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11 INTRODUGAO

O direito a informacgéo esta previsto

em varios instrumentos juridicos do

Direito Internacional e nas legislacdes
dos paises que adotaram uma Carta de
Direitos do Paciente. Esse direito também
é referenciado em algumas diretrizes
éticas de conselhos profissionais, por
exemplo, as Diretrizes do Conselho Geral
de Medicina do Reino Unido de 2020', que
prioriza o Cuidado Centrado no Paciente e
preconiza que o médico deve fornecer aos

pacientes as informagdes que eles desejam

ou precisam sobre o diagnéstico e o
prognéstico; incertezas sobre o diagnoéstico
ou prognostico, incluindo opg¢des para
investigacbes adicionais; alternativas para
tratar a doenca, incluindo a opcéo de nao
tratar; a natureza de cada opgado, o que
esta envolvido e o resultado desejado; os
beneficios potenciais, os riscos de danos,
as incertezas e a probabilidade de sucesso
para cada opg¢do. O documento ainda
ressalta outros exemplos de informagdes
que podem ser relevantes e, por isso, devem
ser compartilhadas com o0s pacientes.
Assim, os pacientes também devem ser
informados sobre quaisquer tratamentos
que o profissional acredite ter maior
beneficio potencial para o paciente do que
aqueles que ele ou sua organizagédo podem
oferecer; se uma opg¢do é um tratamento
inovador projetado especificamente para
beneficia-los; se ha um limite de tempo para
tomar a decisdo e quais as implicacbes

causadas pela demora em decidir; os

1. GENERAL MEDICAL COUNCIL. Decision making and consent, 2020. Disponivel em: www.gmc-uk.org/guidance.

Acesso em nov. 2021.
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nomes e as funcdes dos principais responsaveis pelos cuidados; quem eles podem entrar
em contato (e como) se tiverem duvidas ou preocupacgdes; o seu direito de recusar-se a
participar no ensino ou pesquisa; o direito de buscar uma segunda opinido; e quaisquer

conflitos de interesse que o profissional ou sua organizagao possam ter.

O compartilhamento de informacgdes sobre a condi¢cdo de saude e as opgbes para
tratamento, além de ser um direito do paciente, promove seu bem-estar. Os pacientes
quando percebem que detém um maior controle da situagédo, se sentem menos angustiados
e ansiosos, principalmente nos estagios iniciais da doenga, e expressam uma maior

satisfagcdo com a relagédo que estabelecem com o profissional de saude?.

Um paciente bem-informado denota mais esperanca e mais confianca acerca
dos cuidados recebidos. Assim, a informacédo nos cuidados em saude revela-se também
essencial para criar um relacionamento de confianga e parceria entre o paciente e o
profissional de salde, sendo um pré-requisito para a tomada de decisao do paciente. Se o
profissional ndo providencia informacgdes relativas a procedimentos, alternativas, riscos e
beneficios, consequentemente, o paciente ndo estara apto a tomar uma decisdo. Portanto,

a informagé@o em saude entrelaga-se com o exercicio da autonomia do paciente.

No entanto, a despeito da informagdo apresentar uma relagdo de interdependéncia
com o direito a autodeterminagéo do paciente, este trabalho parte de uma abordagem
autbnoma, e né&o instrumental, do direito a informacdo. Dessa forma, objetiva,
primeiramente, apresentar o contetdo do direito a informacgéo, a partir da sua previsdo
nos principais documentos do Direito Internacional e no Direito Brasileiro. Em segundo
lugar, séo apresentados os desdobramentos do direito a informag¢do de modo especifico
no ambito dos cuidados em saude. Por fim, este trabalho aborda os modelos tipicos sobre
a extensao da informacéo a ser fornecida ao paciente no processo de tomada de deciséo,
a saber: modelo baseado no profissional de salde razoavel; modelo baseado no paciente
razoavel; modelo subjetivo baseado no paciente; modelo da completa informacéo e modelo

centrado no paciente. O texto encontra-se estruturado conforme os objetivos assinalados.

2| DIREITO A INFORMAGAO DO PACIENTE: CONTEUDO E DESDOBRAMENTOS

2.1 Direito a informacao do paciente no ambito internacional

Apartir de uma extensa revisao da jurisprudéncia internacional dos direitos humanos,

2. FRIGOLA-REIG, Joan; COMPTE-PUJOL, Marc. Information needs in patients with chronic diseases. How to avoid
n0|se in the doctor-patlent relat|onsh|p’7 Rewsta Latina de Comumcac:on Soc:al 75, 207- 223 Dlspomvel em: ttps 1l

at|onsh|g Acesso em 30 maio 2022.
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McDonagh® demonstrou que em todos os organismos internacionais mencionados, o direito
ainformacéo é empregado sob uma perspectiva instrumental, ou seja, para dar sustentacédo
a outros direitos, tais como direito a vida, direito a privacidade, direitos econémicos e
sociais, direito a liberdade de expresséo, direito de participagdo politica e direito ao
devido processo legal. Assim, por exemplo, no contexto do direito a sadde*, o direito a
informacéo é colocado dentro do elemento aceitabilidade e significa o direito de procurar,
receber e difundir informacgdes e ideias sobre questbes de saude. No Pacto Internacional
sobre Direitos Civis e Politicos (PIDCP), em seu art.19 (2); e na Convencdo Americana
sobre Direitos Humanos, em seu art. 13 (1), o direito a informagéo é apresentado como
sendo decorrente do direito a liberdade de expressao. Ainda, a informagéo é considerada

pressuposto para o exercicio do do direito a privacidade, previsto no art.17 do PIDCP.

A perspectiva instrumental, entretanto, é restrita, pois o exercicio do direito encontra-
se condicionado ao direito que o fundamenta. Isso inviabiliza sua utilizagéo nas situagées
nas quais o paciente ndo apresenta nenhum direito a ser concretizado ou interesse
especifico para acessar a informacao requisitada. Em algumas circunstancias, o paciente
deseja a informagao sem qualquer beneficio imediato, ndo obstante essa informacgéao pode
ter um significado pessoal®. Dessa forma, advoga-se por um direito a informagéo auténomo
sem a necessidade do paciente demonstrar a ligacdo da informacao requisitada com a

efetivacéo de outros direitos.

Para uma melhor compreensdo do direito a informagdo do paciente no ambito
internacional, faz-se necessaria a apresentacdo do desenvolvimento desse direito,
especialmente, no ambito europeu, por ser o continente mais avangcado em termos de

protecdo dos direitos do paciente.

Em 1994, o Escritério Regional da Organizagdo Mundial da Saude para a Europa
(OMS/Europa) adotou a Declaragdo sobre a Promogédo dos Direitos dos Pacientes na
Europa, buscando reafirmar os direitos humanos nos cuidados em salde, promover o
respeito ao paciente e reforcar a relacdo de parceria entre o paciente e os profissionais
de saude a partir da participagdo ativa dos pacientes em seu tratamento. Embora se
trate de uma Declaracéo, instrumento juridico que ndo tem o condéo de criar obrigagbes
vinculantes aos Estados, o documento € relevante, pois sinaliza a importancia de enxergar
0 paciente como individuo dotado de direitos especificos nos cuidados em saude. Assim,
o artigo 2° estabelece que os pacientes tém o direito de serem plenamente informados
3. MCDONAGH, Maeve. The Right to Information in International Human Rights Law. Hum Rights Law Ver, 2013;13:25—
55. Disponivel em: http://hrir.oxfordjournals.org/. Acesso em 27 maio 2022.

4. COMMITTEE ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RIGHTS. General Comment No. 14: The Right to the
Highest Attainable Standard of Health (Art. 12), 2000. Disponivel em: https://www.refworld.org/pdfid/4538838d0.pdf.

Acesso em 27 maio 2022.
5. ELER, Kalline. Capacidade Juridica da Crian¢a e do Adolescente na Saude. Rio de Janeiro: Lumen Juris; 2020.
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sobre sua condicdo de saude; sobre os procedimentos propostos, juntamente com os
potenciais riscos e beneficios; sobre as alternativas aos procedimentos indicados, incluindo
as consequéncias da recusa ao tratamento; e, ainda, sobre o diagnostico, prognoéstico e
evolugao do tratamento. Além disso, as informag6es devem ser comunicadas ao paciente de
forma adequada a sua capacidade de compreenséo, minimizando-se o uso de terminologia

técnica desconhecida.

Em 1997, o Conselho da Europa aprovou a Convencéo sobre Direitos Humanos e
Biomedicina, também denominada Convencéo de Oviedo, sendo firmado estre os Estados
membros o dever de incluir em suas legislagdes o direito a informagédo do paciente. O
artigo 5° da Convencéo institui a regra geral de que qualquer intervencdo no ambito da
saude de um individuo s6 pode ser realizada ap0s ter sido prestado o seu consentimento,
devendo também previamente receber a informacdo adequada quanto ao objetivo e a
natureza da intervengdo, bem como quanto as consequéncias e riscos. Posteriormente, a
Unido Europeia adotou a Carta Europeia de Direitos do Paciente, elaborada em 2002, que
prevé quatorze direitos, dentre eles o direito a informagéo. Mesmo néo sendo a Carta um
instrumento juridico vinculante para os Estados, foi importante para incentivar a introducao
dos direitos nela previstos nas legislagdes nacionais, gerando o consenso, em grande parte
dos paises europeus, de que os direitos dos pacientes devem ser legalmente previstos e
protegidos®.

Assim, conforme a Carta’, todo individuo tem direito ao acesso a todo tipo de
informacéo sobre seu estado de saude, os servigos de saude e como utiliza-los, bem como
sobre 0 que se encontra disponivel pela pesquisa cientifica e pela inovagao tecnoldgica.
Os servigos, os prestadores e os profissionais de saude devem fornecer informacoes
personalizadas para o paciente, levando em consideragéo as especificidades religiosas,
étnicas ou linguisticas do paciente. Igualmente, os servigcos de saude tém o dever de tornar
todas as informacgdes facilmente acessiveis, eliminando entraves burocraticos, educando
os profissionais de salde, preparando e distribuindo materiais informativos. O paciente
também tem o direito de acesso direto ao seu prontuario, para fotocopiar, tirar davidas
sobre seu contetido e obter a corregdo de quaisquer erros. O paciente hospitalizado tem
direito a informacao continua e completa; isso pode ser garantido por um “tutor”. Todo
individuo tem o direito de acesso direto a informacéao sobre pesquisa cientifica, assisténcia
farmacéutica e inovagbes tecnologicas. Essas informag¢des podem vir de fontes publicas

ou privadas, desde que atendam aos critérios de preciséo, confiabilidade e transparéncia.

6. ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.
7. EUROPEAN UNION. European Charter Of Patients’ Rights. Disponivel em: https://ec.europa.eu/health/ph_overview/
co_operation/mobility/docs/health_services co108 en.pdf . Acesso em 27 maio 2022.
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Nota-se que grandes avancos foram implementados na Europa para salvaguardar
o direito a informagéo do paciente, contudo, no &mbito da América Latina, 0 mesmo nao
ocorreu. Até hoje, o MERCOSUL néo elaborou uma Carta de direitos dos pacientes ou
documento similar e, de igual modo, a Organizacdo Pan-Americana da Saude também
ndo produziu normativa alguma sobre os direitos dos pacientes. Portanto, constata-se a
existéncia de um hiato muito grande entre a protecéo dos direitos dos pacientes na esfera
europeia e na comunidade latino-americana, especialmente no Brasil que, até hoje, néo
tem uma lei especifica sobre direitos do paciente, existindo tdo somente o Projeto de Lei

5.559 de 2016, como sera discutido no item subsequente.
2.2 Direito a informacéo do paciente no ambito nacional

O Brasil encontra-se bem atrasado em relagdo a um consenso internacional ja
consolidado em torno da ideia de que os pacientes sao titulares de direitos basicos e
esse atraso reverbera na dificuldade de se enxergar o paciente como titular de um direito
autébnomo a informagé&o. No Brasil, até hoje, o tema é tratado no &mbito da negligéncia de
modo que o direito a informagé@o do paciente ainda é considerado sob a perspectiva do
dever do profissional de saide e nado sob a 6tica do paciente enquanto titular do direito de

ser informado sobre seu cuidado.

Observa-se 0 anacronismo da jurisprudéncia brasileira que ainda adota o raciocinio
do modelo baseado no médico, oriundo do final da década de cinquenta, como sera
explicado no préximo tépico, e enquadra a omissao do profissional de informar o paciente
como ilicito contratual por negligéncia no exercicio da profissdo. Nao ha, nas decisées,
mencéao explicita a violacdo do direito a informacdo do paciente, ao contrario, algumas
chegam a ressaltar que ndo ha violagéo ao dever de informacéo quando o paciente néo é
informado acerca de procedimentos necessérios e seus efeitos inerentes, por exemplo, no
caso envolvendo ferimento em razdo da realizagdo de assepsia com produtos quimicos®®.
Decis6es como essas ndo se coadunam com o Direito do Paciente, pois, embora a assepsia
seja um procedimento necessario, o paciente tem direito de ser previamente informado

sobre 0 uso de qualquer substancia em seu corpo e de consentir ou ndo com a aplicagao’.

Considerando a auséncia de lei especifica que garanta a todos os pacientes,
independentemente da condigéo, o direito a informacéo, verifica-se, no contexto nacional,

que esse direito esta legalmente garantido apenas para alguns pacientes.

Nesse sentido, o Estatuto da Crianca e do Adolescente, consoante seu art. 7°, §

8. BRASIL. Tribunal de Justi¢a do Estado do Rio De Janeiro. 0000543

9. BRASIL. Tribunal de Justica do Estado do Rio De Janeiro. 2006.8.19.0041 — Apelagéo 07/03/2018.

10. ALBUQUERQUE, Aline. Violacao aos Direitos dos Pacientes: andlise da jurisprudéncia no Brasil. Revista Direitos
Fundamentais e Alteridade, Salvador, v. 3, n. 1, p. 07 a 33, 2019.

Direitos dos Pacientes: formacgédo e atualizacao Capitulo 2

18



7°, determina que a gestante deve ser informada sobre “aleitamento materno, alimentagcéo
complementar saudavel e crescimento e desenvolvimento infantil, bem como sobre formas
de favorecer a criagdo de vinculos afetivos e de estimular o desenvolvimento integral da
crianga”. O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, em seu art.18, VIII, assegura a informacgéo
adequada e acessivel a pessoa com deficiéncia e a seus familiares sobre sua condi¢édo de
salde. Por fim, o Estatuto do Idoso, no art.17, garante o direito a informagéo vinculado ao
consentimento que, no entanto, se encontra limitado, posto que a lei constitui o direito de
tomar uma decisdo apenas se o paciente idoso optar pelo tratamento de saude que lhe
for reputado mais favoravel. Quanto a esse ponto, a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia se mostra muito mais avancada, porquanto fixa a indispensabilidade
do consentimento informado da pessoa com deficiéncia para a realizagdo de qualquer

tratamento, procedimento e hospitalizagéo.

A auséncia de uma legislacdo especifica prevendo expressamente os direitos dos
pacientes dificulta a salvaguarda dos seus interesses basicos dada as dificuldades que
vivenciam para se relacionar com os profissionais de saude, hospitais e planos de salde.
Sinaliza-se, portanto, a imprescindibilidade do Projeto de Lei 5.559 de 2016, ja aprovado
pelo Plenéario da Camara dos Deputados, aguardando a deliberacdo do Senado Federal.
Os artigos 12 e 13 do Projeto estabelecem o contetdo e os desdobramentos do direito a

informacéo, tema sobre o qual o tépico seguinte passa a tratar.

2.3 Desdobramentos do direito a informacao nos cuidados em satude

O direito a informacgéo do paciente apresenta contetdo bastante abrangente. No
ambito europeu, conforme sinalizado pela Corte Europeia de Direitos Humanos no Caso
K.H. and Others versus. Slovakia (2009)", o direito a informacédo corresponde ao direito
de receber a informagéo. Diferentemente, no plano interamericano, optou-se por tratar o
direito a informagao como direito de acesso a informacgdo. Nesse sentido, a Comissédo
Interamericana de Direitos Humanos estabeleceu a obrigacdo positiva dos Estados e de
entes privados de aceder aos individuos as informagdes que se encontram em seu poder'2.
A despeito das diferencas de abordagem, o direito a informag¢édo do paciente desdobra-
se no direito de ser plenamente informado sobre sua condicdo de saude, as opgdes de
tratamento, os riscos e beneficios e os efeitos adversos dos medicamentos; ser informado
sobre 0s cuidados que se deve adotar quando receber alta hospitalar; de receber informacéo
acessivel, atualizada e completa sobre seus cuidados em salde; de fazer perguntas e de

esclarecer todas as suas duvidas; de ter tempo para processar a informagéo que recebeu

11. EUROPEAN COURT OF HUMAN RIGHTS. Case of K.H. and Others versus. Slovakia (Application no. 32881/04),
2009. Disponivel em: https://hudoc.echr.coe.int/eng#{%22itemid%22:[%22001-92418%22]}. Acesso em 31 maio 2022.
12. ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.
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e, ainda, o direito a segunda opinido; o direito de ter um intérprete, ou no caso da pessoa

com deficiéncia, meios de assegurar sua acessibilidade’.

O direito a informagé@o também se vincula ao direito de obter copia sem énus do
prontuério, independente de justificativa especifica, de solicitar retificacdo e de exigir que
seja mantido em seguranca. Registra-se, todavia, que na esfera da Corte Europeia, o direito
do paciente de acesso ao prontuario se fundamenta no direito ao respeito pela vida privada
disposto no art.8 da Convencéao Europeia de Direitos Humanos™. No contexto brasileiro,
o direito de acesso, conforme a Lei Geral de Prote¢cdo de Dados, € um direito autbnomo
previsto nos artigos 9°, 6°, 18 que também asseguram ao titular do dado o direito de retificar,
eliminar, modificar a informagéo. Assim, entende-se que viabilizar ao paciente o acesso as
informagdes que constam no seu prontuario pode ser de fundamental importancia para que
ele se sinta plenamente informado acerca do seu histérico clinico, do plano terapéutico, dos

medicamentos prescritos e seus efeitos adversos.

Cabe ainda registrar que o direito a informagédo abarca ndo apenas o contelido
daquilo que deve ser transmitido ao paciente, mas também as circunstancias e o modo de
sua comunicagao, sendo o letramento (ou literacia) em saude crucial para que o paciente
compreenda adequadamente as informagbes compartilhadas. O letramento em saude
do paciente pode ser definido como o nivel de sua capacidade para obter, comunicar,
processar e entender informagédo basica sobre a sua salude e os servigcos para tomar

decisdes apropriadas sobre saude’.

O letramento em saude integra a agenda da seguranca do paciente e organizagdes
como a Joint Commission e a Associagdo Médica Americana tém elaborado diretrizes para
melhores préticas de letramento. De acordo com o Relatério da Joint Commission What
Did the Doctor Say? Improving Health Literacy to Protect Patient Safety’s, problemas de
comunicacao entre profissionais de saude, pacientes e familiares séo a principal causa de
eventos adversos, estando os erros quanto a administragdo de medicamentos relacionados
ao baixo nivel de literacia em salude do paciente. Nesse sentido, algumas pesquisas'’'®

estimam que quase metade dos adultos ndo consegue interpretar as prescricdes de

13. ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.

14. ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.

15. WOLF, Michael S., BAILEY, Stacy Cooper. The Role of Health Literacy in Patient Safety, 2009. Disponivel em:
https://psnet.ahrq.gov/perspective/role-health-literacy-patient-safety. Acesso em 28 maio 2022.

16. THE JOINT COMMISSION. What Did the Doctor Say?: Improving Health Literacy to Protect Patient Safety.
Oakbrook Terrace, IL: The Joint Commission; 2007. Disponivel em: https://www.jointcommission.org/resources/news-
-and-multimedia/. Acesso em 28 maio 2022.

17. DAVIS, Terry; et. al. Literacy and misunderstanding prescription drug labels. Annals of Internal Medicine.
2006;145:887-894. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17135578/ . Acesso em 30 maio 2022.

18. DAVIS, Terry; et. al. Low literacy impairs comprehension of prescription drug warning labels. Journal of General
Internal Medicine. 2006;21:847-851. Disponivel em: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1831578/. Acesso
em 30 maio 2022.
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dosagem mais comuns, por exemplo, “tomar dois comprimidos por via oral duas vezes ao
dia”; e adverténcias auxiliares do tipo “ndo mastigue ou esmague o comprimido, engula por
inteiro; para uso externo apenas” que detalham informacdes importantes para apoiar o uso

seguro e eficaz do medicamento.

O cuidado em saude seguro sé pode ser alcangcado se os pacientes forem incluidos
como participantes ativos e, para isso, precisam ser receber educag¢do em saude. Portanto,
a mera informacédo sobre riscos e beneficios pode ndo ser suficiente para satisfazer o
direito a informacgéo, sendo necessério que o profissional de saude adote algumas medidas
razoaveis para garantir que o paciente compreendeu as informagdes transmitidas'®. Quanto
a esse ponto, sublinha-se que os pacientes denotam uma clara predilecao por informacoées
facilmente escritas, criticando o excesso de linguagem exclusivamente oral e insuficiente
por parte dos profissionais, algo que geralmente gera estresse e faz com que se sintam

mais proximos dos enfermeiros, considerados mais acessiveis e comunicativos®.

Por fim, o direito a informagao compreende o direito de ndo ser informado, quando
o paciente expressar tal desejo. Esclarece-se que néo se trata da faculdade do profissional
de informar ou ndo o paciente, mas sim do paciente solicitar para ndo ser informado?'.
Assim, esse direito ndo pode ser presumido, antes precisa ser ativado explicitamente
conforme o desejo do paciente, sendo ele que ird manifestar se néo ser informado atende

a sua vontade e preferéncias.

O direito de néo ser informado é reconhecido explicitamente na Convengao Europeia
de Direitos Humanos e Biomedicina, mas, conforme o art.26, podera ser restringido em
razdo da seguranca, da protecdo da saude publica, da prevencao de crime e da salvaguarda
dos direitos e liberdades de terceiros. Por estar normalmente relacionado as informagbes
oriundas de testes genéticos que tém um poder preditivo muito alto, esse direito encontra-se
também previsto na Declaragéo sobre Genoma Humano e Direitos Humanos que, embora
ndo constitua obrigagdes vinculantes para os Estados, gera compromissos morais para o
Estado. Diante disso, os paises europeus que tém uma Carta de Direitos dos Pacientes,

normalmente, reconhecem de modo expresso o direito de n&o ser informado.

19. HERRING, Jonathan. Medical law and ethics. New York: Oxford: University Press; 2016.
20. FRIGOLA-REIG, Joan; COMPTE-PUJOL, Marc. Information needs in patients with chronic diseases. How to avoid
n0|se in the doctor- patlent relat|onsh|p’7 Rev:sta Latina de Comumcac:on Soc:al 75, 207- 223 Dlspomvel em: ttps /A

at|onsh|g Acesso em 30 maio 2022.
21. ANDORNO, Roberto. The right not to know: an autonomy based approach. Journal of Medical Ethics, 2004;30:435-
439.
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31 MODELOS DE REALIZAGAO DO DIREITO AINFORMACAO NOS CUIDADOS
EM SAUDE

O direito a informacao nos cuidados em saude, historicamente, tem sido realizado
a partir de alguns modelos que se sucederam conforme o desenvolvimento da percepgéo
de que informar adequadamente o paciente é imprescindivel para a qualidade do cuidado.
Assim, os seguintes modelos sobre a extensdo da informagéo a ser fornecida ao paciente

no processo de tomada de deciséo se destacam:

a) Modelo baseado no profissional de satide razoavel: Alicerca-se na informacéo
que um “prudente e razoavel profissional” daria para o paciente, assentando-se em trés
premissas basicas. Primeiro, esse modelo pressupde que, para qualquer situagao clinica,
existe um curso de acédo que representa a melhor opgéo de tratamento. Segundo, pressupbe
que os profissionais de saude, em geral, conseguem reconhecer e concordar sobre qual
seja melhor opcéo de tratamento. Terceiro, pressupde que a maioria dos profissionais de

salde fornece informacdes adequadas sobre o tratamento ao paciente®.

Nos Estados Unidos, até a década de 50, questdes envolvendo violagdo ao
consentimento informado eram tratadas pela legislagéo criminal de modo que a falta do
consentimento informado ocasionava a condenagédo penal por se tratar de uma lesao,
um ato contra a integridade fisica do paciente?. Contudo, a tipificagdo da violagdo do
consentimento informado enquanto lesdo corporal, ou seja, lesdo a integridade fisica,
demonstrou-se insuficiente para capturar a importancia do conhecimento do paciente sobre
riscos, beneficios, procedimentos, em suma, a importancia de o paciente ter respeitado
o seu direito a informacdo. O foco ndo era a autodeterminacdo do paciente a partir do
recebimento de informacdes sobre seus cuidados, mas seu direito a integridade fisica.
Dessa forma, observa-se, principalmente na década de 50, no contexto estadunidense,
o inicio da mudanga do enquadramento da lesédo corporal para negligéncia. A partir de
entdo, a inobservancia do consentimento informado passou a ser tratada como negligéncia
no exercicio da profisséo, reconhecendo-se que nédo havia a intencdo do profissional em
ferir e lesar o paciente, mas a ocorréncia de uma negligéncia quanto ao fornecimento das

informacdes sobre riscos, beneficios e tratamentos?.

Os dois casos paradigmaticos envolviam médicos e, por isso, esse modelo ficou

22. KING, Jaime; MOULTON, Benjamin. Rethinking Informed Consent: The Case for Shared Medical Decision-Making,
32 Am. J.L. & Med. 429, 2006. Disponivel em: http://repository.uchastings.edu/faculty scholarship/324 . Acesso em 01
abril 2022.
23. KING, Jaime; MOULTON, Benjamin. Rethinking Informed Consent: The Case for Shared Medical Decision-Making,
32 Am. J.L. & Med. 429, 2006. Disponivel em: http://repository.uchastings.edu/faculty scholarship/324 . Acesso em 01
abril 2022.
24. KING, Jaime; MOULTON, Benjamin. Rethinking Informed Consent: The Case for Shared Medical Decision-Making,
32 Am. J.L. & Med. 429, 2006. Disponivel em: http://repository.uchastings.edu/faculty scholarship/324 . Acesso em 01
abril 2022
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também conhecido como modelo baseado no médico. O Caso Salgo versus Leland
Stanford,Jr.University Board of Trustees 2> de 1957 foi julgado pela Corte de Apelagdo da
Califérnia e tratava-se de uma acusacgdo por negligéncia contra 0 médico que ndo havia
informado ao Sr. Salgo sobre os detalhes e riscos associados a uma aortografia que o deixou
permanentemente paralisado. O juiz responséavel pelo caso empregou, pela primeira vez,
a linguagem do consentimento informado e para decidir consultou o Colégio Americano de
Cirurgides sobre o dever do médico de informar o paciente. Assim, ficou sublinhado que a
informacéo devida ao paciente é aquela que um médico prudente em situagcdo semelhante

forneceria.

Semelhantemente, em 1957, o caso Bolam versus Friern Hospital Management
Committee foi julgado pela Suprema Corte Inglesa. O Sr. Bolam era paciente no Hospital
Friern, instituicéo especializada em saude mental, e aceitou receber terapia eletroconvulsiva
para melhorar sua depressao. Entretanto, durante o procedimento, acabou néo recebendo
relaxante muscular e seu corpo n&o estava contido, o que lhe causou danos sérios, incluindo
fraturas no acetabulo. Em razdo disso, o Sr. Bolam processou o hospital e requereu
compensacao financeira, alegando negligéncia médica pela auséncia de medicamentos
relaxantes e de informacgdes sobre os riscos envolvidos. Os juizes do caso, entretanto, ndo
acolheram o pedido, pois consideraram que a quantidade de informages fornecidas ao Sr.

Bolam era compativel com a pratica médica®®.

A Suprema Corte Inglesa adotou a experiéncia profissional como parametro
para determinar a quantidade de informag6es que deveriam ser fornecidas ao paciente,
entendendo que a auséncia de informacgé&o acerca de todos os riscos envolvidos ndo poderia
ser considerada negligéncia se as informagdes fornecidas estivessem em conformidade

com os protocolos nacionais e internacionais.

Os dois casos mencionados retratam o paternalismo médico ao consagrar o
julgamento médico como parametro adequado para a informagéo nos cuidados em saude,
de modo que, ndo haveria negligéncia se ficasse demonstrado que o corpo médico em
geral apoiaria a pratica apesar do dano causado?. Assim, para comprovar a violagdo ao
consentimento informado, o paciente deveria demonstrar: i) que um profissional prudente
daria a informacé&o; ii) que se tivesse essa informacgao, o paciente nao faria o procedimento;
iii) e que essa omissdo do profissional quanto a informagéo foi causa direta do dano

causado ao paciente.
b) Modelo baseado no paciente razoavel: Enfatiza aquilo que o paciente tipico
25. Disponivel em: https:/caselaw.findlaw.com/ca-court-of-appeal/1759823.html. Acesso em 04 maio 2022.
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precisa saber para entender a decisdo que ira tomar, ou seja, 0 que um paciente prudente

considera ser um risco significante sobre o qual deve ser informado.

Esse modelo originou-se, em 1972, no caso Canterbury versus Spence no qual
aos 19 anos, Jerry Watson Canterbury, em razéo das fortes dores que sentia na parte
superior das costas, foi submetido a uma laminectomia, operacdo recomendada pelo seu
médico William T. Spence, um conhecido neurocirurgido de Washington. No entanto, como
resultado da cirurgia e de uma subsequente queda da cama enquanto estava hospitalizado,
Canterbury acabou paralisado abaixo da cintura e incontinente. Canterbury processou o
médico por negligéncia sob o fundamento de néo ter sido informado quanto aos riscos do

procedimento?.

No julgamento, os juizes focaram no processo de tomada de deciséo do paciente. O
tribunal rejeitou a ideia de que os médicos é que estariam na posicao de determinar quais
informagdes seriam suficientes para uma escolha informada do paciente e concluiu que um
risco € considerado material e deve ser informado ao paciente quando uma pessoa sensata
e prudente atribui significado a esse risco ou ao conjunto de riscos para decidir se deve ou

ndo renunciar a terapia proposta®.

Esse modelo baseia-se naquilo que objetivamente um paciente considerado prudente
considera essencial de ser informado. Em resumo, todos os riscos que potencialmente e

objetivamente afetam a decisédo do paciente devem ser divulgados.

Apesar desse modelo ser encarado como um modelo que privilegia a autonomia
do paciente, nota-se uma presuncdo equivocada de que todos pacientes valoram riscos e
beneficios da mesma forma e de modo objetivo. Assim, embora tenha conferido ao paciente
uma maior protecdo em comparagdo ao “teste da experiéncia profissional”, adotado no
caso Bolam, esse modelo ndo considera efetivamente as necessidades informacionais do
paciente de modo individualizado. Na tentativa de superar as falhas desse modelo, outro

modelo emergiu no final da década de setenta, a saber:

c) Modelo subjetivo baseado no paciente: Esse modelo é resultado da decisdo
proferida no caso Scott versus Bradford®®, em 1979, quando uma paciente diagnosticada
com varios miomas uterinos, ap6s a realizagdo de uma histerectomia, desenvolveu
problemas de incontinéncia ndo mencionados pelo médico durante o processo para
obtencao do seu consentimento. Na decisdo, a Suprema Corte de Oklahoma deu um passo

além ao instituir um modelo no qual os riscos devem ser informados conforme aquilo que o

28. Disponivel em: https:/www.lexisnexis.com/community/casebrief/p/casebrief-canterbury-v-spence . Acesso em 04
maio 2022.

29. ELER, Kalline. Capacidade Juridica da Crianga e do Adolescente na Saude. Rio de Janeiro: Lumen Juris; 2020.
30. Disponivel em: https://www.casebriefs.com/blog/law/torts/torts-keyed-to-prosser/negligence/scott-v-bradford/
Acesso de 04 maio 2022.
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paciente subjetivamente considera importante.

Considerando ser de dificil aplicagdo pratica determinar subjetivamente o que um
paciente considera ser um risco material, os Tribunais de alguns estados dos Estados

Unidos nao adotaram esse modelo®!, optando por manter o modelo anterior.

Atualmente, observa-se a preponderancia de dois modelos®, quais sejam: d)
Modelo da completa informagao, segundo o qual ao paciente devem ser fornecidas
todas as informagbes sobre os riscos associados ao tratamento. Esse modelo relaciona-
se a medicina defensiva, ou seja, a énfase nédo recai em assegurar que o paciente seja
devidamente informado para tomar uma decisdo conforme sua vontade e preferéncia,
mas em evitar que o profissional de saude seja processado. Diferentemente, o €) Modelo
centrado no paciente prioriza as necessidades informacionais do paciente, priorizando
uma perspectiva que traz o paciente para o centro do cuidado em saude. Assim, o
profissional promove a participacdo do paciente para que ele estabeleca sua agenda e

venha a dizer a extenséo da informacgéo que deseja receber.

Esse modelo comecou a ser desenvolvido de forma mais intensa, em 2015, a partir
do Caso Montgomery versus Lanarkshire Health Board no qual uma paciente diabética
sofreu complicagbes obstétricas ao optar pelo parto normal que gerou reducédo severa da
oxigenacao no cérebro do feto. Esse problema, frequente em gestantes diabéticas que tém
fetos maiores, ocorreu em razéo da dificuldade de passagem do feto pelo canal vaginal.
A paciente alegou que se soubesse do risco de uma distécia de ombro durante o parto
vaginal, teria optado por fazer uma cesarea. A médica obstetra, por sua vez, defendeu-se
dizendo que néo havia informado tal risco por ser a probabilidade de ocorréncia pequena.
A partir do caso narrado, a Suprema Corte Inglesa superou o posicionamento firmado no
Caso Bolam, reconhecendo que a gestante deveria ter sido informada sobre todas as

opgdes de cuidado de saude, bem como potenciais ricos e beneficios de cada um deles®.

Observa-se uma mudanca de perspectiva, pois a comunicacao realizada pelo
profissional de saude deve tomar como pardmetro o paciente, ou seja, o paciente tem
o direito de ser informado sobre todos os riscos e beneficios do tratamento para entédo

consentir ou recusa-lo.

Portanto, a informacéo, a partir de uma abordagem centrada no paciente, é adaptada
as suas necessidades, desejos e prioridades, considerando sua situag@o e o sentido dos

riscos de forma individualizada, pois somente assim o paciente podera determinar o curso

31. KING, Jaime; MOULTON, Benjamin. Rethinking Informed Consent: The Case for Shared Medical Decision-Making,
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abril 2022
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das acoes referentes aos seus cuidados®.

Considerando os diversos modelos sobre a extensdo da informagdo a ser
compartilhada com o paciente que foram apresentados nesse topico, conclui-se que o
modelo do direito a informagéo centrado no paciente € o que melhor se coaduna com o
Direito do Paciente®: novo ramo juridico que trata dos direitos aplicaveis ao contexto dos
cuidados em salde e se alicerca no Cuidado Centrado no Paciente e no Modelo Montreal

de mutualidade da relagédo entre profissional de saude e paciente.

Assim, o direito a informagéo nos cuidados em salde deve ter como parametro o
paciente, sendo a informagédo compartilhada a partir da sua perspectiva, ou seja, ndo se
advoga por uma exacerbacgéao informativa que dificulta a compreenséo do paciente quanto a
sua condicdo de saude, e aos riscos e beneficios das alternativas propostas, antes, prima-
se por um compartilhamento que, efetivamente, atenda as necessidades informacionais do
paciente e que o faga perceber como cada opgéo, inclusive a de néo fazer nada, afeta sua

vida cotidiana.

41 CONSIDERAGOES FINAIS

Os pacientes tém o direito de assumir a responsabilidade pelos riscos que afetam
sua prépria saude e, portanto, precisam ser informados para que tomem suas préprias

decisdes de forma consciente.

O direito a informacgao do paciente ndo equivale a exacerbacgéo informativa, pratica
empregada por muitos profissionais visando evitar futura responsabilizagdo civil. Ao
contrario, esse direito vincula-se a uma percep¢ao de como as informagdes compartilhadas
realmente impactam o cotidiano do paciente. Portanto, o direito a informagéo tem como
parametro o paciente de modo que a extensdo da informagdo a ser fornecida sera
estabelecida no caso concreto a partir da sua perspectiva, ou seja, o paciente ira indicar o
quanto de informacao precisa apreender para que se sinta seguro a tomar uma decisdo em
consonancia com seus valores, suas necessidades e preferéncias, podendo ser que esse
paciente expresse o desejo de ndo ser informado sobre alguns pontos da sua condi¢do de

salde.

O direito a informacéo do paciente, conforme demonstrado ao longo deste trabalho,
€ bastante abrangente e envolve ndo apenas o conteudo daquilo que deve ser informado
como, igualmente, a forma através da qual o paciente recebera a informagcédo. H4 uma

verdadeira lacuna entre o conhecimento especializado do profissional de salde e a posicédo

34. ELER, Kalline. Capacidade Juridica da Crianga e do Adolescente na Saude. Rio de Janeiro: Lumen Juris; 2020.
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do paciente como aquele que precisa se apropriar de tal conhecimento para conduzir-se
no processo terepeuético. Assim, para que essa lacuna seja preenchida, é essencial a
adocéo de estratégias a fim de incrementar o letramento em saude do paciente, sendo isso
condicao imprescindivel para efetivagcdo do seu direito a informagédo. O paciente precisa
compreender como a informagao compartilhada afeta concretamente a realidade da sua
vida, sendo de vital importancia o aprimoramento das estratégias comunicacionais e dos
materiais escritos, bem como a utilizacdo de videos e de outras abordagens criativas de
letramento que conferem maior qualidade a comunicacao entre o paciente e o profissional

de salde.
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