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Rights Framework of the Patient
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Resumo

A Avaliagdo de Tecnologia em Saude (ATS) destaca-se como uma
abordagem essencial para a sustentabilidade dos sistemas de sau-
de. No bojo da ATS, os pacientes tém o direito de participar do pro-
cesso de tomada de decisao, o que se fundamenta no direito humano
a saude e no direito a participagao social na formulagao de politicas
publicas de saude, que integram o referencial dos Direitos Humanos
dos Pacientes (DHP). No Brasil, a Comissao Nacional de Incorporagao
de Tecnologias no Sistema Unico de Satide (Conitec), que integra o
Ministério da Saude, adota, dentre outros mecanismos, a “Perspecti-
va do Paciente”. Trata-se de ensaio cujo objetivo consiste em analisar
a “Perspectiva do Paciente” da Conitec sob a 6tica do referencial
dos DHP. Com base nessa perspectiva, examina-se o direito a parti-
cipacao do paciente na ATS do ponto de vista das condicdes para o
exercicio do direito, da efetivacdo do direito em si e das obrigagdes
do Estado para sua concretizagao. Conclui-se que a ado¢ao de meca-
nismos participativos pelas agéncias de ATS constituem dever ético
e juridico decorrentes de obrigacdes assumidas pelos Estados de
respeitar e promover os direitos humanos em consonancia com va-
lores democraticos como dignidade da pessoa humana, legitimidade
e transparéncia.
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pectiva do paciente.
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Abstract

Health Technology Assessment (HTA) stands out as an essential
approach for the sustainability of health systems. Within HTA, pa-
tients have the right to participate in the decision-making process,
which is grounded in the human right to health and the right to so-
cial participation in the formulation of public health policies, both
of which are part of the Patient Human Rights (PHR) framework.
In Brazil, the National Commission for the Incorporation of Tech-
nologies in the Unified Health System (Conitec), which is part of
the Ministry of Health, adopts, among other mechanisms, the "Pa-
tient Perspective." This essay aims to analyze Conitec's "Patient
Perspective" through the lens of the PHR framework. From this
perspective, the right to patient participation in HTA is examined in
terms of the conditions for exercising this right, the realization of
the right itself, and the state's obligations to ensure its fulfillment.
It is concluded that the adoption of participatory mechanisms by
HTA agencies constitutes an ethical and legal duty stemming from
states' obligations to respect and promote human rights in accor-
dance with democratic values such as human dignity, legitimacy,
and transparency.

Keywords: Participation, patient human rights, patient perspective.

" Aline Albuquerque (alineaoliveira@hotmail.com) é professora do DPG em
Bioética da Universidade de Brasilia (UnB), com pds-doutorado em Direitos
Humanos pela University of Oxford (Reino Unido), diretora do Instituto Brasi-
leiro de Direito do Paciente e advogada da Advocacia-Geral da Unido.




Auwaliacdo de Tecnologias em Satide (ATS)

Introducao

A Avaliagao Tecnolégica em Saude (ATS) se desta-
ca como importante abordagem para a tomada de de-
cisao em todo o mundo sobre quais tecnologias serao
ofertadas pelos sistemas de saldde com a finalidade de
atender as necessidades de salde dos pacientes. Em
um contexto cada vez mais desafiador para a gestao da
saude com a multiplicacao de alternativas lancadas no
mercado, aumento dos custos com o setor e limitacoes
de recursos, a ATS se releva essencial para subsidiar
as recomendacoes sobre quais intervencoes financiar
e disponibilizar a sociedade, independentemente de
sua natureza preventiva, diagnéstica, terapéutica, de
rastreamento ou em cuidados de apoio. As agéncias
de ATS, responsdaveis por essas avaliagdes, possuem
extensao e poder de atuacao variaveis de acordo com
a forma em que se inserem nos sistemas de salide,
em nivel local, regional, nacional ou internacional,
bem como da disponibilidade de recursos humanos,
financeiros e estrutura organizacional.t

Dessa forma, ao rever e prover evidéncias do
valor que as tecnologias podem agregar em diferentes
etapas de seus ciclos de vida, a ATS é alicerce para
formulagao de politicas de saude seguras, eficazes,
racionais e focadas no paciente.? Tratando-se de um
processo inerentemente multidisciplinar, no Brasil, a
avaliacao realizada pela Comissao Nacional de Incor-
poracdo de Tecnologias no Sistema Unico de Salde
(Conitec) abarca, além das analises cientificas e econd-
mica, contribuicoes recebidas em consultas publicas e
audiéncias publicas que influenciam o relatério técnico
com a recomendacao final da Conitec.?®

Portanto, aspectos legais, sociais, organizacio-
nais e éticos também fundamentam o processo de
tomada de decisao, tornando imprescindivel a parti-
cipacao de varias partes interessadas, dentre elas,
os pacientes.® Esses, diretamente afetados pelas
decisdes da Conitec, devem estar diretamente inclui-
dos nesse processo, pois seus interesses usualmente
divergem dos interesses de outras partes, inclusive dos
demais usudrios do Sistema Unico de Satde (SUS).
Se as decisoes referentes a ATS tendem a servir aos
pacientes, as preferéncias, as preocupacoes e as

expectativas por eles aportadas devem integrar as
avaliacoes, justificando eticamente sua participacao.

Principios como relevancia, imparcialidade,
capacitacao, equidade e legitimidade amparam a
participacao do paciente na ATS’, reconhecendo-a
como valorosa e importante para: ajudar na definicao
de prioridades sobre quais tecnologias o governo
devera prover a populagao; participar ativamente das
formas de conducao da ATS pelas agéncias; tornar
os relatérios de ATS mais relevantes e alinhados aos
interesses, as necessidades e as preferéncias dos
pacientes; e propiciar que a ATS adote um modelo
mais abrangente.®1?

Ainda, tendo em vista que a ATS expressa o con-
trato social em termos de justica distributiva, ou seja,
sobre quais bens uma determinada sociedade esta ou
nao disposta a assegurar a determinados grupos de
pacientes, a participacao deles se torna fundamental
para a democratizacao das evidéncias e do processo
de ATS em si.*?2 A insercao dos pacientes no processo
de tomada de decisao na ATS contribui para que seja
mais transparente, informado, responsavel e legitimo,
facilitando a adesao daqueles afetados pelas recomen-
dacoes e decisoes finais da agéncia. A participagao do
paciente na ATS é uma forma de participacao social.
Essa, por sua vez, compoe um Estado Democratico que
deve fundamentar suas a¢des nos direitos humanos.

Segundo Souliotis et al., a participacao do pacien-
te € o processo que permite com que este seja parte
integrante do fluxo de tomada de decisao que afeta
sua salide em varios niveis: micro, meso ou macro.
No nivel micro ou individual, o paciente participa nas
decisoes que afetam diretamente sua saude, como um
membro da equipe de saude, ou seja, como um sujeito
ativo na construcdo do cuidado. O nivel meso se refere
as tomadas de decisbes em saude em nivel local ou
organizacional, a exemplo de feitos no municipio ou em
uma rede de hospitais. Por fim, o nivel macro envolve
a participacao nas tomadas de decisdes em questoes
de saude em nivel nacional ou internacional.*3

Destarte, a participacao do paciente na ATS se
enquadra no nivel macro, pois ele pode contribuir no
processo de formulacao de politicas publicas de saude.
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Vale lembrar que essas dimensodes que envolvem o
direito a saude nao sao excludentes. Sob a 6tica da
integralidade, a superagao de desafios politicos, eco-
ndémicos, administrativos e tecnolégicos na defini¢cao e
efetiva consolidagdo desse principio norteador do SUS
perpassa, necessariamente, o processo dialégico entre
0s sujeitos que integram os cuidados em saude na rede-
finicdo de necessidades, preferéncias e expectativas.'4

Isso posto, o presente artigo tem como objetivo
desenvolver reflexdes baseadas nos Direitos Humanos
do Paciente (DHP), como referencial teérico-normativo
destinado a analisar a participacao social do paciente
nos processos de tomada de decisao sobre ATS pela
Conitec, especificamente o mecanismo da “Perspectiva
do Paciente”. Trata-se de ensaio teérico que se alicerca
no entendimento de que esse tipo de género textual
tem o propdsito de construir e de reconstruir teorias,
quadros de referéncia, condicoes explicativas da rea-
lidade, polémicas e discussoes pertinentes.

Com base nesse entendimento, sob o prisma
metodolégico, foram escolhidos determinados marcos
tedricos para o estudo particular do objeto, procedimento
que se distingue da pesquisa, que se fundamenta numa
revisao bibliogréfica, portanto nao envolve descrigao de
busca em bases de dados. Sendo assim, o procedimen-
to metodolégico adotado pelo ensaio esta baseado em
referenciais relevantes para seu tépico de investigagao.

Quanto ao marco tedrico empregado neste texto,
este se estruturou com base nas pesquisas desenvol-
vidas no ambito do Programa de P6s-Graduagao da
Universidade de Brasilia, desde 2016, sobre os DHP,
fundamentado nas formulagcées de Cohen e Ezer'® e
Albuquerque'®, quanto & participacao social de pacien-
tes em ATS, pautou-se sobretudo nos estudos e teses
doutorais de Silva® 1"1° e Morais?°. O marco tedrico
assinalado foi escolhido em decorréncia de terem como
escopo de trabalho a construcao de novos aportes
éticos para os cuidados em salide e de serem pesqui-
sadores que formulam teorias singulares e amplamente
reconhecidas acerca de cada um dos temas.

O presente estudo se encontra estruturado da
seguinte forma: inicialmente, esclarece-se o que sao
os DHP, suas caracteristicas e alcance, estabelecendo

Auwaliacdo de Tecnologias em Satide (ATS)

sua interface como a Bioética. Em seguida, aborda-se
a participacao do paciente na ATS, circunscrito no di-
reito a participacao social na formulagcao de politicas
publicas de salide como um direito humano decorrente
do direito humano a saude, expresso em declaracdes
internacionais de direitos humanos. Por fim, analisa-se
0 mecanismo da Perspectiva do Paciente com base
nos DHP, descrevendo recomendacodes gerais na sua
conducao pela Conitec.

Direitos Humanos dos Pacientes

Formulado por Cohen e Ezer*® e Albuquerque®® o
referencial te6rico dos DHP vem sendo desenvolvido
em pesquisas no Programa de Pé6s-Graduagao em Bioé-
tica da Universidade de Brasilia?*?* que passaram a
concebé-lo como modelo bioético adequado de analise
e resolucao de conflitos nos cuidados em saldde em
contraposicao a uma ética biomédica disseminada pela
Teoria Principialista?® que se mostrou insuficiente para
lidar com os dilemas ocorridos naqueles contextos.

Fruto da resposta da comunidade internacio-
nal frente a gama de violagdes de direitos humanos
ocorridas no ambito de cuidados em saude, os DHP
€ ramo do Direito Internacional dos Direitos Humanos
e se referem a aplicagao dos direitos humanos a to-
dos as pessoas quando se encontram inseridas em
uma relacao de cuidados em saude. Eles abarcam os
instrumentos normativos no ambito internacional e a ju-
risprudencial internacional, constituida pelas decisdes
dos 6rgaos de monitoramento dos direitos humanos
da ONU e dos Sistemas Europeu, Interamericano e
Africano dos Direitos Humanos.

Sao exemplos de DHP: o direito a vida; o direito
a nao ser submetido a tortura nem a penas ou trata-
mentos cruéis, desumanos ou degradantes; o direito
ao respeito a vida privada; o direito a liberdade e a
seguranca pessoal; o direito a informagao; o direito
de nao ser discriminado; o direito a saude; o direito a
participacao social, entre outros.®

Partindo de uma perspectiva de que 0s bens e
servicos em saulde sao elementos constituintes do
direito humano a saude, os DHP nao se limitam a um
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grupo particular de pessoas, tampouco a natureza dos
servicos prestados (SUS ou rede privada), pois se reme-
tem a todos os pacientes, traduzindo uma relacao de
titularidade de direito humano. Eles consideram também
fatores sistémicos que influenciam os cuidados em
salde e relacao entre profissional de saude e paciente.

Igualmente, alijam-se da l6gica consumerista e
adotam a légica do cuidado, refletindo a inadequacgao
da utilizagdo dos termos “consumidor” ou “usuario” por
serem inadequados para denotar a condicao especifica
de vulnerabilidade de uma pessoa e sua relacao com
os profissionais no ambito do cuidado. Estruturados
em uma visao holistica do paciente e no modelo biop-
sicossocial de saude, os DHP visam contribuir para
superar o paradigma de uma perspectiva biomédica,
reconhecendo a assimetria de poder e informacao
entre o profissional de saude e o paciente.

Assim, os DHP enfatizam a vontade e as prefe-
réncias dos pacientes, o respeito pelas suas decisoes,
proporcionando com que sejam escutados e incluidos
nos processos de deliberacdes éticas que dizem res-
peito aos seus direitos, ao seu corpo e sua vida.'®

Os DHP, enquanto referencial da Bioética, nao
aludem a uma ética profissional, mas sim a proposi-
turas prescritivas que buscam influenciar os compor-
tamentos dos pacientes, familiares, profissionais de
saude e provedores e agentes do Estado, concorrendo
para a solucao de problemas na pratica clinica. Dessa
maneira, a prestacao de cuidados € eticamente guia-
da por regras, ou seja, pelos imperativos positivos e
negativos ético-juridicos derivados das prescri¢coes de
direitos humanos que acarretam em obrigacoes a todos
os atores que interagem no processo de cuidado.?® Os
principios do cuidado centrado no paciente, da promo-
¢ao da autonomia pessoal, da responsabilidade do
paciente e do respeito a dignidade humana compoem
esse referencial.'?

Infere-se que que tanto a Bioética, enquanto
saber tedrico-pratico e ferramenta para a tomada de
decisao, quanto os direitos humanos tém suas origens
em movimentos sociais intimamente conectados com o
principio do respeito a dignidade humana.?® Com enfo-
que interdisciplinar, a Bioética é ramo da Etica Aplicada

que se ocupa de controvérsias e problemas morais na
medicina e tecnologias associadas, cujos desdobramen-
tos impactam individuos, grupos e a humanidade como
um todo em suas diversas dimensoes, e cujas praticas
e tomadas de decisoes.?” Nesse sentido, os DHP, ao
serem considerados um referencial da Bioética, também
possuem carater prescritivo ao buscar balizar praticas
sociais para salvaguardar bens éticos basicos.?®
Concebe-se os DHP como ferramenta ético-juridica
apta a concorrer para o exame e solucao de questdes
emergentes das relagdes de cuidados em saude, den-
tre elas o direito do paciente a participacao na politica
publica e o direito ao mais elevado padrdo de saude
possivel. A tomada de decisao na ATS conduz a julga-
mentos éticos que reclamam o direito a participacao do
paciente no processo que acarretara diretamente em
prestacoes de cuidados que efetivarao o seu direito a
salde. Desse modo, no item subsequente tem-se como
objeto a participagao do paciente sob a 6tica dos DHP.

Participacao do Paciente como
um direito humano

O artigo 25 na Declaragao Universal dos Direi-
tos Humanos (DUDH), adotada pela Organiza¢ao das
Nacgoes Unidas (ONU) em 1948, dispoe que todo ser
humano tem direito a um padrao de vida capaz de asse-
gurar-lhe e a sua familia, sadde e bem-estar, inclusive
alimentacao, vestuario, habitacao, cuidados médicos e
0S servigos sociais indispensaveis.28 De forma a espe-
cificar o direito a satide, a ONU, em 1966, estabeleceu
um preceito singular para o direito a saude, no artigo
12 do Pacto Internacional dos Direitos Econémicos,
Sociais e Culturais, ratificado pelo Estado brasileiro.?°

No mesmo sentido, a Declaracao de Alma-Ata
(1978) qualifica o direito a sauide como completo esta-
do de bem-estar fisico, mental e social, cuja realizagao
requer acoes de outros setores sociais e econdmicos,
a fim de auferir objetivo universal de elevar a saude ao
mais elevado patamar possivel.2° O artigo 10 do Proto-
colo de Sao Salvador, adotado no ambito do Sistema
Interamericano de Direitos Humanos, em 1988, prevé
o direito a salde.®*
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Na esfera da ONU, tem-se o principal documen-
to de direitos humanos sobre o direito a satde, qual
seja, o Comentario Geral n° 14 sobre o direito ao mais
alto padrao de satde possivel do Comité dos Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais (2000), no qual ha o
desenvolvimento dos elementos imprescindiveis a sua
concretizacao, ressaltando a importancia da melhoria e
promocao da participacao da populacado, em especial
nas decisoes politicas relativas ao direito a saude
tomadas tanto a nivel comunitario como nacional.32

Parte-se do reconhecimento do direito a sadde
como um direito humano indispensavel para o exercicio
dos outros direitos e da necessidade de um esforco
conjunto na deliberacao sobre o acesso a bens e
servicos de saude. Nessa perspectiva, o direito a par-
ticipacao social é indissociavel do direito a saude para
o desenvolvimento de politicas e programas de salde
responsivos e para a construgao de instrumentos de
promocdo da satde como direito humano. Tratam-se
de direitos interdependentes e progressivamente im-
plementados pelo Estado.

Ademais de ser decorrente do direito a saude,
a participacdo social do paciente esta amparada no
direito de participar da condugao dos assuntos pu-
blicos previsto no artigo 25 do Pacto Internacional
sobre Direitos Civis e Politicos, adotado pela ONU em
1966, tratado ratificado pelo Estado brasileiro.®® Em
suma, as pessoas tém o direito a participacao e a
inclusao ativa, livre e significativa no desenvolvimento
civil, politico, econdmico, social e cultural. Mediante
esse desenvolvimento é que os direitos humanos e as
liberdades fundamentais podem ser realizados, dentre
eles, o direito ao cuidado em saude de qualidade.

Assim, a participacao social é principio a ser
respeitado na formulagao de estratégias efetivas para
implementar o direito a saude. Nessa esteira, a presta-
¢ao eficaz de servicos de saude implica a participacao
das pessoas que sao afetadas diretamente por tais
servigos, o que engloba a participagao dos pacientes
na definicao de prioridades, tomada de decisoes, pla-
nejamento, execugao e avaliacao de estratégias relacio-
nados aos seus cuidados em salde. Essa participacao
social do paciente é expressada no processo de ATS.°

Auwaliacdo de Tecnologias em Satide (ATS)

Como o paciente tem o direito de decidir sobre
as formas de prestacao direta de seus cuidados em
saude, e a ATS interfere sobre quais tecnologias serao
ofertadas pelo Estado, o que na pratica controlara o
acesso aos tratamentos de salde, segue-se que 0
paciente tem o direito de participar desse processo
de selecao de tecnologias desde o inicio da avaliagao.
Portanto, ao delimitar as condi¢coes de assisténcia a
salde, a ATS impacta na autodeterminacao do paciente
em seus cuidados diretos, visto que o leque de cuidados
disponibilizados e aplicaveis a sua condi¢cdo, sobre os
quais ele podera eleger, junto a equipe de salde serao
restringidos. Logo, ele tem o direito de participar dessa
avaliacao, o que coaduna com elementos essenciais
do direito a saude, como a aceitabilidade e a qualidade
da assisténcia.

Como parte de um processo multidisciplinar, é
importante destacar que as expectativas, as preferén-
cias e as necessidades do paciente sao um aspecto
da ATS que podem divergir dos tomadores de decisao.

Perspectiva do Paciente sob a otica dos DHP

Na esfera do SUS e, particularmente, da Coni-
tec, ha formas distintas de participacao do paciente:
consultas e audiéncias publicas, enquetes, ouvidoria,
representacdes em colegiados, solicitagao de ATS para
incorporacao e Perspectiva do Paciente. Essa, incorpo-
rada em dezembro de 2020, consiste na participacao
de um representante de pacientes na reuniao inicial
da Conitec no intuito de aportar a visao do paciente ao
relatar suas experiéncias com a condicao de saulde ou
com a tecnologia em avaliagao.

A Conitec realiza as chamadas publicas nas
quais podem se inscrever para participar os pacien-
tes, cuidadores, familiares, tutores ou representantes
de associacoes, desde que contemplem exigéncias
relacionadas ao tema em avaliacao. Na auséncia de
consenso na indicagao do representante e suplente por
parte dos inscritos, a Secretaria-Executiva da Conitec
sorteia os representantes aleatoriamente.

Eles devem participar obrigatoriamente de
dois encontros preparatérios no intuito de conhecer
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o funcionamento da reunido e a importancia de sua
perspectiva. O mecanismo possibilita a Conitec refletir
sobre as necessidades e prioridades daqueles que se-
rao diretamente afetados pelas decisdes da Comissao.
Destaca-se a escassez de estudos sobre essa abor-
dagem no cenario brasileiro, de métodos sistematicos
e objetivos para avaliar as iniciativas de participacao
social implementadas e de seus impactos na ATS.

Passando a analise da Perspectiva do Pacien-
te, do ponto de vista das condicdes para o exercicio
do direito a participacao do paciente na ATS, chama
atencao a impossibilidade de verificar se ha condigdes
adequadas para a efetiva participacao do paciente nos
encontros preparatérios com a equipe do Departamen-
to de Gestao e Incorporacao de Tecnologias em Saude
(DGITS). Estas podem ser resumidas a capacitacao de
ambas as partes, que abarca a literacia digital e em
saude, aferida, por exemplo, pela apreensao de con-
ceitos, dos processos e aspectos mais significativos
do paciente a serem avaliados pela Conitec.

A ampla divulgacao e promog¢ao da participacao
do paciente, acompanhadas de acesso as informagoes
sobre as doencas, tratamentos e o processo de ATS, de
maneira clara e acessivel, sao primordiais para que o0s
pacientes exercam o seu direito. Concebe-se o direito
a informagao como parte integrante do direito a saude
e indispensavel para a autodeterminacao do paciente
afetando sua tomada de decisao. Cabe ao Ministério da
Salde, l6cus da Conitec, destinar recursos humanos e
financeiros para capacitar todos os atores envolvidos
na ATS para trabalharem juntos e remover as barreiras
da participacao efetiva do paciente.®*

Ainda, no que tange a efetivagao do direito a par-
ticipagao do paciente, nao foi constatada a utilizacao
de uma metodologia para rever as Perspectivas dos
Pacientes e incorpora-las na deliberacao da ATS. A fim
de promover a participacao dos pacientes, estimulam-
-se praticas que reconhegam o direito dos pacientes:
(a) a contribuir para o processo de ATS; (b) a acessar
mecanismos eficazes de participacao; (c) a terem suas
contribuicoes tratadas como relevantes, posto que sao
agentes morais com seus conhecimentos, perspectivas
e experiéncias unicas; (d) como elemento determinante

para a equidade do sistema de saude e legitimidade
do processo de tomada de decisao na ATS.

Frisa-se que o paciente nao participa da delibe-
racao que ocorre seguidamente ao seu relato, conse-
quentemente, nao tem poder de voto na Conitec. O que
precisa ser revisto, pois € obrigacao estatal promover
mecanismos efetivos de participacao social na ATS,
dando legitimidade aos processos de tomada de deci-
sao mediante o envolvimento de pacientes e familiares,
sistematizando e incorporando o conhecimento advindo
de suas participacoes.

Referindo-se a obrigagao do Estado, a auséncia
de feedback sobre essa modalidade participativa a so-
ciedade nos documentos disponiveis no site da Conitec
€ um aspecto marcante. Compreende-se como ausén-
cia de feedback a inexisténcia de métodos sistematicos
€ objetivos para avaliar as iniciativas de participacao
social implementadas e seus impactos na ATS para
0S pacientes, para os tomadores de decisao e para o
processo de ATS em si; a inexisténcia de definicao a
respeito das formas como os gestores incluem as con-
tribuicdes da sociedade em seus processos decisorios;
bem como a incompreensao por parte dos pacientes de
como as informacoes por eles fornecidas nas diversas
modalidades participativas sao consideradas e quais
pesos Ihes sao atribuidas nas deliberacdes da Conitec.

O feedback é tido como padrao de qualidade que
deve ser fornecido aos pacientes e suas organizagoes
que contribuiram com a ATS, compartilhando quais in-
formacdes foram mais uteis e fornecendo sugestoes
para ajudar em seus futuros envolvimentos.” A auséncia
de feedback é percebida como uma estratégia de to-
kenismo pelas agéncias de ATS3%36, ou seja, desconsi-
deracao ou desprestigio da participagao social ou nao
proporcionalizar meios para que ela ocorra eficazmente.

O reconhecimento de diversas tradicoes episté-
micas, o fortalecimento das atividades participativas, a
adogao de estrutura abrangente de avaliagao, a definigao
dos papéis dos envolvidos no processo de tomada de de-
cisao, do propdsito, dos valores e resultados, e a afericao
por meio de diferentes abordagens dos impactos para o0s
envolvidos sao sugestdes para consolidar o compromisso
das agéncias de ATS com a participacao do paciente.3% 37
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A nao obrigatoriedade de adotar feedback traz
preocupacdes sobre as perdas de oportunidades para
considerar os inputs dos pacientes e sobre a disso-
ciagcao do cuidado empatico e centrado no paciente. A
nao objetificagao e a escuta atenta e direcionada as
necessidades dos pacientes constituem obrigacdes
morais que coadunam com a 6tica dos DHP. Os prin-
cipios contemplados pelos DHP aplicaveis na clinica
médica prescrevem condutas que nao sao excludentes
das aplicaveis aos pacientes quando participam do
processo de ATS. Ao contrario, incentiva-se acolher
elementos na ATS alicergcados nos DHP.

Consideracoes Finais

A adocao de mecanismos participativos pelas
agéncias de ATS constitui dever ético e juridico resultan-
tes de obrigacoes assumidas pelos Estados de respeitar
e promover os direitos humanos. Tem-se, portanto, que
o direito a participacao na ATS advém do direito humano
a saude e do direito humano a participacao social dos
pacientes. Assim, a participacdo deve ser um componen-
te integral de qualquer politica, programa ou estratégia
desenvolvida para cumprir as obrigacoes governamentais
de garantir o direito a saude. Entende-se que a insergao
da Perspectiva do Paciente na ATS no ambito do SUS
pela Conitec constitui meio para o exercicio desses
direitos, mas com margem para aprimoramentos.

A inclusao do paciente em diversos ambitos e
niveis, sobretudo na formulagao de politicas publicas
em salde e alocacao de recursos no setor é necessaria
para construir um processo de tomada de decisdo em
conformidade com os valores democraticos, agregando
legitimidade e transparéncia nos processos decisorios
das politicas de satde.
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