo, a aprovacdo de uma lei de direitepacientes é
fortemente recomendada com a finalidade de engajéin questbes importantes
relativas & sua seguranca, com énfase especi@undirgito de acesso ao prontudtio
na medida em que ao tomar conhecimento sobre osginsentos e os medicamentos
prescritos pelo médio permite que auxilie os psidisais de saude a adotar medidas de

prevencéo de eventos adversos.

A diminuicdo da responsabilizacdo juridica dos ipsidnais de medicina € um fator
relevante comumente associado ao fato do paisrcooma uma leis de direitos dos
pacientes. A repercussao na reducdo da judicidlizda medicina se correlaciona com
o incremento do nivel de satisfacdo dos pacientesrea sua participagdo no processo

de tomada de decisfo Os direitos dos pacientes s&o instrumentos deqréo da
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educacao das equipes de saude, conseguintemeniigeseque respeitam os direitos
dos pacientes apresentam maior capacidade de senicamcom O paciente e de
satisfazé-I8". Ademais, as leis de direitos dos pacientes dessmefetivadas mediante
a implantacdo de mecanismos extrajudiciais de &oluwde conflitos. Por exemplo,
Ombudsman do Paciente e outros servicos destinadosrecebimento e ao
processamento de reclamacdes de pacientes decda®rneis sobre os direitos dos
pacientes e reduzem a judicializacdo e a punicaméfticos, por exemplo, na Nova
Zelandia, passou-se de 84 processos disciplinargsacmédicosem 1996, para 8 em
2010™,

Quando os pacientes tém seus direitos respeitadnseguintemente, sentem-se mais
satisfeitos com o0s servigos de saude. As leis stibeé¢os dos pacientes fomentam o
modelo do cuidado centrado no paciente, criando nova cultura nos servicos de
saude que se alicerca na parceria entre o paaeatprofissional, o que resulta em
melhores condicdes de satde para o paéferesse modo, as leis de direitos dos
pacientes sao compreendidas como uma ferramentalcea mitigacdo da assimetria
de poder e de conhecimento que permeia a relagfisgional de saude e paciente,

estimulando, assim, a parceria entre arfibos

As leis de direitos dos pacientes tém o condao ndgulsionar o incremento da
consciéncia do profissional de saude acerca da@abdade de se colocar o paciente
no centro do cuidados, e da confianca do paciemtgnipe de salde. Nesse sentido, a
fidacia e a responsividade dos servigos de saudes@o derivadas das leis de direitos

dos pacientes impactam positivamente na satisig@acient®'.
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Como visto, pesquisas apontam para a presencaettesepositivos corolarios da
adocao efetiva das leis de direitos dos pacierdes @s proprios pacientes, bem como
para profissionais e provedores de servigos deesdtidbora a investigacao sobre tais
efeitos seja escassa e, no Brasil, inexistenteagéorda auséncia de uma lei nacional de
direitos dos pacientes, pode-se depreender dodossapontados que as leis de direitos
do paciente contribuem para a melhora da qualiddm®e servicos de saude, a
diminuicdo da judicializagdo da medicina e o inegato da satisfacdo do paciente.
Desse modo, ndo obstante as pesquisas que apoatanog beneficios advindos da
adocdo de uma lei nacional de direitos dos pademteefetivacdo dos direitos dos
pacientes, mesmo na Europa que conta com um aigabegislativo desde o inicio da
década de noventa, ainda permanece um desafioficldade de se assegurar na
pratica tais direitos € atribuida ao fato de qudiastos dos paciente sdo desconhecidos
da ampla maioria das pessoas e a percepcdo dalsuancia ainda é baixa entre os
proprios pacientes, familiares, profissionais evpdmres de servigos de saude. Esse fato
se conjuga com o paternalismo médico que aindeoprie@d nas relacdes de cuidados
em sald&. Esse panorama foi constatado na Europa a parfedquisa realizada em
30 paise® e pode ser transposto para o0 contexto brasil@rdotma agravada, na
medida em que ndo se tem lei nacional no pais swbmrdireitos dos pacientes e a
cultura do paternalismo é muito mais arraigada &@a de fatores culturais, sociais e

historicos.

Embora o quadro no Brasil seja significativamenferior ao europeu, correntemente,
tem-se dois Projetos de Lei em tramite que tém cessopo adotar uma lei nacional de

direitos dos pacientes, como a seguir serd abordado

3. Analise das propostas legislativas: PL 5559/16 e&#Benado 7/18

Atualmente, encontra-se em tramite no CongressaoNacdois Projetos de Lei que
podem ser enquadrados como uma proposta de lenahcle direitos dos pacientes: o
PL 5559/16, de autoria dos Deputados Federais, Pamms - PT/RS, Chico D'Angelo
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- PT/RJ, e Henrique Fontana - PT/RS; e o Projethallelo Senado n° 7, de 2018, de
autoria do Senador Pedro Chaves (PSC/MS). O PL/56%5ispde sobre o Estatuto dos
Direitos dos Pacientes e 0 PL do Senado 7/18 ttatadireitos dos pacientes em
servicos de saude; altera o Codigo Penal paraaisdotcrime de omissao penalmente
relevante a falta de instituicdo de suporte de vida ndo realizacdo de tratamento ou
procedimento médico recusados; e altera a Lei4®76.de 20 de agosto de 1977, que
configura infracdes a legislacao sanitéria federal.

No que tange ao teor do PL 5559/16, esse se irgoim as definicbes de
autodeterminacdo; diretivas antecipadas de vontadpresentante do paciente;
consentimento informado; cuidados paliativos e grnapineravel. Quanto aos direitos,
o PL 5559/16, prevé os seguintes: médico ou profias responsavel pelos seus
cuidados entender que a presenca do acompanhasie grarretar prejuizo a saude ou
a seguranca do paciente ou de outrem; direito endembhento de qualidade, com
profissionais adequados e capacitados; direito guraeca do paciente em
procedimentos, ambientes e tratamento; direitof@rnracédo sobre seus cuidados em
saude; direito a ndo ser discriminado; direito afidencialidade de suas informacoes
pessoais; direito a privacidade; direito de acessgrontuario médico e direito de
morrer com dignidade, sem sentir dor e de escollh@cal de sua morte. Ademais, o PL
5559/16 estabelece as responsabilidades do pacisnpacientes devem informar suas
doencas e tratamentos passados, além do uso deamedio, a fim de auxiliar os
profissionais de salde no tratamento; e 0os pasielgeem seguir as instru¢des, dirimir
davidas, cumprir regras, respeitar 0os outros ptesea os profissionais, entre outros.

Por fim, o PL 5559/16 prevé mecanismos de suavafgo.

Constata-se que o PL 5559/16 alicerca-se no elatemacionalmente acordado acerca
do rol dos direitos dos pacientes, extraidos daados de direitos humanos, tais como
o direito a privacidade, o direito a informacéao direito de ndo ser discriminado, bem

como no modelo do cuidado centrado no paciénte

O PL do Senado 7/18, distintamente, ndo se an@camsenso internacional acerca de
quais sdo os direitos dos pacientes, consequentenestabelece uma série de direitos
que ndo sao comumente encontrados em uma lei darbjédo, tais como: direito de

receber relatério escrito contendo informacfes esabrdiagndstico e o tratamento
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indicado; direito de receber prescricbes meédicggadias ou com caligrafia legivel,
direito de guardar e conservar objetos pessoaenthio periodo de internacao; direito
de requerer a gravacdo de um video que registigrazedimentos dos médicos no
centro cirargico; e o direito de manter comunicac@m pessoas nao pertencentes ao
servico de saude, devendo a direcédo do servicaltiedacilita-la, em especial quando
dirigida ao cbnjuge, aos pais, responsaveis onfegePor outro lado, o PL do Senado
7/18 é lacunoso quanto a uma série de direitogpdogntes, exemplificando, o direito
do paciente de nado ser discriminado; o direito idatlos em salude com seguranca; o
direito ao acompanhante; e o direito a tomada ds@le compartilhada, como se pode

verificar no Quadro que coteja ambos os Projetdsede

Ademais, o PL do Senado 7/18 nao estabelece asnssdplidades do paciente,
essenciais para a conformacdo do novo modelo diadoicentrado no paciente, bem
como nao estatui mecanismos de efetivacéo daileilaAem dissonancia com o direito
humano do paciente a autodeterminacéo e a terssuade e preferéncias respeitadas e
com as legislacdes mais avancadas de outros PaisédL do Senado 7/18 n&o trata
das Diretivas Antecipadas de Vontade e Preferémcia®vé que a designacdo de um
representante do paciente deve ser feita por mstmto publico, o que se revela
burocrético, dispendioso e prescindivel. Nesse qpoat PL do Senado 7/18 nao
contribui para a criacdo de uma cultura no paéseatdo inexistente, de elaboracéo de

instrumentos futuros para eventuais situacfesadpactidade decisional do paciente.

O PL do Senado 7/18 inova ao ser cotejado com &%39/16 no campo penal ao
criminalizar a divulgacao por profissional de sguslem a expressa autorizacdo do
paciente ou de seu representante, de informaci@tivas a sua condicdo de saude, e ao
assentar que a falta de instituicdo de suportad#eou a ndo realizacéo de tratamento
ou procedimento médico ou odontoldgico recusad@sessamente pelo paciente ou,
nos casos em que O paciente ndo possa expressaorgade, por seu representante
legal, ndo é omissdo penalmente relevante. Quamie\asdo do crime atinente ao
desrespeito a confidencialidade das informacfessafde do paciente, impde-se a
problematizacdo acerca do estimulo a judicializats@ionedicina, fendmeno pernicioso

para o paciente e para o medico. Com relacdo asampenalmente relevante, tendo em
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conta entendimentos anacrénicos ainda vigentesrispiudéncia brasileira, considera-

se que essa previsao do PL é acertada e oportuna.

O sucesso de uma lei de direitos do paciente depdas direitos enumerados, bem
como da interacdo entre a lei e outras normasslegdeontologicas. Assim, uma lei de
direitos dos pacientes consiste num mecanismo sotidacdo do modelo do cuidado
centrado no paciente e de promoc¢ado da nova formigdaiecom as insatisfacfes e
reclamos dos pacientes, qual seja, de forma edtcali As leis dos direitos dos
pacientes devem permitir que 0 paciente possa €dresuas queixas sem precisar
recorrer a advogados ou ao Poder Judicirio. Caitoefa lei de direito do paciente
deve instituir um sistema de queixa de facil acessmo o Ombudsman da Saude e o
do Paciente ou os Comissarios, 0 que reduz arlidigée os processos disciplinares
contra os profissionais de saude. Experiénciasrnat@nais apontam para a
positividade da influéncia do Ombudsman e de Cdairiss na alteragdo dos sistemas
de saud€. Dessa forma, aponta-se para uma lacuna no PL/B58M0 PL do Senado
7/18 no sentido de ndo preverem um servigo ou é&rgaoincumbéncia especifica para
receber e processar as reclamacfes dos pacieates;dmo para resolvé-las de forma

extrajudiciaf®.

Por fim, uma lei de direitos do paciente tem o é@nde consolidar e promover trés
concepcOes: a) tomada de decisdo compartilhadeyithpdo centrado no paciente; c)
resolucdo extrajudicial de conflifisde modo a incrementar a qualidade dos servigos
de saude. Sendo assim, tendo em conta o impacitivpodas leis de direitos dos
pacientes nos servicos de saude, no item subseqoeatilematiza-se o papel do SUS

na promocao e defesa de tais direitos.

4. A promocao e a defesa dos direitos dos pacientesfeea do Sistema Unico de

Saude

Inicialmente, importante diferenciar dois concettiistintos: o de usuério de servicos

de saude e o de paciente. O usuario € aquele gusdade um servico, podendo ser

%9 FLOOD, Colleen M.; MAY, Kathryn. A patient chartef rights: how to avoid a toothless tiger and
achieve system improvemefanadian Medical Association Journ&@ctober 2, 2012, 184 (14).
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de saude ou nao, detendo, nessa condicao, dideitosuario. O paciente € aquele que
se encontra sob cuidados em saude e é titulareiéodido somente pelo fato de ser
atendido por um profissional de salude. Desse mosialireitos do usuario sdo os
direitos que as pessoas tém em relacdo ao sedaceside. Assim, o familiar de um
paciente pode ser usuario do servico de saude, puagbvio, ndo é paciente, bem
como uma pessoa que é vacinada contra febre angamelam posto de saude para
viajar, € usuaria do servico, mas ndo pacienteogdio de paciente € mais ampla, pois
abarca todas as pessoas que fazem uso do SUSadocBrasil, inclusive quando se
trata de servicos de vigilancia sanitaria presfaela Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria — ANVISA. Na esfera federal, os direilos usuarios estéo fixados na Lei
n° 13.460, de 23 de junho de 2017, que dispbe gubteipacéo, protecao e defesa
dos direitos do usuario dos servicos publicos daimidtracdo publica e define
usuario como “pessoa fisica ou juridica que se flé@eou utiliza, efetiva ou
potencialmente, de servico publiéd”Assim, o direito do usuario regula a relacdo
daquele que faz uso de um servigco com o seu provedglobando principalmente
direitos referentes a: a) participacdo social nogegssos deliberativo do sistema de
saude, como os referentes a adocdo de determimdidiaappublica de saude e a
avaliacdo do servico; b) caracteristicas do serpiggtado, como o atendimento ao
usuario, a manutencdo de instalacbes adequada®rmaezimento de informacdes
sobre o servico; c) acesso a bens e servicos die,sadmo acesso a leitos,
medicamentos e insumos em sdddPor outro lado, os direitos dos pacientes s&o
direitos que emergem do cuidado em saude e conmdspo aos profissionais de
saude com a finalidade de assegurar o bem-estgraciente e o alivio do seu

sofrimento.

Ademais, 0 usuério pode ou ndo estar enfermo, endep da sua condi¢do de saude,
distintamente, o paciente se encontra doente. Hsgacdo é crucial para o
entendimento das formas de participacao nos sistemaalide e de acolhimento das
reclamacdes de ambos. Com efeito, a teoria acexcpadicipacdo do paciente é
distinta da do usuario, na medida em que o fatpadiente se encontrar adoecido e

muitas vezes sua familia também interfere direténara sua capacidade de

42 BRASIL. Lei N° 13460, de 26 de Junho de 2017. pbigvel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-202817/1ei/113460.htmAcesso em: 12 abril
2019.
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mobilizacdo social e o conduz a ter uma participagais focada em suas demandas
pessoais que emergem das preméncias da sua condécdsaude. Assim, a
participacdo do paciente é entendida como o0 proagss permite o paciente de ser
parte no curso de tomada de decisdo que influsncissaude, podendo essa decisédo
ser no ambito do cuidado ou de politicas de $4ldeparticipacdo do usuario, que
pode ndo se apresentar enfermo, caracteriza-se @@isoexpandida, quer seja pela
auséncia de limitacdo de saude ou pela ausénaimndeurgéncia pessoal que paute
sua acao. Dessa forma, a participacdo do usuabalizada por uma agenda do
cidaddo, que se diferencia da agenda do paéiente medida em que a primeira se
distingue pelo foco na alocacao dos bens e serdigsalde e na sua organizagao, ao
passo que a agenda do segundo centra-se nos rectdimicos, na qualidade da
interacdo com os profissionais de saude e no abemtio de suas demandas
pessoaf€. A partir dessa distingéo sera abordado em segsidfireitos do usuario e

do paciente do ambito do SUS.

No que toca aos direitos dos usuarios na esferdut®, a Constituicdo Federal de
1988 prevé gue a participacdo da comunidade é gndidatrizes do SUS. A Lei n°
8.080, de 19 de setembro de 1990 — Lei Organicadde - estabelece a participagédo
da comunidade, enquanto um dos principios do SUSlém desse, outros que
importam para 0s usuarios, como a “divulgacéo tmrnmacdes quanto ao potencial
dos servicos de saude e a sua utilizacdo peloiosuamiversalidade de acesso aos
servicos de salude em todos os niveis de assistélitiagralidade de assisténcia”; e
“‘igualdade da assisténcia a saddeQuanto ao emprego do termo usuario, a Lei
citada apena o utiliza uma vez quando trata dalghgéo de informacdes sobre os

servicos de saude, acima transcrito.

A Lei n° 8.142, de 28 de dezembro de 1990, queavsobre a participacdo da
comunidade na gestdo do SUS, prevé, em cada eddegoverno, as seguintes
instancias colegiadas: Conferéncia de Saude e (bonde Saude. A Lei estabelece

que a Conferéncia de Saude deve ser constituidaode a ter representacdo dos

“ SOULIOTIS, Kyriakos et al. Assessing patient Oilgations participation in health policy: a
comparative study in France and ltalgternational Journal of Health Policy and Managerhe?018,
7(1), 48-58.
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varios segmentos sociais, e o Conselho de Saude @aéo colegiado composto por
representantes do governo, prestadores de seprigfigsionais de saude e usuérios.
A representacdo dos usuarios nos Conselhos de 8aGdeferéncias sera paritaria
em relacdo ao conjunto dos demais segmé&htassim, verifica-se que no SUS héa
instancias de participacéo direta da sociedadé pmiticularmente de usuarios, mas
ndo ha alusdo a pacientes. Essa exclusdo dos teaciexpressa a sua
desconsideragdo como um ator distinto do usuaresfeaa dos servigos de saude, em
descompasso com 0s movimentos internacionais dstodirdos pacientes e as
experiéncias dos sistemas de saude de variadeas p@ism efeito, Hashem e Brown
investigaram a participacdo do paciente e formmacaconceito de “paciente e o
envolvimento publico — PEP”, no contexto do plamaato e do desenvolvimento de

servicos de saude

A Carta dos Direitos dos Usuarios do SUS, aprovaediante a Portaria n® 1.820, de
13 de agosto de 2009, conforme estudo de Albuge®quescla direitos do usuario
— direitos relativos a organizacao dos servicosalgle e o direito de participar dos
conselhos e conferéncias de saude — e direitosadeenpe, como o direito ao
consentimento informado e ao acompanttanEmbora a Carta seja relevante para se
iniciar a criagdo de uma consciéncia acerca dastalr dos pacientes, o fato de
misturar direitos de natureza distintas, de naousea lei, de nao ter criado um
mecanismo de implementacdo e de ndo se aplicavigaeprivados de saude sem
vinculo com o SUS, concorre para ndo ser um ingnoneficaz na criagdo de uma
cultura de respeito dos direitos do paciente nsiBr@omo se viu no Relatorio da
Unido Europeia, atualmente, apés décadas de adecBas de direitos do paciente,
ainda se enfrenta obstaculos para tornar os dirdids paciente conhecidos da ampla
maioria das pessoas e de disseminar a sua relavga@ melhores resultados em

saude.

Em relacdo ao gestor nacional do SUS, na atualtesirdo Ministério da Saude, o

usuario € mencionado apenas na parte referentemgpet@ncia da Secretaria-

“ BRASIL. Lei n° 8142, de 28 de dezembro de 1990.ispénivel em:
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Executiva para gerir e assegurar o cumprimentoegesdes judiciais no ambito do
Ministério da Saudé.

No que concerne aos direitos dos pacientes no @andoitSUS, esses ndo foram
priorizados em sua histéria. De acordo com Escdlascimento e Edler, as origens
da Reforma Sanitaria e do SUS remontam a movimerdodécada de sessenta de
critica ao foco na medicina individual e de propad¢ énfase na politica de saude
para a coletividade. Na década de oitenta, 0 mouimnda Reforma Sanitaria, ao
contestar o0 modelo vigente de servicos de saudppgpralternativas fundamentadas
em um sistema de salude democratico e universiezgado na participacdo social.
No Relatério Final da 8% Conferéncia Nacional dédsa realizada em 1986, que
assentou as bases do SUS, ha a expressédo da gz torno do escassez de
participacéo popular no processo de construcamliicps publicas e no controle dos
servicos de saude. Ainda, o Relatorio enfatiza @omAncia de “estimular a
participacdo popular nos nicleos decis6ribsAssim, o movimento da Reforma
Sanitaria incorporou aqueles que faziam uso dascesrde saude, tdo somente pela
perspectiva da participacdo cidada, contemplandaganda do cidaddo. Em
consequéncia, deixou de lado a agenda do pacieséi® direitoS. A énfase na
perspectiva coletiva e a critica ao modelo de niealimdividual podem ser fatores

que expliguem a auséncia do paciente, como swjeitbreitos do SUS.

Como exemplo, na Lei n® 8.080, de 1990, ha a alasgmciente somente duas vezes
ao tratar do Subsistema de Atendimento e InternBginiciliar. Contudo, pode-se
asseverar que ha dois principios atinentes ao riacie referente a preservacao da
autonomia das pessoas na defesa de sua integfiidacte e moral e o direito a

informac&o, as pessoas assistidas, sobre sua%atde

2 BRASIL. Decreto n° 8.901, de 10 de novembro Hitpviv.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8142.htm.
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Importante ressaltar que os direitos dos pacierdesao apenas enderecados aqueles
gue se encontram assistidos pelo SUS, mas semdirggéodas as pessoas que se
encontram sob cuidados em saude, independentemantatureza do servigo, se
publico ou privado, ou se presente ou nao relagi@ahsumo. Dessa forma, os
direitos dos pacientes previstos na Carta do SWSliz@m respeito aqueles que séo
atendidos por servigos ou profissionais sem virscatlam o SUS. De acordo com a
Lei Organica da Saude, os servicos privados deesdédem observar os principios
éticos e as normas expedidas pelo 6rgéo de disg&IUS, o Ministério da Saude,
quanto as condicdes para seu funcionaménissim, o espectro de atribuicdo do
Ministério da Saude relativo aos servigcos privadessaude abarca tdo somente as

condic¢Oes para funcionarem, o que néo envolvestpgcéo de direitos dos pacientes.

Na esfera do Ministério da Saude, ndo ha nenhuéodrgm competéncia para tratar
dos direitos dos pacient8s isto é, de politicas e programas destinados a
conscientizagcédo da sociedade em torno da sua iamooat aos modos de promover a
sua capilaridade nos servicos de saude e ao remefonme processamento de
reclamacdes de pacientes. Quanto a tal pontonbiabsie que a Ouvidoria Nacional
do SUS néo tem a incumbéncia de resolver as qudosapacientes ou de coordenar
mecanismos com essa finalidade, como Ombudsmanad@ri®e, Comissdes ou
servicos com tal fim. No Decreto que estrutura aiMério da Saude, o termo
paciente apenas ¢ empregado uma Unica vez quatdadtr programa nacional de

seguranca do paciente

Os direitos dos pacientes e a saude publica coifhyant aproximagdes, como a busca
por resultados positivos em saude, e distanciarsetmmo o foco individual, dos

direitos dos pacientes, e populacional, da sauddicaiiou coletiva, a depender da
abordagem. Com efeito, os direitos dos pacientesndirespeito ao tratamento e ao
alivio do sofrimento de uma pessoa e a saude pubdiccerne aquilo que o Estado e as

sociedades fazem coletivamente, para assegurapralc@es de vida saudavel da
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populacad®’. Desse modo, sustenta-se que a perspectiva indlyido paciente, e a
coletiva, da saude publica ou coletiva, podem sav@rgentes e ndo se excluem. Nesse
sentido, 0 mesmo sistema de salude que tem a #dalide assegurar as condi¢des de
saude da populacdo também tem a obrigacdo de igavantlireitos dos pacientes.
Igualmente, sublinha-se que os direitos dos pasaesenvolvem uma funcéo singular
nos sistemas de saude. Na atualidade, a complexétedprocedimentos e intervencdes
médicas advinda das novas tecnologias; as mudaegasgraficas que ocasionam o
envelhecimento da populagéo; e as consequéncia®paistemas de saude do aumento
das doencas crbnicas impdem ao Estado novas fatendidar com os cuidados em
saude, as quais devem se ancorar em estratégiasngolvam a participacdo dos
pacientes e a salvaguarda de seus diféitos

Particularmente, na esfera do SUS, compete ao tiisda Saude coordenar a
implementacdo da lei nacional de direitos dos péese por meio de um Orgéo
especifico em sua estrutura e de mecanismos deimesdo de reclamacédo
descentralizados, mas com uma coordenacdo Unican#id, a lei de direitos dos
pacientes, por meio do modelo do cuidado centradl@atiente que o baliza, pode
contribuir para que as politicas e programas do S&¢Sfoquem no doenga, mas sim no
paciente, enquanto ator central do cuidado em saldalar de direitos. Com efeito,
Hunt e Backman apontam que os sistemas de saudandenxorporar uma visdo
holistica e centrada na pes¥oassim, conclui-se que o SUS, além de garantireitd

a saude da populagédo, tem um papel central e ititsiNsl na formulagdo e na
implementac&o de uma politica nacional dos direltspaciente, contando com 6érgaos
e orcamento especifico para tal desiderato. A deiamal de direitos dos pacientes é
essencial, mas sem a politica publica e a suat@stcdo institucional correlatas a lei
ndo passara de apenas uma medida legislativa sem para promover alteracdes
efetivas na préatica do cuidado em saude. A visd@ocienista, que predomina no Brasil
no sentido de desconsiderar as especificidade®mdicdo de paciente ndo contribui

para a expansao de uma cultura de direitos no SU%uario e 0 paciente sao atores
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centrais distintos do SUS, logo, ambos devem tes dieitos previstos em lei, o que ja

ocorreu com 0s usuarios na esfera federal.
5. Consideractes Finais

As leis de direitos dos pacientes sao instrumesgeenciais para a alteragéo da cultura
dos cuidados em saude no Brasil. Atualmente, g&aelantre profissional de saude e
paciente se encontra deteriorada em razdo da diesgan provocada pela
judicializacdo exacerbada da ocorréncia de erros saade; pela formacgéo
excessivamente tecnicista dos profissionais emesadcontraposicdo a aprendizagem
de contetudos humanistas, inclusive do modelo diadoi centrado no paciente; e pelas
questdes relacionadas a alocacao de leitos e meslitas e aos planos privados de
saude, que nao foram objeto deste artigo. Desse,n@mi-se um panorama complexo
na area dos cuidados em saude que precisa semtadfyepelas organizacdes
representativas de pacientes, profissionais e goves de servicos de saude e seus
usuarios. A busca por melhores resultados em sagdketiva e abarca todos os setores
da sociedade brasileira, contudo, a baixa consei@eerca da importancia dos direitos
dos pacientes compromete o uso de tal instrumemm awma ferramenta potente a ser
usada para a melhora da saude de todos. A aprodadaode direitos dos paciente em
conjunto com a adocédo de politica publica e comaairsstitucionalizacdo no SUS, por
meio de servicos destinados aos pacientes, € datudral para que o Brasil possa se
alcar a outro patamar quanto a qualidade nos cosdadh salde e ao respeito aos
direitos humanos nessa esfera. Para tanto, o dap8US é nodal, na medida em que
uma politica publica sobre direitos dos paciensmahda sua estruturacdo nacional e
seu espraiamento nas esferas locais, coordenanldlpestério da Saude. Desse modo,
o0 endosso da necessidade de se conta com umadeiedes dos pacientes no Brasil
correlaciona-se com a assunc¢ao pelo érgdo gestmmahdo SUS da responsabilidade
de proteger os direitos dos pacientes por meio e#idas efetivas. Reconhece-se que
essa mudanca propugnada corresponde a um camitunmstoe de longo prazo, porém,

0 ponta pé inicial ha quer ser dado mediante avapém do Projeto de Lei n°® 5559/16.
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Apéndice

QUADRO COMPARATIVO

PL 5559/16 PL DO SENADO 7/18

Art. 6° O paciente tem o direito de
indicar livremente um representante em
qualquer momento de seus cuidados|em
saude, por meio de registro em seu
prontuario

Art. 7° O paciente tem o direito de contar
com um acompanhante em consultas e
internacdes

Art. 8° O paciente tem direito de ter
acesso a cuidados em saude de qualidade,




no tempo oportuno, e de ser atendido
instalacoes fisicas limpas e adequadas

em

Art. 9° O paciente tem o direito de q
sua seguranca seja assegurada, o
implica ambiente, procedimentos

INSUMOS Seguros.

que

Art. 10. O paciente tem o direito de n
ser tratado com distincdo, exclus
restricio ou preferéncia baseados
raca, cor, religido, enfermidad
deficiéncia, orientacdo sexual
identidade de género, origem nacional
étnica, renda, de modo que provoc
restricdes em seus direitos

ao
A0,
em
e,
o[l
ou
jue

Art. 11. O paciente tem o direito (

e

envolver-se ativamente em seus cuidados

em saude, participando da decisdo s¢
seus cuidados em saude e do pl
terapéutico.

pbre
ano

Art. 12. O paciente tem o direito
informacé&o sobre sua condicdo de sal
0 tratamento e eventuais alternativas,
riscos e beneficios dos procedimentos
os efeitos adversos dos medicamentos

aArt. 2°

idle~ direito de receber esclarecimen
sgbre todos os aspectos relativos a
scendicdo de saude e de ter acs

irrestrito ao contetdo de seu prontuarig.

oS
sua
SSO

lIl — direito de receber informacdes claras
e objetivas sobre as questdes referentes a
propedéutica, ao diagnodstico e |ao
tratamento.
V — direito de receber relatorio escrjto
contendo informacgdes sobre 0
diagnéstico e o tratamento indicado.

Art. 13. O paciente tem o direito de sekrt. 2°

infformado se o tratamento, |&1 - direito de ser previamente

medicamento e o método diagnostico sadormado quando o tratamento proposto

experimentais for experimental ou fizer parte de
pesquisa.

Art. 14. O paciente tem direito ao

consentimento informado sem coercgéo ou

influéncia indevida, salvo em situacdes

de risco de morte em que estgja

inconsciente.

Art. 15. O paciente tem direito |3Art. 2°

confidencialidade das informacdes sobxdll — direito a confidencialidade das

seu estado de saulde, tratamento e o
de cunho pessoal, mesmo apos sua m
salvo as excegodes previstas em lei.

uirdermacoes referentes ao seu estadc
osiEjide.

) de

Art. 16. O paciente tem direito ¢
consentir ou ndo com a revelagao
informacfes pessoais para terceiros
previamente  autorizados, incluin

le
de

nao

o




familiares, exceto houv

determinacgao legal.

guando

er

Art. 17. O paciente tem o direito de |
vida privada respeitada quan
submetido a cuidados em saude, o
compreende:

| - o direito de ser examinado em lug
privado, salvo em situacdes
emergéncia ou de cuidados intensivos;

ehrt. 2°
d¥ — direito de receber ou de se recus:
gezeber, no local de internacéo, pess
nao diretamente envolvidas na assisté
J@& sua saude ou no funcionamento
deervico de saude.

ar a
oas
ncia
do

XI — respeito a privacidade e a intimidade

Il — o direito de recusar qualquer visita; €lurante o periodo em que estiver soh os
Il — o direito de consentir ou nao |&uidados do servico de saude.

presenca de estudantes e profissional de

saude estranho aos seus cuidados| em

saude.

Art. 18. O paciente tem direito de busca#rt. 2°

segunda opinido ou parecer de outkdl — liberdade de consultar outros
profissional ou servico sobre seu estagoofissionais de saude, além daqueles|que

de saude ou procedimentos estiverem assistindo, a fim de obter

recomendados, outra opinido ou esclarecimento | a
respeito do seu diagndstico, prognostico
ou tratamento.

Art. 19. O paciente tem o direito de tehrt. 2°

acesso ao seu prontuario médico, seéhm— direito de receber esclarecimentos

necessitar apresentar justificativa sobre todos os aspectos relativos a [sua
condicdo de saude e de ter acesso
irrestrito ao contetudo de seu prontuaria.

Art. 20. O paciente tem o direito de ter

suas diretivas antecipadas de vontade

respeitadas pela familia e pelos

profissionais de saude

Art. 21. O paciente tem o direito dert. 2°

morrer com dignidade, livre de dor e dX — acesso a cuidados paliativos

escolher o local de sua morte. adequados ao alivio do sofrimento e|de
sintomas fisicos e psiquicos decorrentes
de doencas ou agravos a saulde,
independentemente da perspectiva | de
cura ou de mudanca na evolugdo |do
guadro clinico.
Art. 2°
IV — direito de receber prescricbes
meédicas digitadas ou com caligrafia
legivel.
Art. 2°
Xl — direito de guardar e conservar
objetos pessoais durante o periodo| de

internagéao.

Art. 2°




XIIl — direito de requerer a gravacédo de
um video que registre os procedimentos
dos médicos no centro cirdrgico.

Art. 2°
XIV — direito de manter comunicacao
com pessoas ndo pertencentes ao se[vico
de saude, devendo a direcdo do seryico
de saude facilita-la, em especial quando
dirigida ao cbnjuge, aos pais,
responsaveis
ou parentes.




