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1. Introducao

A pandemia da COVID-19 é uma ameaga sem precedentes para as
sociedades contemporaneas. Obriga aos governos a adotarem medidas
extraordinarias para prevenir a propagagao em larga da escala do SARS-
CoV-2 coronavirus e, principalmente, para assegurar a saude e a vida de
todos'. O surto da doenga causada pelo SARS-CoV-2 coronavirus, a COVID-
19, foi considerado pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS)? uma
emergéncia de saude publica de importancia internacional. Foi categorizada
como evento extraordinario, segundo o Regulamento Sanitario Internacional.
Assim, a enfermidade COVI-19 é reconhecida como um risco para a saude
publica e passivel de propagagédo internacional, o que demanda uma
resposta internacional coordenada®. Em 11 de marco de 2020, a COVID-19
foi caracterizada pela OMS como uma pandemia,® ou seja, uma nova
enfermidade com propagacdo mundial®. No Brasil, a Lei n° 13. 979, de 6
fevereiro de 2020, dispbe sobre as medidas para o enfrentamento da
emergéncia de saude publica de importancia internacional, decorrente do
coronavirus, responsavel pelo surto de 2019.”

As decisbes e as praticas relacionadas ao enfrentamento da
pandemia da COVID-19 devem ser formuladas e implementadas com base

' COUNCIL OF EUROPE. Joint Statement on the right to data protection in the context of the
COVID-19 pandemic. Disponivel em: https://www.coe.int/en/web/data-protection/statement-by-
alessandra-pierucci-and-jean-philippe-walter. Acesso em 19 Abr. 2020.

* ORGANIZACAO PAN AMERICANA DE SAUDE. Folha informativa — COVID-19 (doenga
causada pelo novo coronavirus). Disponivel em:
https://www.paho.org/bra/index.php?option=com_content&view=article&id=6101:covid19&ltemi
d=875. Acesso em: 10 abril 2020.

¥ ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Reglamento Sanitario Internacional. Disponivel

em: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/246186/9789243580494 -
spa.pdf;jsessionid=ADAF51112BFD435CEDAG6B53FB45774A9?sequence=1. Acesso em 10
abril 2020.

* ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Reglamento Sanitario Internacional. Disponivel
em: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/246186/9789243580494 -
spa.pdf;jsessionid=ADAF51112BFD435CEDAG6B53FB45774A9?sequence=1. Acesso em 10
abril 2020

° ORGANIZACAO PAN AMERICANA DE SAUDE. Folha informativa — COVID-19 (doenga
causada pelo novo coronavirus). Disponivel em:

https://www.paho.org/bra/index.php?option=com _content&view=article&id=6101:covid19&Itemi
d=875. Acesso em: 10 abril 2020.

® ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. ¢Qué es una pandemia? Disponivel em:
https://www.who.int/csr/disease/swineflu/frequently asked questions/pandemic/es/. Acesso
em: 10 abril 2020.

7 BRASIL. Lei n° 13979, de 6 de fevereiro de 2020. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2019-2022/2020/1ei/113979.htm>. Acesso em: 21 de
abril de 2020.
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nos fundamentos do respeito a dignidade humana e aos direitos humanos®.
Desse modo, as respostas globais a pandemia da COVID-19 em
conformidade com os direitos humanos pressupdéem que a interagao entre os
setores da saude e dos direitos humanos seja fortalecida.” Com efeito, o
enfrentamento da pandemia da COVID-19 impde uma reconfiguragdo das
articulagbes entre saude publica, bioética e direitos humanos, como se deu
por ocasido da luta pela prevencao da difusdo do HIV e da AIDS, na década
de 1990,

O Observatorio Direitos dos Pacientes, do Programa de Pdés-
Graduacao em Bioética da Universidade de Brasilia, tem o objetivo precipuo
de sistematizar informacdes sobre os direitos dos pacientes no Brasil, sob a
perspectiva da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, e
dissemina-las, com o intuito de promover a cultura de direitos humanos na
esfera dos cuidados em saude e de contribuir para a prevencgao de violagdes
de direitos dos pacientes. Assim, a equipe de pesquisadores que compde o
Observatoério Direitos dos Pacientes, com fulcro na sua missdo, decidiu
elaborar este documento com o objetivo de disseminar informacéo sobre os
direitos humanos no contexto da pandemia da COVID-19 e, particularmente,
os direitos humanos dos pacientes.

2. A pandemia da COVID-19 sob o enfoque de direitos humanos

Aline Albuquerque’’

O enfrentamento das consequéncias adversas da pandemia da
COVID-19 deve ser baseado em decisdes e a¢des fundamentadas no enfoque
de direitos humanos, notadamente em razdo de tal enfoque oferecer uma
oportunidade singular para que se busque o bem-estar de todos, incluindo-se
0s grupos mais vulneraveis. Sendo assim, é essencial que as respostas dadas
pelos governos federal, estadual e municipal estejam alinhadas as normas de
direitos humanos, principalmente com aquelas que visam a protegcao dos
individuos em circunstancias de emergéncia’®. Nesse sentido, destaca-se o

® COUNCIL OF EUROPE. Committee on Bioethics (DH-BIO). DH-BIO Statement on human
rights considerations relevant to the COVID 19 pandemic. Disponivel em: https://rm.coe.int/inf-
2020-2-statement-covid19-e/16809e2785. Acesso em: 10 Abr. 2020.

® ZARIF, Sam. COVID-19 Symposium: Human Rights in the Time of COVID-19-Front and
Centre. Disponivel em: https://opiniojuris.org/2020/04/06/covid-19-human-rights-in-the-time-of-
covid-19-front-and-centre/. Acesso em: 10 abril 2020.

' MANN, Jonathan. Saude publica e direitos humanos. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/physis/v6n1-2/07.pdf. Acesso em 20 Abr. 2020.

" Professora do Programa de Bioética da Universidade de Brasilia. Pés-Doutora em Direitos
Humanos pela Universidade de Essex.

> ONTARIO HUMAN RIGHTS COMMISSION. Policy statement on a human rights-based
approach to managing the COVID-19 pandemic. Disponivel em:

5
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documento langado pela Organizagao das Nag¢des Unidas (ONU), em abril de
2020, denominado “COVID-19 and Human Rights We are all in this together’*®
e a manifestagdo de 10 membros dos 6rgaos de tratados do Sistema ONU de
Direitos Humanos no sentido de que o combate a COVID-19 deve se alicercar
no enfoque de direitos humanos'.

A escala e a severidade da pandemia da COVID-19 justificam
restricbes de determinados direitos humanos com fundamento na saude
publica. No entanto, a permissdo para a restricdo de direitos ndo afasta a
imperiosidade dos Estado de cumprir os tratados de direitos humanos'®. Com
efeito, a atuacao estatal deve estar balizada pelo respeito aos parametros
internacionais em matéria de direitos humanos e por suas caracteristicas de
universalidade, de interdependéncia e de indivisibilidade'®. No caso do Brasil, a
aplicagdo da Lei n° 13. 979, de 2020" e das demais legislagdes federais e
estaduais, que dispdem sobre medidas restritivas de direitos relacionadas a
COVID-19, devem ser interpretadas conforme a Convengcao Americana sobre
Direitos Humanos'®, o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos'®, o
Pacto Internacional sobre os Direitos Econbmicos, Sociais e Culturaiszo, a
Convengado sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia?’ e a Convengao
sobre os Direitos da Crianca®. Isso porque a COVID-19 é uma crise também
de direitos humanos, na medida em que seu enfrentamento impde uma batalha

http://www.ohrc.on.ca/en/policy-statement-human-rights-based-approach-managing-covid-19-
pandemic-0. Acesso em 20 Abr. 2020.
B UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.
Y CENTRO PRODH. Los Derechos humanos frente al COVID-19. Disponivel em:
http://centroprodh.org.mx/sididh 2 0 alfa/?p=63516. Acesso em 20 Abr. 2020.
> COUNCIL OF EUROPE. Joint Statement on the right to data protection in the context of the
COVID-19 pandemic. Disponivel em: https://www.coe.int/en/web/data-protection/statement-by-
alessandra-pierucci-and-jean-philippe-walter. Acesso em 19 Abr. 2020.
® COMISSION INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS. Resolucion n° 1/2020
Pandemia Y Derechos Humanos En Las Américas (Adoptado por la CIDH el 10 de abril de
2020). Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/Resolucion%20-
%20Pandemia%20y%20Derechos%20Humanos %2001 20.pdf.pdf. Acesso em: 10 abril 2020
7 BRASIL. Lei n° 13.979, de 6 de fevereiro de 2020. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2019-2022/2020/Iei/113979.htm>. Acesso em: 21 de
abril de 2020.
BRASIL. Decreto n° 678, De 6 De Novembro De 1992. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/D0678.htm. Acesso em 16 Abr. 2020.
BRASIL. Decreto n° 592, De 6 De Julho De 1992.Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d0592.htm. Acesso em 16 Abr. 2020.
BRASIL. Decreto n° 591, De 6 De Julho De 1992. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/decreto/1990-1994/d0591.htm. Acesso em 16 Abr. 2020.
BRASIL. decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2007-2010/2009/decreto/d6949.htm Acesso em 16 Abr.
2020.
2. BRASIL. Decreto n°® 99.710, De 21 De Novembro De 1990. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/decreto/1990-1994/D99710.htm. Acesso em 16 Abr. 2020.




== |
: ]
d HEED ;- ¢ o
I Organizagdo . Cétedra UNESCO de Bioética

N L das Nagdes Unidas - Universidade de Brasilia
OBSERVATORIO Fares Eakac, -

DIREITOS DOS PACIENTES @ Cenaae st

pelo direito & vida e pelo direito a satude de todas as pessoas®, bem como a
atengcdo especial ao direito de populagdes vulneraveis de nao serem
discriminadas e aos principios de transparéncia e de accountability. Desse
modo, o enfoque baseado nos direitos humanos é essencial para promover
respostas adequadas aos resultados inevitaveis e disruptivos da crise
ocasionada pela pandemia da COVID-19, e limitar os danos decorrentes da
imposicdo de medidas restritivas de liberdades e de privacidade.®® Em
consequéncia, os governos devem adotar de maneira imediata e intersetorial o
enfoque de direitos humanos em todas as estratégias, politicas e medidas
dirigidas & pandemia da COVID-19 e as suas consequéncias?>.

A pandemia da COVID-19 é um sério desafio global que consiste em
um chamado para a revitalizacido dos valores universais contidos nas normas
de direitos humanos. Esses valores e o conhecimento cientifico devem
prevalecer sobre a disseminagcdo de fake news, de preconceitos, de
discriminacdo, de desigualdades e da violéncia.?® Bachelet, em seu
pronunciamento sobre o tema da COVID-19, enquanto ocupante do cargo de
Alto Comissario das Nagdes Unidas para os Direitos Humanos, pontuou que a
“‘COVID-19 é um teste para as nossas sociedades, e todos nds estamos
aprendendo e se adaptando sobre como responder ao virus. A dignidade
humana e os direitos humanos devem estar a frente e no centro desse
esforco.”’

O enfoque baseado nos direitos humanos deve ser a norteador do
enfrentamento da pandemia da COVID 19?® notadamente na esfera dos
cuidados em saude, de modo a proteger a dignidade do paciente, sua
qualidade de vida e seu bem-estar. Alguns dos direitos humanos dos pacientes
sdo passiveis de serem limitados com fundamento na resposta em saude

# GILMORE, Eamon. Fighting COVID-19 is a battle for human rights. Disponivel em:
https://www.euractiv.com/section/justice-home-affairs/opinion/fighting-covid-19-is-a-battle-for-
human-rights/. Acesso em 16 Abr. 2020.

HUMAN RIGHTS WATCH. Human Rights Dimensions of COVID-19 Response. Disponivel
em: https://www.hrw.org/news/2020/03/19/human-rights-dimensions-covid-19-response. Acesso
em: 10 abril 2020.

% HUMAN RIGHTS WATCH. Human Rights Dimensions of COVID-19 Response. Disponivel
em: https://www.hrw.org/news/2020/03/19/human-rights-dimensions-covid-19-response. Acesso
em: 10 abril 2020.

% UNITED NATIONS. No exceptions with COVID-19: “Everyone has the right to life-saving
interventions” - UN experts say. Disponivel em:
https://www.ohchr.org/EN/NewsEvents/Pages/DisplayNews.aspx?News|D=25746&LangID=E.
Acesso em: 10 abril 2020.

" ZARIF, Sam. COVID-19 Symposium: Human Rights in the Time of COVID-19-Front and
Centre. Disponivel em: https://opiniojuris.org/2020/04/06/covid-19-human-rights-in-the-time-of-
covid-19-front-and-centre/. Acesso em: 10 abril 2020.

“ UNITED NATIONS. COVID-19: States should not abuse emergency measures to suppress

human rights - UN experts. Disponivel em:
https://www.ohchr.org/EN/NewsEvents/Pages/DisplayNews.aspx?News|D=25722. Acesso em:
10 abril 2020.
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publica a pandemia da COVID-19. No entanto, com base nos Principios de
Siracusa®®, essas restricdes devem atender a determinados critérios: a)
previsdo em lei; b) baseadas em evidéncias cientificas; c) justificadas em um
interesse coletivo legitimo; d) estritamente necessarias em uma sociedade
democratica; e) alicercadas nos meios menos intrusivos e restritivos
disponiveis; f) aplicagdo n&o arbitraria ou discriminatéria; g) duragao limitada;
h) sujeitas a revisdo.*

A pandemia da COVID-19, especialmente em razdo do alto risco de
contaminagao pessoa para pessoa que O coronavirus provoca, exige que o0s
sistemas de saude assegurem respostas firmemente ancoradas nos direitos
humanos>'. Especificamente, nos cuidados em satde dos pacientes infectados
pelo coronavirus ou suspeitos de infecgéo, decisdes dificeis e urgentes devem
ser adotadas, apesar das incertezas cientificas, e em contextos de medo e de
inseguranca. lgualmente, os recursos materiais e humanos limitados e a falta
de resiliéncia dos servicos de saude para lidar com situagbes de crise
conduzem a maiores desafios nos cuidados em saude dos pacientes com
COVID-19*2. Desse modo, o carater extraordinario da pandemia nao deve ser
usado como motivo para se deixar de lado os ditames éticos ordinarios de
cuidados em saude®. Consequentemente, o respeito aos direitos humanos dos
pacientes é um imperativo ético-juridico a ser observado por governos, servigos
e profissionais de saude neste momento de emergéncia em saude publica. Os
cuidados em saude de qualidade, seguros, oportunos e eficientes devem ser
guiados pelos principios da dignidade humana, do cuidado centrado no
paciente e do respeito a autonomia pessoal, vivificados nos direitos humanos
dos pacientes, objeto deste documento.

2 0Os Principios de Siracusa (Siracusa Principles on the Limitation and Derogation of Provisions
in the International Covenant on Civil and Political Rights Annex, UN Doc E/CN.4/1984/4),
adotados pela ONU, em 1984, regulam a limitagdo e a derrogacgao de alguns direitos previstos
no Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos. Disponivel em:
https://undocs.org/pdf?symbol=en/E/CN.4/1985/4. Acesso em 10 Abr. 2020.

* ADVOCATES FOR JUSTICE AND HUMAN RIGHTS. Human Rights in the time of COVID-19:
Front and Centre. Disponivel em: https://www.icj.org/human-rights-in-the-time-of-covid-19-front-
and-centre/. Acesso em: 10 abril 2020.

UNAIDS. Rights in the time of COVID-19. Disponivel em:
https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/human-rights-and-covid-19 en.pdf.
Acesso em 10 Abr. 2020.

%2 WHO. Guidance for managing ethical issues in infectious outbreaks. Disponivel em:
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/250580/978924 1549837 -
eng.pdf?sequence=1&isAllowed=y. Acesso em 18 abril 2020.

* TEALDI, Juan Carlos. Bioética y Derechos Humanos: El cuidado debe ir unido al respeto y la
politica a la ética y los derechos humanos. Disponivel em:
https://www.elcohetealaluna.com/bioetica-y-derechos-humanos/. Acesso em 20 Abr. 2020.




== |
: ]
d HEED ;- ¢ o
I Organizagdo . Cétedra UNESCO de Bioética

O BS E R\/AT(/J R ‘ O da::::c:gz:}cr:gg: Universidade de Brasilia

DIREITOS DOS PACIENTES @ Cenaae st

3. Direitos Humanos dos Pacientes e COVID-19
3.1. Direito a Vida
Ricardo Alcantara®

A pandemia de COVID-19 constitui séria ameaga ao direito a vida,
assegurado em varios documentos internacionais de direitos humanos®. A
infecgdo causada pelo novo coronavirus coloca em risco, especialmente, o
direito a vida de pacientes internados, tornando-se fundamental caracterizar as
obrigacdes estatais especificas para assegurar esse direito e impedir eventuais
violagdes.

Em relagdo ao direito a vida, o Estado tem, ndo somente a obrigacéo
de respeitar, ou seja, de abster-se de suprimir a vida de alguém, mas, também,
de proteger os individuos de ameagas, mesmo potenciais, e, principalmente, de
oferecer condicbes para a existéncia digna, conforme decisdo da Corte
Interamericana de Direitos Humanos (CIDH)*® e recomendagées do Comité de
Direitos Humanos da ONU (CDH)*’". De modo especifico, o Comité®® sublinha o
dever do Estado de empreender todos os esfor¢cos necessarios para eliminar
as epidemias.

O direito a vida € um direito inderrogavel, logo, nenhuma emergéncia
de saude publica, tal como a ocasionada pela COVID-19, pode servir de
justificativa para suspender as obrigagbes estatais positivas ou negativas
derivadas desse direito. Essa conclusao foi reforcada, recentemente, pelo
Secretario Geral da ONU, Antdnio Guterres®, que, em seu relatério,
recomendou aos Estados empregar o maximo dos recursos disponiveis para

** Professor do Departamento de Direito Publico da Universidade Federal do Rio Grande do
Norte. Doutorando em Bioética pela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

% Art.6° do Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos (PIDCP), Art. 4° da Convencéao
Americana Sobre Direitos Humanos (CADH), Art.2° da Conveng¢ao Europeia sobre Protegéo
dos Direitos Humanos e das Liberdades Fundamentais, Art.5° da Carta Arabe de Direitos
Humanos.

% «O direito fundamental a vida inclui ndo somente o direito de todo ser humano n&o ser
privado de sua vida arbitrariamente, mas também o direito de nao ser impedido ao acesso as
condi¢cdes que possam garantir o direito a uma existéncia digna”. Villagran-Morales et al. X
Guatemala (1999). CIDH, Ser C, n. 63, p. 144.

% COMITE DE DIREITOS HUMANOS DA ONU. General Comment No. 36 on Article 6 of the
International Covenant on Civil and Political Rights, on the Right to Life. 2018. Disponivel em:
https://tbinternet.ohchr.org/Treaties/ CCPR/Shared%20Documents/1_Global/CCPR C GC 36
8785 E.pdf. Acesso em 13 de abril 2020.

COMITE DE DIREITOS HUMANOS DA ONU. Observacion General N. 6 Derecho a la vida,
1982. Disponivel em: <http://www.acnur.org/fleadmin/Documentos/BDL/2008/6221.pdf>.
Acesso em 13 de abril 2020.

% UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.
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garantir a disponibilidade, a acessibilidade e a qualidade dos cuidados em
saude de modo a assegurar o direito a vida durante a pandemia de COVID-19.

No ambito dos cuidados em saude, o direito a vida relaciona-se,
precipuamente, as responsabilidades do Estado de prover e de melhorar
continuamente os servigos de saude, de modo a garantir aos pacientes
tratamentos que assegurem sua vida, e de adotar medidas para impedir que a
vida dessas pessoas seja colocada em risco. Incluem-se nas medidas para
proteger os pacientes de doengas que ameagam a vida a prestagdo de
servigcos eficazes de saude de emergéncia, o envolvimento estatal nas
operagcbes de resposta as emergéncias e a organizacdo de planos de
gerenciamento de contingéncias e de emergéncias®.

Os cuidados em saude de emergéncia exigem intervencao imediata,
pois, do contrario, pode resultar na morte evitavel do paciente. Por isso, as
pessoas que se encontram nessa situagao tém direito a atendimento rapido e
integral, independentemente de pagamento. Ainda, o CDH enfatiza que a
realizacao do direito a vida implica na adogao de uma estrutura regulatoria para
hospitais e para outras instituicbes relacionadas a saude capaz de garantir a
protecao da vida dos pacientes.

Devido a velocidade do contagio, a COVID-19 impdée uma enorme
pressao sobre os servigos de saude, publicos ou privados, provoca
desdobramentos tragicos, que colocam em risco a vida do paciente ante o
quadro atual de escassez de profissionais e de materiais. Nao obstante, em
relacdo aos pacientes com COVID-19 ou com suspeita da doenga, a obrigagao
positiva de proteger a vida humana requer a provisao de cuidados seguros e de
qualidade e a adocao de medidas apropriadas para evitar que determinado
paciente seja privado do tratamento ou de cuidados de emergéncia. Assim,
nesse contexto, o Estado tem, por exemplo, o dever de realizar testes para que
0 paciente receba o diagnéstico correto e, por conseguinte, os cuidados
adequados. Assim como, o dever de providenciar ventiladores e unidades de
terapia intensiva em quantidade suficiente para os pacientes que venham a
necessitar desse tipo de cuidado. Além disso, tendo em vista o crescimento
exponencial nas taxas de infecgao, o Estado tem a obrigagcdo de adotar agdes
especificas para impedir a disfungcao estrutural nos servicos hospitalares e a
privacdo da assisténcia emergencial*’.

“° COMITE DE DIREITOS HUMANOS DA ONU. General Comment No. 36 on Article 6 of the
International Covenant on Civil and Political Rights, on the Right to Life. 2018. Disponivel em:
https://tbinternet.ohchr.org/Treaties/ CCPR/SharedDocuments/1_Global/CCPR C GC 36 8785
E.pdf . Acesso em 13 de abril 2020.
A Corte Europeia de Direitos Humanos, no caso Lopes de Sousa Fernandes contra Portugal
(paragrafo 192), admitiu que nessas duas hipéteses houve violagéo do direito a vida.
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Direito a Vida do Paciente com COVID-19

= Direito de receber o diagndstico correto a partir da realizagdo de testes
e de exames.

= Direito de receber tratamentos adequados que assegurem a sua vida

= Direito de ter acesso a servigos de saude de emergéncia eficazes

= Direito ao suporte ventilatorio e direito de ser colocado em uma unidade
de terapia intensiva quando necessitar desses tipos de cuidado

3.2. Direito a Privacidade
Caroline Rech®

O direito a privacidade compreende, primeiramente, o direito do
paciente de ser examinado em lugar privado, algo que podera ser mitigado em
situagdes de emergéncia conforme as possibilidades existentes, e o direito de
nao ter o seu corpo desnecessariamente exposto, o que inclui unidades de
isolamento, como unidades de terapia intensiva ou enfermarias especificas
para COVID-19.

O direito a privacidade importa também no direito do paciente de
participar do processo de tomada de decisdo em saude. Isso quer dizer,
envolver-se ativamente em seus cuidados, especialmente, na discussao sobre
tratamentos disponiveis, seus objetivos e suas prioridades, bem como na
definicdo do plano terapéutico®®. De modo mais especifico, essa abordagem
traduz-se no direito de consentir ou recusar cuidados, dessa forma, a utilizagao
de terapias experimentais para o tratamento de COVID-19 s6 podera ser
realizada se houver o consentimento do paciente ou de seus responsaveis
legais*. Nesse sentido, destaca-se a importancia dos sistemas de apoio de
decisao® para auxiliar os pacientes na construcdo do seu plano terapéutico. A
eventual existéncia de diretivas antecipadas de vontade*® do paciente internado

*2 Médica nefrologista e membro do Comité de Bioética do Grupo Hospitalar Conceigéo, Porto
Alegre / Mestra em Ciéncias Médicas pela UFRGS.
*3 ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.
* OPAS/OMS. Orientacion ética sobre cuestiones planteadas por la pandemia del nuevo
coronavirus (COVID-19). Disponivel em: <https://www.paho.org/es/doc_umentos/orientacion-
etica-sobre-cuestiones-planteadas-por-pandemia-nuevo-coronavirus-covid-19 >. Acesso em:
22, abril, 2020.
5 A titulo de exemplo, cita-se o Respecting Choices, sistema internacionalmente reconhecido e
baseado em evidéncias para a tomada de decisdo centrada no paciente que desenvolveu uma
série de instrumentos para auxiliar os pacientes com COVID-19 na tomada de decisdo sobre
seus cuidados. Disponivel em: <https://respectingchoices.org/covid-19-resources/#planning-
conversations>. Semelhantemente, o Programa de Decisbes Centradas no Paciente da
Universidade do Colorado desenvolveu uma “Ajuda Decisional” sobre aceitar ou ndo o uso de
suporte de vida (ventiladores mecanicos) durante o tratamento da infecgdo pelo COVID-19.
Disponivel em: <https://patientdecisionaid.org/wp-content/uploads/2020/04/Life-Support-Flyer-
English-1.pdf>. Acesso 18 abril 2020.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugdo CFM no 1.995/2012. Dispbe sobre as
diretivas antecipadas de vontade dos pacientes. Disponivel em:
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por COVID-19, igualmente, deverdo ser respeitadas. Quanto a utilizagdo de
meios eletrbnicos para atendimento, esclarece-se que depende de preévio
consentimento do paciente, sendo fundamental que o meio de atendimento
elegido garanta a integridade, a segurancga e o sigilo das informagdes pessoais.

O direito a privacidade também abrange, enquanto conteudo derivado,
o direito a confidencialidade, que concede ao paciente o controle acerca dos
seus dados pessoais. Os dados relacionados a saude sao particularmente
sensiveis e a publicagdo de informagdes em meios eletrdbnicos pode constituir
um risco significativo aos pacientes, em particular, aqueles que ja se encontrem
em posicao de vulnerabilidade. Diante disso, o Estado deve providenciar
salvaguardas legais para o uso e a manipulagdo apropriados dos dados de
saude.

As informagdes obtidas durante atendimentos em saude e compiladas
em prontuario devem obrigatoriamente ser resguardadas por instituicbes e por
profissionais de saude, o seu acesso € autorizado apenas as pessoas
envolvidas no cuidado especifico de cada paciente. A revelacdo de
informagdes pessoais para terceiros, incluindo familiares, condiciona-se ao
consentimento prévio do paciente, exceto quando houver determinacao legal®’.

O direito a confidencialidade ndo € absoluto, estando justificada sua
flexibilizagdo em razao da protecdo da saude publica, por exemplo, nos casos
de doencas altamente infecciosas e de notificagdo compulséria®®. Nao
obstante, o CDH da ONU*® recomenda que o acesso nédo autorizado de dados
pessoais ocorra apenas se o conhecimento das informagdes privadas for
essencial a um interesse real da sociedade. Assim, no contexto da pandemia
de COVID-19, a aplicagao de medidas restritivas ao direito a confidencialidade
deve ser o estritamente necessario para o combate da doenga, a titulo
provisorio, e por um periodo explicitamente limitado ao estado de emergéncia.
Além disso, dados obtidos para fins epidemiolégicos, quando divulgados,
devem ser anonimizados a fim de impedir a identificacdo dos pacientes® e,
ainda, como vem enfatizando a Corte Europeia de Direitos Humanos, a
restricdo a privacidade precisa ser sopesada com o interesse que se busca

<http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/CFM/2012/1995 2012.pdf>. Acesso em 20 abr
2020.

*” No ambito da Convencao Europeia de Direitos Humanos, o direito a privacidade é
excepcionado no art.8 (2) quando haja previsao legal ou constitua providéncia necessaria para
a seguranga nacional, a incolumidade publica, o bem-estar econdmico do pais, a defesa da
ordem e a prevengédo das infragbes penais, a prote¢do da saude ou da moral, ou a protegao
dos direitos e das liberdades de terceiros.

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

* COMITE DE DIREITOS HUMANOS. Comentéario Geral N.o 16: Artigo 17- Direito A
Privacidade. 1988. Disponivel em: http://acnudh.org/wp-content/uploads/2011/06/Compilation-
of-HR-instruments-and-general-comments-2009-PDHJTimor-Leste-portugues.pdf . Acesso em
10 abril 2020.

*® COUNCIL OF EUROPE. Joint Statement on the right to data protection in the context of the
COVID-19 pandemic. Disponivel em < https://www.coe.int/en/web/data-protection/statement-by-
alessandra-pierucci-and-jean-philippe-walter >. Acesso 22 abril 2020.

12




== |
: ]
d HEED ;- ¢ o
I Organizagdo . Cétedra UNESCO de Bioética

O BS E R\/AT(/J R ‘ O da::::c:gz:}cr:gg: Universidade de Brasilia

DIREITOS DOS PACIENTES @ Cenaae st

proteger, de modo que né&o sebja divulgado conteudo mais amplo ao
indispensavel para a sua realizagao !

De acordo com a Convencdo para a Protegcdo das Pessoas
relativamente ao Tratamento Automatizado de Dados de Carater Pessoal
(Convencédo 108) do Conselho da Europa®, mesmo em situacdes
particularmente dificeis, como a pandemia de COVID-19, os principios
concernentes a protecdo de dados devem ser respeitados. Assim,
primeiramente, antes do tratamento dos dados dos pacientes com COVID-19,
devera ser realizada uma avaliagao de impacto do processamento dos dados
pessoais e esse so sera efetuado se for considerado necessario e proporcional
ao objetivo perseguido, assegurando-se aos titulares a informagéo sobre o
processamento dos seus dados pessoais. O tratamento dos dados também
devera ser feito de uma maneira que assegure, em todas as etapas, a protegao
da privacidade (privacy by design), e a seguranga dos dados dos pacientes
com COVID-19.

No ambito do Conselho da Europa, o Comité sobre a Convencao 108 e
o Comissario de Protecdo de Dados® recomendam que o processamento de
dados de pacientes com COVID-19 seja feito somente se forem implementadas
medidas técnicas e organizacionais adicionais aquelas aplicadas a dados nao
sensiveis.

No que diz respeito a utilizagdo de ferramentas de Inteligéncia Atrtificial
(I.A) ou Big Data (tais como geolocalizagcéo, reconhecimento facial, aplicativos
que permitem rastrear pessoas infectadas por COVID-19), os 6rgaos citados
esclarecem que o processamento de dados pessoais em larga escala somente
podera ser realizado se, fundamentado em evidéncias cientificas, os possiveis
beneficios a saude publica dessa vigilancia epidémica digital substituirem os
beneficios de outras solugcdes alternativas menos intrusivas. Além disso,
recomendam a adogao de medidas legais adicionais, a fim de prevenir o uso
inadequado dos dados dos pacientes com COVID-19 e o surgimento de
consequéncias negativas, incluindo-se formas acentuadas de discriminagcéo
dessas pessoas.

No mesmo sentido, o Secretario Geral da ONU®* externou
preocupacdes quanto aos potenciais abusos e riscos de discriminacdo e de
violagado da privacidade que as tecnologias de |.A e Big Data podem gerar

>’ ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016
%2 COUNCIL OF EUROPE. Convention for the Protection of Individuals with regard to

Automatic Processing of Personal Data, 1981. Disponivel em:
https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list/-/conventions/treaty/108. Acesso em 18 abril
2020.

¥ COUNCIL OF EUROPE. Joint Statement on the right to data protection in the context of the
COVID-19  pandemic. . 2020. Disponivel em: https://www.coe.int/en/web/data-
protection/statement-by-alessandra-pierucci-and-jean-philippe-walter . Acesso em 15 abril
2020.

> UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.
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depois de transcorrida a crise. Dessa forma, recomendou o uso proporcional
dessas tecnologias dentro do estritamente necessario, com prazo determinado,
e justificado apenas pelos objetivos legitimos de saude publica. Por fim, é
crucial que o Estado implemente salvaguardas especificas para garantir que a
protecdo completa aos dados de saude dos pacientes acometidos pelo virus
sera reestabelecida quando o estado de emergéncia for desconstituido®®.

Direito a privacidade do paciente com COVID-19

Direito de participar do processo de tomada de decisdo sobre seus
cuidados.

Direito de consentir ou recusar tratamentos experimentais para COVID-
19.

Direito de consentir ou recusar atendimentos por meio eletrdénico
(telemedicina).

Direito de ter suas diretivas antecipadas respeitadas.

Direito de ter seus dados e registros devidamente manuseados e
arquivados de modo a preservar sua confidencialidade.

Direito de exigir que a aplicagdo de medidas restritivas a
confidencialidade dos seus dados seja estritamente necessaria para o
combate da COVID-19, por um periodo explicitamente limitado ao
estado de emergéncia.

Direito de restringir o compartiihamento dos seus dados pessoais
apenas para fins epidemiolégicos e para pessoas diretamente ligadas
seu cuidado.

Direito a anonimizacdo dos seus dados pessoais para evitar sua
identificacao.

Direito a informacao sobre o processamento dos seus dados pessoais
pelas autoridades publicas e por outros atores envolvidos no combate a
COVID-19.

Direito de ter o processamento dos seus dados pessoais em larga
escala somente se, fundamentado em evidéncias cientificas, os
possiveis beneficios a saude publica substituirem os beneficios de
outras solugdes alternativas menos intrusivas.

Direito de exigir que, no processamento dos seus dados pessoais por
tecnologias de Inteligéncia Artificial, sejam implementadas medidas
técnicas e organizacionais adicionais aquelas aplicadas a dados nao
sensiveis.

Direito de ter a confidencialidade dos seus dados pessoais
reestabelecida quando o estado de emergéncia for desconstituido.

°* COUNCIL OF EUROPE. Joint Statement on the right to data protection in the context of the
COVID-19 pandemic. Disponivel em: <https://www.coe.int/en/web/data-protection/statement-by-
alessandra-pierucci-and-jean-philippe-walter>. Acesso em 15 abril 2020.

14



andre
Realce

andre
Realce


== |
: ]
d HEED ;- ¢ o
I Organizagdo . Cétedra UNESCO de Bioética

O BS E R\/AT(/J R ‘ O da::::c:gz:}cr:gg: Universidade de Brasilia

DIREITOS DOS PACIENTES @ Cenaae st

3.3. Direito a Informacgao

Cintia Tanure®
Nelma Melgaco®”
Raylla Albuquerque®®

O direito a informacdo é reconhecido na Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos e, no contexto da saude, compreende o direito do paciente
receber desde aquelas informacdes relacionadas ao seu estado de saude,
como diagndstico, prognodstico e condutas terapéuticas, até as informacdes de
cunho coletivo, como aspectos epidemiolégicos, meios de prevengao e controle
dos agravos em saude, organizagao da rede de servigos e outros.

No ambito dos cuidados de pacientes que tenham contraido a COVID-
19, o direito a informacgéao é fundamental, pois somente munido de informacdes
adequadas sobre tratamentos, alternativas e efeitos adversos, o paciente
estara apto a tomar uma decisdo autbnoma. Além disso, o recebimento de
informagdes fundamentadas em evidéncias cientificas, apresentadas de forma
clara, precisa e confiavel é crucial para evitar panico, ansiedade e sofrimento
no paciente®.

Assim, é dever do profissional de saude comunicar ao seu paciente,
em uma linguagem apropriada a sua compreensédo, acerca dos dados sobre a
etiologia (doenga em si), maneiras de transmissao, medidas de prevencéao e
possiveis tratamentos ou atendimentos, bem como dissipar informacdes falsas
ou enganosas®. Os riscos relativos a presenca de condicdes de comorbidades
pré-existentes, como doencas cardiovasculares, diabetes, doencas
respiratorias crénicas, hipertensao e cancer também devem ser explicitados
aos pacientes. Em relacdo as possibilidades de tratamento clinico da COVID-
19, esclarecimentos sobre a inexisténcia de terapéutica especifica, sobre as
medidas existentes para tratamento sintomatolégico e sobre a referida eficacia
€ 0s riscos de cada opgao devem ser apresentados ao paciente durante todo o
periodo de acompanhamento do quadro clinico®’.

*® Enfermeira da secretaria de salde do DF- Hospital de Apoio. Professora da Universidade
Federal de Goias.

*” Advogada. Membro do Comité de Bioética Hospitalar do Hospital de Apoio de Brasilia e da
Comisséao de Bioética da OAB/DF.

*® Enfermeira, Mestra e Doutoranda em Bioética pela Universidade de Brasilia/ Catedra
UNESCO.

% XIAO, Yonghong; TOROK Mili Estee. Talking the right measures to control COVID-19.
Disponivel em:  https://www.thelancet.com/journals/laninf/article/P11IS1473-3099(20)30152-
3/fulltext . Acesso em 14 abril 2020.

% UN. Office of the High Commissioner for Human Rights International. COVID-19 Guidelines.
Disponivel em: <https://www.ohchr.org/SP/NewsEvents/Pages/COVID19Guidance.aspx>.
Acesso em 17 abril 2020.

" XIAO, Yonghong; TOROK Mili Estee. Talking the right measures to control COVID-19.
Disponivel em: https://www.thelancet.com/journals/laninf/article/P11S1473-3099(20)30152-
3/fulltext . Acesso em 14 abril 2020.
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O direito a informagdo tem como parametro o paciente. Nessa
abordagem, a informacao deve ser adaptada as suas necessidades, desejos e
prioridades, considerando sua situagcdo e o sentido dos riscos de forma
individualizada, pois somente assim o paciente podera determinar o curso das
acdes referentes aos seus cuidados®®. Portanto, o profissional de saude
encontra-se obrigado a empenhar esforgos continuos para transmitir ao
paciente, de maneira particularizada, todos os aspectos envolvidos nos
cuidados, ainda que se trate de um contexto de poucas certezas cientificas
como o gerado pela COVID-19%.

A adequada informacgédo em saude é essencial para o envolvimento do
paciente, devendo a informagao ser relevante, oportuna, confiavel e de facil
entendimento®. Além disso, o paciente tem o direito de receber a informacéo
em uma linguagem que esteja de acordo com o seu nivel de escolaridade, faixa
etaria, condicao cultural e socioecondmica. Atencdo especial devera ser
conferida aos pacientes vulneraveis como idosos, criangas, pessoas com
deficiéncia, de modo que a comunicacgao seja eficaz.

Em relacdo aos pacientes que se encontram em situagao de risco,
devido a presenga de comorbidades ou de vulnerabilidades, o direito a
informagdo assegura o recebimento de conteudos especificos e direcionados.
Assim, a construgao de instrumentos destinados ao paciente nessas situagoes,
como ja mencionado no tépico sobre o direito a privacidade, deve ser
amplamente estimulada com o objetivo de facilitar a tomada de decisdo sobre
seus cuidados.

O paciente com COVID-19 também tem o direito de ser informado
sobre medidas necessarias para contengdo da doenga que impliquem em
restricdo de direitos, tais como o isolamento social. Por fim, ressalta-se que,
para além das principais informagbes ligadas a COVID-19, notadamente,
transmissibilidade e mortalidade, informagdes de cunho epidemiolégico devem
ser difundidas de modo transparente e objetivo, incluindo numero de casos
confirmados e 6bitos. Esta divulgacao tem a finalidade de uma conscientizagao
critica dos riscos reais a saude individual e do contexto regional e nacional no
qual o paciente encontra-se inserido®.

%2 HERRING, Jonathan. Medical law. New York: Oxford: University Press; 2011.

Nessa perspectiva, a faculdade de medicina do Reino Unido, tem recomendado
enfaticamente que os profissionais de saude conversem com os pacientes com COVID-19,
realizando previamente um plano terapéutico de cuidados apropriado com os desejos do
paciente caso sua condigdo de saude se deteriore em funcdo do adoecimento. ROYAL
COLLEGE OF PHYSICIANS. Ethical dimensions of Covid-19 for frontline staff. April 2020
Disponivel em: https://www.rcplondon.ac.uk/news/ethical-guidance-published-frontline-staff-
dealing-pandemic Acesso 18 abril 2020.

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

®®UNESCO. Statement on COVID-19: Ethical Considerations from a global perspective. Paris,
2020. 5p. Disponivel em: <https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000373115>. Acesso 18
abril 2020
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Direito a informagao do paciente com COVID-19

= Direito de receber informacgdes relevantes confidveis sobre a doenca,
de acordo com suas necessidades, em uma linguagem de facil
entendimento, o que pode incluir a presenga de intérpretes e o uso da
Lingua Brasileira de Sinais.

= Direito de receber informagdes sobre a etiologia (a doenga em si),
maneiras de transmissdo, medidas de prevengdao e possiveis
tratamentos.

= Direito de ser informado sobre a inexisténcia de terapéutica especifica
para COVID-19, tratamento sintomatolégico ou experimental e a sua
eficacia cientifica, bem como os riscos de cada opcao.

= Direito de ser informado de forma individualizada sobre os riscos
relativos a presenga de comorbidades pré-existentes, considerando sua
situagao e o significado desses riscos.

= Direito de ndo ser informado, quando desejar.

3.4. Direito a liberdade

Beatriz Amorim®®
Meiriany Arruda®

O direito a liberdade, em termos gerais, refere-se a nao restrigao fisica
de mobilidade dentro de determinado espaco. Diante da pandemia de COVID-
19, para prevenir a introdugcdo da doenga em novas areas e reduzir a
transmissdo nos locais onde o virus ja esta circulando, muitos Estados,
seguindo orientagdo da OMS®, adotaram como medida de saude publica a
quarentena de pessoas saudaveis e assintomaticas, suspeitas de terem sido
expostas ao virus. Essa medida, por ser aplicada as pessoas que apenas tém
a suspeita da doenca, difere-se do isolamento no qual ha a separacdo do
paciente ja infectado pelo novo coronavirus®. No Brasil, apesar de existir
previsao Iegal70 para a adocao da quarentena e do isolamento, inicialmente, a
pratica adotada foi o distanciamento social, sendo a quarentena reservada para
as situacdes de 80% de ocupacao dos leitos disponiveis nas unidades de
terapia intensiva.

* Médica e Mestra em Bioética pela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

®” Advogada e Mestra em Bioética pela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

% WHO. Quarantine considerations in the context of coronavirus disease (COVID-19): Interim
guidance, 2020. Disponivel em: https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/69/wr/mm691 1el.htm .
Acesso em 14 abril 2020.

% WHO. Quarantine considerations in the context of coronavirus disease (COVID-19) : Interim
guidance, 2020. Disponivel em: https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/69/wr/mm691 1e1.htm .
Acesso em 14 abril 2020.

™Brasil. Lei n° 13979, de 6 de fevereiro de 2020. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2019-2022/2020/1ei/113979.htm>. Acesso em: 21 de
abril de 2020.
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A adogdo dessas medidas tem como objetivo monitorar os dados
epidemioldgicos, retardar a propagacao do contagio, evitar o colapso do
sistema de saude, além de permitir que as autoridades sanitarias locais e
internacionais consigam delinear formas efetivas e eficazes de combate a
COVID-19 a partir da monitoracdo e analise dos dados. A implementacao
dessas medidas, contudo, ndo afasta a obrigacdo dos Estados de assegurar a
dignidade dos pacientes infectados ou suspeitos com COVID-19 e o respeito
aos seus direitos humanos’'. Dessa forma, os Estados tém a responsabilidade
de demonstrar que as medidas sdo necessarias para proteger a seguranga do
paciente, para prevenir a disseminagao da COVID-19 e, assim, proteger a vida
de todas as pessoas. Além disso, o Estado deve dispor que as privagdes de
liberdade constituem a exceg¢ao, em virtude de configurarem tratamento nao
consentido, sdo estritamente necessarias e proporcionais, tém prazo, estdo
sujeitas a revisbes regulares e serdao aplicadas sem discriminagdo conforme
critérios cientificos e razoaveis de modo a respeitar a dignidade e os direitos
humanos dos pacientes, em consonéancia com as orientagdes da OMS”?, do
RSI”® e dos Principios de Siracusa’.

Durante a quarentena ou isolamento dos pacientes contaminados pelo
novo coronavirus, segundo diretrizes da OMS’®, as autoridades estatais devem
fornecer informagbes claras, atualizadas, diretrizes transparentes e
consistentes sobre a medida; providenciar monitoramento e cuidados de
saude, o que abrange, ndo apenas a checagem da temperatura e dos sintomas
tipicos da COVID-19, mas, igualmente, a assisténcia médica para tratar
problemas de saude ja existentes. O Estado também deve oferecer apoio
financeiro, social e psicossocial, atendimento das necessidades basicas,
incluindo alimentos, agua e outros itens essenciais, devendo ser priorizadas as
necessidades das populagdes vulneraveis, e, se possivel, prover o acesso a
internet, noticias e entretenimento. No mesmo sentido, dispde o Secretario
Geral da ONU® ao advertir que a restricdo da liberdade impacta a fruicdo de

UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.
2 WHO. Guidance for managing ethical issues in infectious outbreaks. Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250580/1/9789241549837-eng.pdf>. Acesso em 18
abr 2020.

WHO. International = Health  Regulations. v. 3, 2005. Disponivel em:
<https://www.who.int/ihr/publications/9 789241596664/en/>. Acesso em 14 abril 2020.
" UNITED NATIONS. Siracusa Principles on the Limitation and Derogation of Provisions in
thelnternational Covenant on Civil and Political Rights, 1984. Disponivel em: https://www.uio.no/
studier/emner/jus/humanrights/HUMR5503/h09/undervisningsmateriale/SiracusaPrinciples.pdf .
Acesso em 10 abril 2020.
"® WHO. Quarantine considerations in the context of coronavirus disease (COVID-19) : Interim
guidance, 2020. Disponivel em: https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/69/wr/mm691 1el.htm .
Acesso em 14 abril 2020.
® UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.
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outros direitos e, por isso, compete ao Estado adotar medidas para mitigar
essas consequéncias, em especial no cuidado do paciente com COVID-19.

Em conformidade com a Declaracdo de Principios do Comité Europeu
para Prevencao da Tortura e das Penas ou Tratamentos Cruéis, Desumanos
ou Degradantes", 0 paciente isolado ou em quarentena deve ter um contato
significativo todos os dias do ponto de vista humano. Outras providéncias para
o periodo de quarentena englobam a colocacdo do paciente em quartos
individuais espagosos, com ventilagdo adequada e com instalagdes sanitarias e
de higiene.

Em sintese, conforme enfatizado pela CIDH"®, pela Corte Eurog)eia de
Direitos Humanos’®, pela Comissdo de Direitos Humanos de Ontario®®, pelo
Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre HIV/AIDS®! e pela organizagao
internacional de direitos humanos, ndo-governamental, Human Rights Watch®?
todas as medidas voltadas para a protecao da populacédo que limitem direitos e
liberdades dos pacientes com COVID-19 e dos pacientes com suspeita da
doenca devem ter fundamento juridico, serem necessarias, eficazes e
proporcionais e por tempo limitado ao alcance do fim pretendido. Nesse
sentido, no contexto da pandemia, as acgbes estatais destinadas a impor
quarentena ou isolamento devem ser especificas e estar amparadas por
pesquisas cientificas que comprovem a necessidade da medida e, ainda,
mecanismos de apoio deverdo ser assegurados para que os pacientes isolados
ou em quarentena possam continuar vivendo com dignidade.

Direito a liberdade do paciente com COVID-19

" EUROPEAN COMMITTEE FOR THE PREVENTION OF TORTURE AND INHUMAN OR
DEGRADING TREATMENT OR PUNISHMENT. Declaracién de principios relativos al trato de
las personas privadas de libertad en el contexto de la pandemia de la enfermedad por
coronavirus ( COVID-19 ). 2020. Disponivel em: https://rm.coe.int/16809e0a89 Acesso 18 abril
2020.

® CORTE INTERAMERICANA DE DIREITOS HUMANOS. Covid-19 e Direitos Humanos: os
problemas e desafios devem ser abordados a partir de uma perspectiva de direitos humanos e
com respeito as obrigagbes internacionais. Disponivel em:
http://www.corteidh.or.cr/tablas/alerta/comunicado/cp-27-2020.html. Acesso em 18 abril 2020.

" EUROPEAN COURT OF HUMAN RIGHTS. Derogation in Times of Emergency. v. 15, n. 3, p.
1-15, 2020. Disponivel em: https://www.echr.coe.int/Documents/FS_Derogation  ENG.pdf.
Acesso em 18 abril 2020.

% ONTARIO HUMAN RIGHT COMMISSION Actions consistent with a human rights-based
approach to managing the COVID-19. Disponivel em: http://www.ohrc.on.ca/en/actions-
consistent-human-rights-based-approach-managing-covid-19-pandemic . Policy statement on a
human rights-based approach to managing the COVID-19 pandemic. 2020. Disponivel em:
http://www.ohrc.on.ca/en/policy-statement-human-rights-based-approach-managing-covid-19-
gandemic—o Acesso em 18 abril 2020.

UNAIDS. Rights in the time of COVID-19: lessons from HIV for an effective, community-led
response. 2020. Disponivel em: https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset /human-
rights-and-covid-19 en.pdf Acesso em 10 de abril 2020.

* HUMAN RIGHTS WATCH. Human Rights Dimensions of COVID-19 Response. Disponivel
em: https://www.hrw.org/news/2020/03/19/human-rights-dimensions-covid-19-response. Acesso
10 abril 2020
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= Direito de nao ter sua liberdade restringida arbitrariamente de forma
desproporcional e sem fundamento cientifico.

= Direito de ser informado sobre a natureza, a necessidade e as
condi¢des da quarentena ou do isolamento.

= Direito de ter suas necessidades basicas atendidas e de receber apoio
financeiro, social e psicossocial, quando submetido a quarentena ou ao
isolamento.

» Direito de ser colocado em local com ventilagdo adequada e com
instalagdes sanitarias e de higiene, quando submetido a isolamento ou
a quarentena em local distinto da sua residéncia.

= Direito a um contato familiar todos os dias, quando submetido a
isolamento ou a quarentena em local distinto da sua residéncia

= Direito de ter a medida restritiva revisada por um corpo de profissionais
qualificados e independentes.

3.5. Direito a cuidados em saude com seguranga e com qualidade
Cintia Tanure®

A qualidade nos cuidados em saude considera a relagao estabelecida
entre estrutura, processo e resultado, aspectos dos servicos de saude.
Sinteticamente, a estrutura diz respeito, por exemplo, as instalacbes e a
conduta ética dos profissionais; o processo implica as agdes desenvolvidas a
partir dessa estrutura; e os resultados configuram o produto dos recursos e das
acdes de cuidado que incidem sobre a populacdo®. No ambito do direito &
saude, a qualidade esta atrelada, dentre outras exigéncias, a condicdo de que
tratamentos, intervengbes e medicamentos sejam baseados nos melhores
testes disponiveis; e de que os profissionais estejam devidamente habilitados e
treinados e que haja equipamento hospitalar adequado®. Assim, o cuidado em
saude de qualidade é alcancado a partir da presenga de profissionais
qualificados, eficiéncia no emprego dos recursos, risco minimo para os
pacientes e resultados positivos no estado de saude dos pacientes. Ressalta-
se que o fato de se desprender uma maior soma de recursos financeiros nao
garante necessariamente a melhor qualidade do cuidado em saude. Além
disso, aspectos como ambientes limpos e aconchegantes e a motivagao dos
profissionais afetam o resultado dos cuidados, bem como, o respeito aos
direitos dos pacientes®.

¥ Enfermeira da secretaria de salde do DF- Hospital de Apoio. Professora da Universidade
Federal de Goias.

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

8 ONU. Comentario Geral No. 14: Direito ao mais alto padrdo de satide possivel (Artigo 12)
Disponivel em: http://acnudh.org/wp-content/uploads/2011/06/Compilation-of-HR-instruments-
and-general-comments-2009-PDHJTimor-Leste-portugues.pdf. Acesso em 24 abr 2020.

% ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.
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No contexto da pandemia, a OMS dispde que o estabelecimento de um
fluxo efetivo de pacientes (por meio de triagem e encaminhamento direcionado
das pessoas acometidas pelo novo coronavirus) é essencial para garantir a
qualidade do cuidado recebido e, igualmente, a seguranga do paciente, pois
esse fluxo possibilita controlar o risco de infecgao nas unidades de saude e
garantir que os profissionais adotem o comportamento clinico adequado para
lidar com a doenca®’. O cuidado seguro e de qualidade também depende da
higienizacdo e da adequada descontaminagdo do ambiente que recebe o
paciente, do diagnostico correto e de tratamento consoante os padrdes
cientificos de comprovada seguranca e eficacia. Dessa forma, recomenda-se a
ampliagao dos testes, incluindo-se as pessoas mais vulneraveis, tendo em vista
que paises que testam apenas casos hospitalizados terdao uma taxa de
mortalidade bruta relatada mais alta que os paises com testes mais
difundidos®. Além disso, protocolos minimos devem ser aplicados no
atendimento e no tratamento de pacientes afetados pelo surto, tendo
abrangéncia em instituicbes de saude e de cuidados domiciliares. Nesse ponto,
& questionavel a autorizagdo do Ministério da Saude®® sobre o uso da
Cloroquina como terapia adjuvante no tratamento de formas graves da COVID-
19 em termos de seguranga do paciente diante dos riscos e dos efeitos
adversos apontados em varias pesquisas®®®!9%%,

O cumprimento estatal da exigéncia de que equipamentos, bens e
servicos de saude estejam disponiveis em %uantidade suficiente, cientifica e
medicamente apropriada e de boa qualidade® revela-se também fundamental
para a seguranca do paciente. A auséncia ou a precarizagao da protecao
individual dos profissionais de saude, a falta de capacitagdes e de orientacdes
adequadas e de profissionais especializados, por exemplo médicos
intensivistas, e a escassez de suprimentos cruciais, como oxigénio médico e

8 World Health Organization — Covid 19 Strategy Update. Genebra, 2020 Disponivel em:
https://www.who.int/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/strategies-plans-and-
osperations
% World Health Organization — Covid 19 Strategy Update. Genebra, 2020 Disponivel em:
https://www.who.int/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/strategies-plans-and-
ogperations
% BRASIL, Nota Informativa N° 5/2020-DAF/SCTIE/MS. Uso da Cloroquina como terapia
adjuvante no tratamento de formas graves do COVID-19. Disponivel em:
https://www.saude.gov.br/images/pdf/2020/marco/30/MS---0014167392---Nota-nformativa.pdf.
Acesso em 21 abr 2020.

KALIL, Andre. Treating COVID-19—Off-Label Drug Use, Compassionate Use, and
Randomized Clinical Trials During Pandemics. JAMA, 24 mar. 2020.
9 GOODMAN, Jesse. Finding Effective Treatments for COVID-19 Scientific Integrity and Public
Confidence in a Time of Crisis. JAMA, 16 abr 2020.
%2 TOURET, Xavier; LAMBALLERIE, Franck. Of chloroquine and COVID-19. Antiviral Res, mar.

2020.
% MAGAGNOLI, Joseph; et al. Outcomes of hydroxychloroquinee usage in United States
veterans hospitalized with Covid-19. Disponivel em:

<https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2020.04.16.20065920v1>. Acesso em 22 abr 2020.
* HUMAN RIGHTS WATCH. Dimensées de direitos humanos na resposta & COVID-19.
Disponivel em: <https://www.hrw.org/pt/news/2020/03/23/339866>. Acesso em: 20, abril, 2020.

21




== |
: ]
d TTH e
I Organizagdo . Cétedra UNESCO de Bioética

L das Nagdes Unidas - Universidade de Brasilia
Q BS E R\// \TQ R ’ Q para a Educagéo, -

DIREITOS DOS PACIENTES #Cname s

ventiladores mecanicos, colocam em risco a seguranga dos pacientes com
COVID-19%, o que evidencia, dessa forma, a necessidade de um planejamento
baseado em direitos humanos para responder a crise®. Igualmente, condigdes
degradantes causadoras de danos para saude fisica e mental dos profissionais
podem impactar a prestacédo dos cuidados. Ha, aqui, uma inter-relagao entre os
direitos dos profissionais e os dos pacientes, pois os profissionais somente
serdo capazes de prestar cuidados de alta qualidade se seus direitos forem
respeitados®’.

Direito do paciente com COVID-19 a cuidados em saude com seguranga e
com qualidade
= Direito a atendimento de qualidade por meio do estabelecimento de um
fluxo efetivo de pacientes com triagem e encaminhamento direcionado.
= Direito de realizar exames e testes para receber o diagndstico correto.
= Direito de ser atendido por profissionais qualificados.
= Direito de receber cuidados baseados em padrdes cientificos com
comprovada eficacia.

3.6. Direito de Nao ser Discriminado

Kalline Eler’®
Irene Fulgéncio®
Isabel Correia’®

O direito de nao ser discriminado constitui, conjuntamente com a
igualdade perante a lei e a igualdade na lei, principio basico do Direito
Internacional dos Direitos Humanos'™'. Ao se aplicar esse direito no ambito dos
cuidados em saude, tem-se que o paciente ndo pode ser discriminado por sua
deficiéncia, idade, cor, raca, etnia, doenga ou condi¢gdo de saude, orientacao

% ABRASTT- Associagao Brasileira de Saude do Trabalhador e da trabalhadora. Nota Técnica

1- 2020

% UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel

em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso

em 24 abr 2020.

o7 ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.

% Professora de Direito Civil da Universidade Federal de Juiz de Fora. Doutora em Bioética
ela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

® Enfermeira. Gestora de Politicas Publicas. Conselheira no Conselho Nacional de Direito da

Pessoa Idosa (CNDI) do Ministério da Mulher, Familia e Direitos Humanos da PR.

1% Enfermeira da Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo de Brasilia e Mestranda em

Bioética pela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

%" COMISSION DE DERECHOS HUMANOS. Observacion general n. 18. No discriminacion.

Disponivel em: <https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2001/1404.pdf>. Acesso

em 24 abr 2020.
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sexual, convicgdes religiosas, renda, opinido politica ou por qualquer outro fator
pessoal.

Em relacdo a doenca causada pelo novo coronavirus, toda resposta
estatal deve ser efetivada sem discriminar grupos especificos, em especial
pessoas idosas e pessoas com deficiéncia, substancialmente mais vulneraveis,
uma vez que sua sujeicao em relagao as demais pessoas se faz presente para
ter suas necessidades elementares atendidas'®?. Pessoas idosas e pessoas
com deficiéncias estao expostas a um maior risco de contagio da COVID-19,
seja pelo contato com terceiros, responsaveis pelos seus cuidados, ou pela
necessidade de acesso aos servicos de saude devido a tratamentos
especificos. Assim, essas pessoas demandam maiores cuidados e protocolos
especificos de tratamento. No entanto, algumas medidas podem ser limitadoras
de direitos, favorecendo a discriminagcdo. Consideram-se discriminatérias as
decisdes que restringem cuidados em saude com base no estilo de vida da
pessoa idosa, bem como, em doencgas preexistentes ou no fator idade.

Orientagbes hospitalares, a exemplo das apresentadas pela
SIAARTI'®, para triagem de pacientes com COVID-19, na situagdo em que o
numero de pessoas necessitadas de terapia intensiva € maior que o numero de
vagas disponiveis, que partam de critérios de alocagdo como idade e existéncia
de alguma deficiéncia prévia devem ser reputadas violadoras do direito de néo
ser discriminado'®. Esses critérios também n3o podem ser empregados para
impedir que pacientes idosos e pacientes com deficiéncia, com suspeita de
contaminagao pelo virus, tenham acesso aos testes e aos cuidados relativos a
doenca.

O CDH da ONU'® enfatiza que a observancia do direito de ndo ser
discriminado nao significa sempre tratamento idéntico, pois situag¢des distintas
podem impor discriminagéo positiva, a fim de proteger aquele que se encontra
em situacao de vulnerabilidade acrescida. Em resposta a COVID-19, o Estado
deve adotar politicas de saude que mitiguem as desigualdades e as
vulnerabilidades existentes para que a pandemia nao tenha um efeito
desproporcional nos pacientes de grupos vulneraveis'®. Observa-se que a
discriminagao aceitavel € aquela que protege, ndo a que exclui pessoas

' HOUSE OF LORDS. HOUSE OF COMMONS. The human rights o folder people in
healthcare. V. | —=Report and Formal Minutes. 2007.

1% SIAARTI. Raccomandazioni di etica clinica per 'ammissione a trattamenti intensivi E per la
loro sospensione, In condizioni eccezionali di squilibrio tra necessita e risorse disponibili, 2020.
Disponivel em: http://www.siaarti.it/SiteAssets/News/COVID19%20.pdf . Acesso em 18 abril
2020.

1% UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.

'% COMITE DE DIREITOS HUMANOS. Comentério Geral No. 18: Nao discriminag&o. 1989.
Disponivel em: http://acnudh.org/wp-content/uploads/2011/06/Compilation-of-HR-instruments-
and-general-comments-2009-PDHJTimor-Leste-portugues.pdf. Acesso 18 abril. 2020

"% UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.
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pertencentes aos grupos vulneraveis dos cuidados em saude. Nesse sentido, o
Comissario para os direitos humanos do Conselho da Europa107 declarou que,
no atual momento, os idosos precisam de mais apoio do que nunca.
Semelhantemente, o Secretario Geral da ONU'® externou preocupacdes
quanto a discriminagdo etaria nos cuidados em saude e nas decisdes sobre
triagem de pacientes.

Segundo o Comité Europeu para Prevengao da Tortura e das Penas ou
Tratamentos Cruéis, Desumanos ou Degradantesmg, o nao fornecimento de
cuidados intensivos e de testes para detectar a COVID-19 em pacientes idosos
e com patologias prévias contradiz o direito a ndo ser submetido a tratamentos
cruéis, desumanos ou degradantes. Assim, a falta de provisdo de cuidados
para esses pacientes representa uma violagdo nao apenas ao direito de nao
ser discriminado, mas também ao direito a ndo ser submetido a tratamentos
cruéis, desumanos ou degradantes que tem natureza absoluta, nao sendo
passivel de derrogacao em hipotese alguma.

Toda decisdo sobre cuidados em saude deve estar centrada na
maximizacao do bem-estar do paciente. Dessa forma, decisdes que limitam o
acesso de pacientes as unidades de terapia intensiva, com o objetivo de
reservar recursos a outros pacientes que, em principio, teriam maior
probabilidade de sobrevivéncia e, secundariamente, aqueles que podem ter
mais anos de vida preservada, sob uma perspectiva de maximizacdo de
beneficios para o maior nimero de pessoas, atentam contra o direito a vida e o
direito de n&o ser discriminado. Portanto, pacientes idosos e pacientes com
deficiéncia tém o direito de receber cuidados de saude em emergéncia e de
terapia intensiva para preservar sua vida em condigbes iguais aos demais
pacientes, ndo podendo ser excluidos do acesso desses servigos essenciais.

Direito do paciente com COVID-19 de nao ser discriminado

= Direito de ndo ser tratado com distincdo, exclusdo ou restricdo em
razao da deficiéncia, idade, cor, raga, etnia, doenca ou condicao de
saude, género, orientagdo sexual, convicgdes religiosas, renda, opiniao
politica ou por qualquer outro fator pessoal.

= Direito de receber cuidados de saude em emergéncia e de terapia
intensiva em condi¢des de igualdade

= Direito de ter suas especificidades consideradas quando fizer parte de

9 COUNCIL OF EUROPE. The impact of the COVID-19 pandemic on human rights and the
rule of law. Disponivel em: https://www.coe.int/en/web/human-rights-rule-of-law/covid19.
Acesso em 18 abril2020.

1% UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.

% EUROPEAN COMMITTEE FOR THE PREVENTION OF TORTURE AND INHUMAN OR
DEGRADING TREATMENT OR PUNISHMENT. Declaracién de principios relativos al trato de
las personas privadas de libertad en el contexto de la pandemia de la enfermedad por
coronavirus ( COVID-19 ). 2020. Disponivel em: https://rm.coe.int/16809e0a89 Acesso 18 abril
2020.
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grupos vulneraveis, como pessoas idosas e pessoas com deficiéncia, e
de ter sua vulnerabilidade mitigada através do recebimento de cuidados
especificos.

3.7. Direito a Nao ser submetido a tortura nem penas ou
tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes

Kalline Eler'™®
Laura Boeira""’

Levando-se em consideracédo os relatos usuais de violagdo do direito a
nao ser submetido a tortura nem penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou
degradantes nos ambientes de privagdo de liberdade, em um periodo de
pandemia, torna-se necessario redobrar a atengdo para que pessoas nessas
circunstancias tenham o acesso a bens e produtos de higiene pessoal e
ambiental. Assim como, possam usufruir de tempo ao ar livre e tenham o
devido atendimento em saude, tdo logo demonstrem os sintomas da doenga
12 Dessa forma, no que diz respeito ao enfrentamento da COVID-19, o Comité
Europeu para Prevencado da Tortura e das Penas ou Tratamentos Cruéis,
Desumanos ou Degradantes'™ emitiu uma Declaragéo de Principios relativos
ao tratamento das pessoas privadas de liberdade, o que inclui pessoas que se
encontram em centros de detencao policial, instituicbes correcionais, centros
de imigracdo, hospitais psiquiatricos, centros de assisténcia social, e
instalagbes estabelecidas para pacientes em quarentena ou isolados.

A despeito da existéncia de desafios especificos, o tratamento dos
pacientes com COVID-19 ou com suspeita da doenga que se encontram nos
mais diversos locais de privacdo de liberdade deve ser realizado em
consonancia com as diretrizes clinicas e de saude nacionais e com as normas
internacionais, de modo que também recebam cuidados em saude com
qualidade.

"% professora de Direito Civil da Universidade Federal de Juiz de Fora. Doutora em Bioética

pela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

" Psicologa e Mestra em Bioética pela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

"2 OFFICE OF THE HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS (OHCHR). Advice of the
Subcommittee on Prevention of Torture to States Parties and National Preventive Mechanisms
relating to the Coronavirus Pandemic (adopted on 25th March 2020). Disponivel em:
<https://www.ohchr.org/Documents/HRBodies/ OPCAT/AdviceStatePartiesCoronavirusPandemi
¢2020.pdf>. Acesso em: 16 abr 2020.

EUROPEAN COMMITTEE FOR THE PREVENTION OF TORTURE AND INHUMAN OR
DEGRADING TREATMENT OR PUNISHMENT. Declaracién de principios relativos al trato de
las personas privadas de libertad en el contexto de la pandemia de la enfermedad por
coronavirus ( COVID-19 ). 2020. Disponivel em: <https://rm.coe.int/16809e0a89> Acesso 18
abril 2020.
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O Comite"* e, igualmente o Secretario Geral da ONU'"®, tém apontado
para a necessidade de revisao da politica criminal com o objetivo de reduzir a
superlotagédo carceraria e, por conseguinte, a disseminagdo da COVID-19. Em
situagdes de pandemias, reformas mais amplas podem nao ser possiveis em
um curto espago de tempo. No entanto, onde n&o é possivel garantir a saude
dos pacientes presos dentro das penitenciarias, o Comité recomenda a
substituicdo da pena privativa de liberdade e a libertacdo provisoria e, ainda
aconselha a reavaliagao da necessidade de manutengao da hospitalizagao nao
voluntaria de pacientes psiquiatricos. No Brasil, destaca-se a Recomendagao
n°62/2020'"®, do Conselho Nacional de Justica, indicando que pessoas
pertencentes aos grupos de risco tenham suas penas convertidas em prisdes
domiciliares.

Por fim, insere-se também nesse direito, o direito aos cuidados
paliativos'"”. Assim, pacientes contaminados pelo virus da COVID-19 ou com
suspeita tém o direito de receber cuidados adequados contra a dor, 0 que,
inclui ndo apenas a medicagao, mas igualmente o direito de integrar aspectos
psicoldgicos, culturais e espirituais aos cuidados em saude''®'"”. O paciente
isolado ou em quarentena tem direito a um contato humano significativo todos
os dias'®, o que pode ser feito presencialmente a partir do uso dos
equipamentos de protecdo individual ou através de videoconferéncia e

"4 EUROPEAN COMMITTEE FOR THE PREVENTION OF TORTURE AND INHUMAN OR
DEGRADING TREATMENT OR PUNISHMENT. Declaracién de principios relativos al trato de
las personas privadas de libertad en el contexto de la pandemia de la enfermedad por
coronavirus ( COVID-19 ). 2020. Disponivel em: <https://rm.coe.int/16809e0a89> Acesso 18
abril 2020.

"% UN Secretary General. COVID-19 and Human Rights: We are all in this together. Disponivel
em: <https://unsdg.un.org/resources/covid-19-and-human-rights-we-are-all-together>. Acesso
em 24 abr 2020.

"® CONSELHO NACIONAL DE JUSTICA. Recomendagao n°62/2020. Disponivel em:
https://www.cnj.jus.br/wp-content/uploads/2020/03/62-Recomenda%C3%A7 %C3%A30.pdf
Acesso em: 16 abr 2020.

" HUMAN RIGHTS COUNCIL. Report of the Special Rapporteur on Torture and other cruel,
inhuman or degrading treatment or punishment,. Disponivel em: http://www.ohchr.org
[Documents/HRBodies/HRCouncil/RegularSession/Session22/A.HRC.22.53 English.pdf
Acesso em 18 abril 2020.

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

"% Destaca-se, nesse sentido, o Programa de Humanizacdo para pacientes hospitalizados e
idosos isolados em residéncias com COVID-19, em desenvolvimento pela Secretaria da Saude
e Familias da cidade de Andalucia, Espanha; que inclui um protocolo para atendimento
psicossocial e espiritual de acordo com crengas do paciente e o "direito o ultimo adeus" aos
pacientes terminais. O programa representa um esforgo adicional para aliviar, tanto quanto
possivel, a dor e a angustia dos pacientes com COVID-19 hospitalizados e isolados de suas
familias. Disponivel em:<https://www.juntadeandalucia.es/organismos/saludyfamilias.html|>
Acesso em 18 abril 2020.

20 EUROPEAN COMMITTEE FOR THE PREVENTION OF TORTURE AND INHUMAN OR
DEGRADING TREATMENT OR PUNISHMENT. Declaracién de principios relativos al trato de
las personas privadas de libertad en el contexto de la pandemia de la enfermedad por
coronavirus ( COVID-19 ). 2020. Disponivel em: https://rm.coe.int/16809e0a89 Acesso 18 abril
2020.
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ferramentas tecnolégicas de comunicagdo. Restricbes de visitas, portanto,
devem ser compensadas pelo aumento do acesso aos meios de comunicagao
alternativos. Além disso, € importante que os profissionais promovam
momentos de conversa e evitem condutas que podem aumentar a situacao de
angustia e de sofrimento do paciente como, por exemplo, a protelagéo
desnecessaria no atendimento, a privagao de insumos basicos e de higiene, e
0s comentarios sobre Obitos e sobre a piora do estado de saude de outros
pacientes.

Direito a nao ser submetido a tortura nem penas ou tratamentos

cruéis, desumanos ou degradantes.

» Direito de receber cuidados adequados contra a dor, incluindo
analgésicos opiaceos.

= Direito de nao ter sua situagao de angustia e de sofrimento aumentada
por condutas profissionais inapropriadas.

» Direito de ter integrados aspectos psicoldgicos, culturais e espirituais
aos cuidados em saude.

= Direito de ter um contato humano significativo todos os dias.

= Direito dos pacientes privados de liberdade de receber cuidados em
saude com qualidade semelhante aos dispensados aos demais
pacientes.

» Direito do paciente privado de liberdade a higiene pessoal adequada e
o direito ao acesso diario.

4. Direitos dos pacientes participantes de pesquisa e COVID19
Kalline Eler’*’

Devido a alta contagiosidade do novo coronavirus e a atual auséncia
de qualquer vacina ou medicamento eficaz, cientistas e profissionais de saude
estao realizando uma série de estudos clinicos envolvendo pacientes afetados.
Para garantir o rigor cientifico, os direitos e a seguranca dos participantes em
estudos realizados durante crises epidemiolégicas, a OMS'?, em 2016,
publicou o documento “Diretrizes para o Gerenciamento de Questdes Eticas
em Surtos Infecciosos” segundo o qual, a despeito do contexto de urgéncia
criado pelas epidemias, as pesquisas envolvendo seres humanos devem ter
validade cientifica, valor social, processo adequado de revisdo por um comité
independente, relacdo razoavel entre beneficios e riscos, participacao
colaborativa e voluntaria e selegcdo justa dos participantes que deverdo ser

21 professora de Direito Civil da Universidade Federal de Juiz de Fora. Doutora em Bioética

pela Universidade de Brasilia/ Catedra UNESCO.

22 WHO. Guidance for managing ethical issues in infectious outbreaks. Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250580/1/9789241549837-eng.pdf>. Acesso em 18
abr 2020.
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tratados com igual respeito. Esses critérios'?® foram recentemente reforgados
pela OMS e aplicam-se para os estudos relativos 8 COVID-19'%.

O clima de medo e o desespero tipico de uma pandemia podem
dificultar a avaliagcdo objetiva dos riscos e dos beneficios da participagdo na
pesquisa tanto pelos possiveis participantes quanto por parte dos comités de
ética que, na auséncia de pessoas capacitadas e com expertise na doenca
infecciosa, enfrentam maiores obstaculos para realizar uma avaliacao rapida e
eficiente dos protocolos de pesquisa submetidos. Diante disso, a Organizagao
Pan-americana de Saude'® (OPAS/OMS) recomenda que, durante a pandemia
de COVID-19, haja, na composi¢ao do comité de ética, profissionais de saude
com conhecimento especializado sobre a doencga.

Em um ambiente no qual rapidamente um grande numero de individuos
adoece e vem em seguida a falecer, qualquer intervengdo em potencial pode
ser percebida como a melhor alternativa, independentemente dos riscos e dos
beneficios potenciais realmente implicados. Diante disso, a OMS'® adverte
que os comités responsaveis pela aprovagdo dos protocolos de pesquisa
devem aprovar apenas 0s ensaios clinicos nos quais haja um fundamento
cientifico razoavel, para acreditar que a intervengcdo experimental
provavelmente sera segura, eficaz e seus riscos serdo minimizados na medida
do possivel.

Até o dia 20 de abril, segundo Boletim Informativo da Comissao
Nacional de Etica e Pesquisa (CONEP)'?, 146 protocolos de pesquisas sobre
a pandemia ja haviam sido aprovados através de um procedimento de urgéncia
com avaliagdes em média de 48 horas. No tramite normal, o prazo de avaliagao
teria sido de até 30 dias. Dentre as pesquisas aprovadas pela CONEP, 30 sao
ensaios clinicos e envolvem o total de 12.508 participantes. Destes ensaios,
um examina o uso do lopinavir/ritonavir, trés avaliam o uso da
cloroquina/hidroxicloroquina nos pacientes e, em oito, essa substancia é
ministrada de forma associada a azitromicina. Um grande numero de pacientes

2 Tais critérios estdo também presentes nas “Diretrizes éticas internacionais para pesquisas
relacionadas a saude envolvendo seres humanos” do Conselho de Organizagbes
Internacionais de Ciéncias Médicas'? (CIOMS) e nas recomendacgbes sobre pesquisa em
emergéncias globais de saude do Conselho de Bioética Nuffield'?, langadas em janeiro de
2020, documentos que embasam as recentes orientagbes da OMS sobre pesquisas
relacionadas a COVID-19.

24 WHO, Ethical standards for research during public health emergencies: Distilling existing
guidance to support COVID-19 R&D. Disponivel em: <https://www.who.int/blueprint/priority-
diseases/key-action/liverecovery-save-of-ethical-standards-for-research-during-public-health-
emergencies.pdf>. Acesso em 22 abr 2020

> PAHO/WHO. Guidance and strategies to streamline ethics review and oversight of COVID-
19 related research. Disponivel em: <https://www.paho.org/en/documents/quidance-and-
strateqies-streamline-ethics-review-and-oversight-covid-19-related-research>. Acesso em 22
abr 2020.

126 'WHO. Guidance for managing ethical issues in infectious outbreaks. Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250580/1/9789241549837-eng.pdf>. Acesso em 18
abr 2020.

127 CONEP. Boletim Etica em Pesquisa. Relatério Semanal 09 (21/04/2020).
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também recebeu o uso off-label'®® e compassivo'® dessas terapias no Brasil,
com autorizagdo do Ministério da Saude™®, e em outros paises, como China,
Italia, Franca e Espanha, sendo a maioria ministrada sem grupo de controle
para comparagao, exceto alguns ensaios randomizados na China e nos
EUA™'". Quando um medicamento com efeitos clinicos desconhecidos &
administrado aos participantes com sintomas graves de uma nova doencga
como a COVID-19, em estudos com amostragem pequena e sem O
monitoramento simultdneo de um grupo de controle, ndao ha como ter certeza
se os participantes foram beneficiados ou prejudicados pelo uso da terapia. Na
auséncia de um grupo controle, torna-se quase impossivel diferenciar os
efeitos adversos relacionados ao uso do medicamento das manifestacdes
tipicas da doenca.

Embora muitos medicamentos tenham atividade in vitro contra
coronavirus diferentes, nenhuma evidéncia clinica atualmente apoia a eficacia
e a seguranga de qualquer medicamento baseado nos compostos citados
contra coronavirus em humanos 32133134, 0 uso da
cloroquina/hidroxicloroquina, azitromicina e lopinavir/ritonavir esta associado ao
risco de uma variedade de efeitos adversos, incluindo prolongamento do
intervalo QT, taquicardia ventricular do tipo torsades de pointes, hepatite,
pancreatite aguda, neutropenia e anafilaxia'®. Acrescenta-se, também, que,
segundo estudo'® publicado no dia 21 de abril, analisando o prontuario de 368
militares veteranos dos Estados Unidos com COVID-19, os 97 pacientes que

128 Segundo a Agéncia Nacional de Saude Suplementar, o uso off label de medicamento da-se
qzuando a indicacao do profissional assistente diverge do que consta na bula.

129 Programa de uso compassivo: disponibilizagcdo de medicamento novo promissor, para uso
pessoal de pacientes e nao participantes de programa de acesso expandido ou de pesquisa
clinica, ainda sem registro na Anvisa, que esteja em processo de desenvolvimento clinico,
destinado a pacientes portadores de doengas debilitantes graves e/ou que ameacem a vida e
sem alternativa terapéutica satisfatéria com produtos registrados no pais. Resolugdo 38 de
2013 da Diretoria Colegiada da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA). Disponivel
em:<http://portal.anvisa.gov.br/documents/10181/3795687/RDC 38 2013 .pdf/a7a89a0f-e60f-
4088-9516-e514bfcOfcff>.Acesso em 21 abr 2020.

U BRASIL, Nota Informativa N° 5/2020-DAF/SCTIE/MS. Uso da Cloroquina como terapia
adjuvante no tratamento de formas graves do COVID-19. Disponivel em:
https://www.saude.gov.br/images/pdf/2020/marco/30/MS---0014167392---Nota-nformativa.pdf.
Acesso em 21 abr 2020.

1 KALIL, Andre. Treating COVID-19—Off-Label Drug Use, Compassionate Use, and
Randomized Clinical Trials During Pandemics. JAMA, 24 mar. 2020.

32 KALIL, Andre. Treating COVID-19—Off-Label Drug Use, Compassionate Use, and
Randomized Clinical Trials During Pandemics. JAMA, 24 mar. 2020.

'3 GOODMAN, Jesse. Finding Effective Treatments for COVID-19 Scientific Integrity and Public
Confidence in a Time of Crisis. JAMA, 16 abr 2020.

¥ TOURET, Xavier; LAMBALLERIE, Franck. Of chloroquine and COVID-19. Antiviral Res, mar.
2020.

%5 KALIL, Andre. Treating COVID-19—Off-Label Drug Use, Compassionate Use, and
Randomized Clinical Trials During Pandemics. JAMA, 24 mar. 2020.

% MAGAGNOLI, Joseph; et al. Outcomes of hydroxychloroquinee usage in United States
veterans hospitalized with Covid-19. Disponivel em:
<https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2020.04.16.20065920v1>. Acesso em 22 abr 2020.
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tomaram a hidroxicloroquina tiveram uma taxa de mortalidade de 27,8%. Os
158 pacientes que nao tomaram o medicamento tiveram uma taxa de
mortalidade de 11,4%. Trata-se do maior estudo desse tipo ja relatado e,
embora nao tenha sido ainda revisado por pares, corrobora com os outros
estudos que ja apontavam para a auséncia de eficacia e de seguranga do
medicamento para pacientes com COVID-19.

Em um contexto de pandemia, a administragdo de qualquer droga néo
comprovada como ultimo recurso parece assumir que o beneficio sera mais
provavel do que o prejuizo. No entanto, verifica-se, historicamente™’, o
contrario. Em 2014, no surto de Ebola, varias terapias foram testadas em seres
humanos contra esse virus, incluindo cloroquina e hidroxicloroquina, sendo
que, ao final, nenhuma delas provou ser eficaz ou segura’®?. O uso deliberado
de medicamentos ndo eficazes para determinada doenga também prejudica
pacientes acometidos por outras enfermidades que necessitam do
medicamento, como a hidroxicloroquina aprovada especificamente para tratar
pacientes com lupus e doenga autoimune.

Diante dos riscos, dos varios efeitos adversos provocados pela
cloroquina/hidroxicloroquina e, considerando que tarefa primordial da CONEP é
justamente avaliar se os direitos dos participantes das pesquisas estdo sendo
respeitados, fica a indagagdo se o critério da OMS'®, referente ao risco
imposto ser razoavel em relagdo aos beneficios, estd realmente sendo
atendido pelas pesquisas que empregam cloroquina/hidroxicloroquina ja
aprovadas pela CONEP.

Para garantir a segurangca dos participantes de ensaios clinicos
relacionados a COVID-19, ha um crescente consenso de que estudos
randomizados controlados’*® devem ser privilegiados. Nesse sentido, o Comité
de Medicamentos para Uso Humano (CHMP) da Agéncia Europeia de

7.0 uso apressado de medicamentos sem evidéncia adequada de sua seguranga ou de sua

eficacia também prejudicou varias mulheres com cancer de mama metastatico tratadas com
Avastin, medicamento que foi suspenso pela FDA (agéncia federal do Departamento de Saude
e Servicos Humanos dos Estados Unidos) porque os dados pés-aprovagdo demonstraram que
os danos aos pacientes superavam os beneficios. MASCHKE, Karen; GUSMANO, Michael.
Ethics and Evidence in the Search for a Vaccine and Treatments for Covid-19. Hasting Center,
15 abr. 2020. Disponivel em: <https://www.thehastingscenter.org/ethics-and-evidence-in-the-
search-for-a-vaccine-and-treatments-for-covid-19/>. Acesso em 22 abr 2020.

" KALIL, Andre. Treating COVID-19—Off-Label Drug Use, Compassionate Use, and
Randomized Clinical Trials During Pandemics. JAMA, 24 mar. 2020.

¥ WHO. Guidance for managing ethical issues in infectious outbreaks. Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250580/1/9789241549837-eng.pdf>. Acesso em 18
abr 2020.

0 Em relagdo a questao ética do uso de placebo durante epidemias, tema discutido no surto
de Ebola de 2014 e agora com a COVID-19, nota-se certo consenso de que se a doenga néo é
100% letal e se ha uma situagdo de equilibrio verdadeiro na qual ndo se sabe se o uso da
droga experimental ira beneficiar ou prejudicar o participante da pesquisa, entdo o estudo
clinico randomizado controlado é eticamente possivel. Sem um grupo de controle, ndo é
possivel determinar com precisdo os danos de qualquer medicamento experimental. Além
disso, o grupo de controle sera sempre mais seguro em relagéo aos efeitos adversos, pois os
participantes deste grupo receberao o padrao de cuidados em saude estabelecido.
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Medicamentos (EMA)™'" externou preocupacdes com a quantidade de
pequenos estudos e programas de uso compassivo de medicamentos
aprovados em toda a Europa que, provavelmente, ndo serdo capazes de gerar
o nivel de evidéncia necessario para permitir recomendagdes claras. Tais
estudos nado seriam do melhor interesse dos participantes e, por isso, deveriam
ser evitados. Por outro lado, ensaios clinicos de multiplos bragos que
investigam simultaneamente diferentes opgdes terapéuticas a partir de um
grupo de controle comum tém o potencial de fornecer resultados contundentes
0 mais rapido possivel. Assim, a CHMP'? recomendou a comunidade de
pesquisa da Unido Europeia priorizar ensaios clinicos controlados,
randomizados, multicéntricos e com varios bracos, pois, sdo desses tipos de
estudos que surgirdo as evidéncias conclusivas necessarias para permitir o
rapido desenvolvimento e a aprovacdao de possiveis tratamentos para a
COVID-19.

Ressalta-se, ainda, que segundo a OMS™?, principalmente no contexto
de emergéncia de saude publica, apenas pesquisas fundadas em metodologias
adequadas devem ser aprovadas. E eticamente inaceitavel expor os
participantes a riscos gerados por estudos que ndo foram projetados de uma
maneira capaz de fornecer resultados validos. Portanto, € imperativo que todas
as pesquisas sejam delineadas e conduzidas de maneira metodologicamente
rigorosa. Dessa forma, na avaliacdo de um projeto de pesquisa sobre a
COVID-19, a CONEP deve analisar se o0 mesmo tem condigdes de gerar
evidéncias robustas que permitam definir intervengbes ou medicamentos
eficazes e seguros para o tratamento da doenca.

Outro aspecto importante a ser observado para aprovacao de qualquer
pesquisa € a obtencdo do consentimento informado'*. Isso pode ser
particularmente desafiador em uma emergéncia de saude publica devido aos
riscos incertos e a percepg¢ao dos participantes de que a pesquisa € a unica
solucao disponivel, sendo qualquer intervencao preferivel a nenhuma. Assim, a
falta de alternativas pode levar o participante em potencial a menosprezar os
riscos que, em outras circunstancias, consideraria inaceitaveis e a envolver-se
na pesquisa como forma para obter intervencdes indisponiveis por meio dos
servigcos de saude padrdo. Quando as pessoas tém pouco ou nenhum acesso a
servigos basicos de saude, os cuidados auxiliares envolvidos em muitas

" EMA. Guidance for medicine developers and companies on COVID-19. Disponivel em:

<https://www.ema.europa.eu/en/human-regulatory/overview/public-health-threats/coronavirus-
disease-covid-19/guidance-medicine-developers-companies-covid-19>. Acesso em 21 abr
2020.
42 EMA. A call to pool EU research resources into large-scale, multi-centre, multi-arm clinical
trials against COVID-19. Disponivel em: < https://www.ema.europa.eu/en/documents/other/call-
pool-eu-research-resources-large-scale-multi-centre-multi-arm-clinical-trials-against-covid-
19 _en.pdf >. Acesso em 20 abr.2020

WHO. Guidance for managing ethical issues in infectious outbreaks. Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250580/1/9789241549837-enqg.pdf>. Acesso em 18
abr 2020.
144 Artigo 7° do Pacto Internacional Sobre Direitos Civis e Politicos
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pesquisas também podem ser vistos como um beneficio suficiente para motivar
a participacado, independentemente de outros fatores como a avaliagéo
ponderada dos riscos. Além disso, potenciais participantes que se encontram
em quarentena ou em isolamento, sem contato com os familiares e outros
sistemas de apoios, podem sentir-se impotentes para recusar o convite para
participar da pesquisa. Nesse contexto, € imprescindivel que o paciente com
COVID-19 ou com suspeita da doenga, potencial participante de pesquisa, seja
informado que tem o direito de se recusar a participar de pesquisas sobre a
pandemia e o direito de retirar o consentimento a qualquer momento e sem
qualquer tipo de dano, mesmo apdés a assinatura do termo de
consentimento'.

Pelas razbes apresentadas quanto as questbes complexas
relacionadas ao consentimento informado, a OMS'™® tem reiterado que,
especialmente durante surtos de doencgas infecciosas como a COVID-19,
pesquisadores e comités de ética tém a obrigagao de garantir que as atividades
da pesquisa nao irdo prosseguir a menos que haja um fundamento cientifico
razoavel para acreditar que a intervencdo proposta, provavelmente, sera
segura e eficaz e que os riscos para os participantes serao minimizados na
medida do possivel. Igualmente, o Conselho de Bioética Nuffield"’, érgao
independente do Reino Unido cujas publicagbes tém instruido as agbes da
OMS, sublinha que o consentimento do participante, por si s, ndo € requisito
suficiente para que determinada pesquisa seja considerada eticamente
aceitavel. O consentimento integra o "ecossistema da ética em pesquisa"
juntamente com as responsabilidades dos pesquisadores e dos comités de
ética em garantir que beneficios e riscos estdo sendo cuidadosamente
examinados e colocados de forma equilibrada. Dessa forma, nas circunstancias
em que a obtencdo de um consentimento informado real € um desafio, como
na pandemia de COVID-19, essas outras partes do ecossistema precisarao ser
fortalecidas para compensar o papel reduzido que o consentimento individual
ira desempenhar na aprovagao da pesquisa.

Ademais, pesquisadores e comités de ética devem reconhecer que,
durante um surto, os participantes em potencial podem ser especialmente
propensos ao “equivoco terapéutico” - ou seja, a visdo equivocada de que a
intervengdo € projetada principalmente para melhorar a saude dos
participantes, ao invés de contribuir para objetivos de longo prazo como o
aprimoramento do conhecimento e de evidéncias cientificas que servirao,
futuramente, para o cuidado de outras pessoas. Diante disso, esforcos devem

'*® Artigo 15, Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos

8 \WWHO, Ethical standards for research during public health emergencies: Distilling existing
guidance to support COVID-19 R&D. Disponivel em: <https://www.who.int/blueprint/priority-
diseases/key-action/liverecovery-save-of-ethical-standards-for-research-during-public-health-
emergencies.pdf>. Acesso em 22 abr 2020.

" NUFFIELD. Research in global health emergencies: ethical issues. Disponivel em:
<https://www.nuffieldbioethics.org/publications/research-in-global-health-emergencies>. Acesso
em 22 abr 2020.
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ser empreendidos para dissipar o equivoco terapéutico e as confusdes sobre o
papel do clinico e do pesquisador, sendo recomendavel que a pesquisa seja
desenvolvida por pessoas que ndo sdo 0s principais responsaveis pelos
cuidados em satide do participante®.

Ao revisar os processos de consentimento propostos para pesquisa em
situagcdes de emergéncia, os comités de ética devem também considerar se os
termos de consentimento priorizam uma linguagem simples e objetiva,
maximizando a compreensao dos participantes sobre objetivos, intervengoes,
riscos e beneficios da pesquisa.

Em relagcdo aos dados pessoais dos participantes, a OMS estabelece
que a confidencialidade devera ser assegurada ao maximo possivel e, como
parte do processo de consentimento informado, os pesquisadores deverao
esclarecer aos participantes sobre as circunstancias em que seus dados ou
amostras de material biolégico poderao ser compartilhados com as autoridades
de saude publica ou com outros grupos de pesquisadores para estudos futuros.
Os participantes, assim, tém o direito a informagdo sobre a coleta, o
armazenamento, a formacao de bio-bancos, o uso futuro e a exportagao do seu
material biologico'*"**™" Por fim, consoante o artigo 15 do Pacto
Internacional Sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais'?, é direito dos
individuos e comunidades que participam da pesquisa 0 acesso a quaisquer
beneficios resultantes da sua participacgao.

Direitos dos participantes de pesquisas relacionadas a COVID-19

= Direito de se recusar a participar de pesquisas sobre a COVID-19.

= Direito de retirar o consentimento a qualquer momento e sem qualquer
tipo de dano.

= Direito de participar de pesquisas com validade cientifica e valor social.

» Direito de ter sua seguranga garantida e de ter os riscos da pesquisa
minimizados na medida do possivel.

= Direito de ndo ser exposto a riscos gerados por estudos que nao foram

“® NUFFIELD. Research in global health emergencies: ethical issues. Disponivel em:

<https://www.nuffieldbioethics.org/publications/research-in-global-health-emergencies>. Acesso
em 22 abr 2020.

" WHO. Guidance for managing ethical issues in infectious outbreaks. Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250580/1/9789241549837-enqg.pdf>. Acesso em 18
abr 2020.

%0 \WHO, Ethical standards for research during public health emergencies: Distilling existing
guidance to support COVID-19 R&D. Disponivel em: <https://www.who.int/blueprint/priority-
diseases/key-action/liverecovery-save-of-ethical-standards-for-research-during-public-health-
emergencies.pdf>. Acesso em 22 abr 2020.

T PAHO/OMS. Ethics guidance on issues raised by the novel coronavirus disease (COVID-19)
pandemic. Disponivel em:<http://www.paho.org/en/documents/ethics-guidance-issues-raised-
novel-coronavirus-disease-covid-19-pandemic>. Acesso em 22 abr 2020.

™2 BRASIL. Decreto 591, de 6 de julho de 1992. Pacto Internacional Sobre Direitos

Econdmicos, Sociais e Cultural. Disponivel
em:<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/decreto/1990-1994/d0591.htm>. Acesso em 22 abr
2020.
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formulados de maneira capaz de fornecer resultados validos.

» Direito de nao ser submetido a intervengbes terapéuticas ja
consideradas por outros pesquisadores como provavelmente ineficazes.

= Direito de ser adequadamente informado, mediante o uso de linguagem
apropriada sobre os objetivos, os procedimentos, 0s riscos e 0s
beneficios da pesquisa.

= Direito a confidencialidade dos seus dados pessoais.

= Direito de ser informado sobre as circunstancias em que seus dados ou
amostras de material bioldégico poderdo ser compartilhados com as
autoridades de saude publica ou com outros grupos de pesquisadores
para estudos futuros.

= Direito de acesso a quaisquer beneficios resultantes da pesquisa.
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