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2 OBJETO

2.1 Tema

Direito fundamental a satde.

2.2 Delimitagdo do Tema e Justificativa

O presente projeto pretende examinar as influéncias dos avangos
tecnolégicos economicamente viaveis no setor da saude brasileira, notoriamente no
Sistema Unico de Satde — SUS, para a aplicabilidade efetiva dos valores supremos
constitucionais. Nesse segmento, implementar tecnologias como a do Big Data e
Blockchain auferindo uma medicina de precisdo, € fundamental para garantir saude
digna aos pacientes e para a tutela de direitos fundamentais e garantias deles
decorrentes, dispostas na Constituicdo Federal de 1988.

Nesse sentido, a proposicdo de politicas publicas, que sejam inovadoras,
eficazes e eficientes, € crucial a prestacao de servicos de saude, que respeitem a
dignidade da populagcédo, especialmente da carente, principal usuaria do SUS.
Sobreleva mencionar, ademais, que referido desiderato encontra-se em consonancia
com o atual contexto econdmico, politico e social da alcunhada sociedade pos-
moderna (para alguns, industria 4.0; para outros, sociedade “inteligente” ou 5.0) que
detém recursos tecnoldgicos (ou potencialmente os detém) para resolver problemas
de cunho social e global. Assim, reconhecer, a imposicao essencial da observancia

aos direitos e garantias fundamentais e, principalmente, ao principio fundamental da



dignidade da pessoa humana, no presente estudo, € pressuposto fundamental ao
desenvolvimento/aperfeicoamento de quaisquer relagcdes humanas, especialmente
as que envolvam a saude.

No contexto brasileiro, a Constituicdo Federal de 1988, logo em seu
predmbulo, declara a concepcdo de um estado democréatico de direito, ao referir,
expressamente: “NOs, representantes do povo brasileiro, em assembleia Nacional
constituinte [...]"1. Este Estado de direito tem como objetivos essenciais “assegurar o
exercicio dos direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranca, o bem-estar, o
desenvolvimento, a igualdade e a justica como valores supremos de uma sociedade
fraterna, pluralista e sem preconceitos”, sendo, por seu turno, “fundado na harmonia
social” e comprometendo-se, na ordem interna e internacional, a agir de forma
pacifica.

Ademais, o ordenamento juridico estabelece direitos e garantias
fundamentais basilares aos cidadaos, bem como o respeito aos direitos humanos e
sociais. Nas palavras de Flavia Piovesan, a carta de 1988 “introduz um avanco
extraordinario em sua consolidacdo, sendo a primeira Constituicdo brasileira a
consagrar, dentre os principios a reger o Brasil no plano internacional, o principio da
prevaléncia dos direitos humanos™.

A dignidade da pessoa humana contempla um catdlogo amplo de
concepcOles, visto que, apesar de ndo se tratar de uma ideia contemporanea, ainda
€ pretexto de incessantes debates e pesquisas, essencialmente no setor da saude
publica nacional®.

O principio da dignidade da pessoa humana esta disposto no primeiro titulo
do texto constitucional (artigo. 1°, Ill)°; esse principio tem representatividade e

importancia no cenario constitucional e internacional e liga-se, diretamente, aos

1 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 82 edi¢céo. Sdo Paulo: Saraiva Jur., 2019. posicdo 1749.

2 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 82 edicdo. Sdo Paulo: Saraiva Jur., 2019. posicéo: 1756.

3 CANOTILHO, J. J. Gomes; MENDES, Gilmar Ferreira; STRECK, Lénio Luiz. Comentarios a
Constituicdo do Brasil. In: PIOVESAN, Flavia. Prevaléncia dos Direitos Humanos. Sao Paulo:
Saraiva/Almedina, 2018. p. 157.

4 SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade (da Pessoa) Humana e Direitos Fundamentais na
Constituicao Federal de 1988. 102 edicdo. Porto alegre: Livraria do Advogado, 2015.

5 “Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoluvel dos Estados e
Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como
fundamentos: Il - a dignidade da pessoa humana” (BRASIL. Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: 10 mar. 2021).



direitos da pessoa humana e direitos e garantias fundamentais®.

Nas palavras do professor Ingo Wolfgang Sarlet, a dignidade da pessoa
humana diz respeito a vida com dignidade, com o minimo existencial e saudavel’.
José Afonso da Silva, na mesma linha, sustenta: “A dignidade da pessoa humana é
um valor supremo que atrai o conteddo de todos os direitos fundamentais do
homem, desde o direito a vida.™.

Este valor supremo é o fundamento de todo ordenamento juridico, bem
como o “principio-guia”, de carater inspirador da propria aplicacdo do direito, em
seus mais diversos niveis. No setor da saude, mais especificamente no SUS, o
principio da dignidade humana tem o conddo de chancelar a protecdo da pessoa
hipossuficiente que se encontra em posi¢cdo de vulnerabilidade no que concerne a
seara de direitos e garantias que Ihe sdo devidos. O principio referido correlaciona-
se com os direitos humanos, estes que, no decorrer da historia, revelaram-se se,
nos mais diversos niveis, com as revolucfes na realidade social, politica, industrial,
econbmica, ou seja, em todos os campos da atuacdo humana. Em sintese, os
direitos humanos tém o condédo de proteger a pessoa humana em carater universal,
independentemente da positivagdo em ordem especifica. No mesmo sentido, 0s
direitos fundamentais ordinariamente ratificados por uma constituigédo, iniciaram-se a
partir do processo de positivacdo dos direitos humanos.

Nas palavras de Comparato “Os direitos humanos foram identificados como
os valores mais importantes da convivéncia humana, aqueles sem 0s quais as
sociedades acabam perecendo, fatalmente, por um processo irreversivel de
degradagdo™ acrescentando que a agregacdo desses direitos origina um sistema
equivalente a hierarquia axiolégica no meio social, porém esta nem sempre
corresponde a consagrada no ordenamento juridico'®. A Declaracdo de Direitos
Humanos de 1948 introduz a internacionalizacdo dos direitos humanos em seu art.

25, dispondo que o ser humano tem direito a um padréo de vida, nele assegurado a

6 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 82 edicdo. Sdo Paulo: Saraiva Jur., 2019. posicdo 5733.

7 SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade (da Pessoa) Humana e Direitos Fundamentais na
Constituicdo Federal de 1988. 102 edicdo. Porto alegre: Livraria do Advogado, 2015. posicéo
3186

8 SILVA, José Afonso da. Comentario contextual a constituicao — ob. cit., 2007, p. 38.

9 COMPARATO, Fabio Konder. A Afirmacado histérica dos Direitos Humanos. 122 edicdo. Sao
Paulo: Saraiva Jur., 2019. p. 4914.

10 COMPARATO, Fabio Konder. A Afirmacdo histérica dos Direitos Humanos. 122 edicdo. Sao
Paulo: Saraiva Jur., 2019. p. 485.



[...] a saude, bem-estar, cuidados médicos, servigcos sociais indispensaveis, a
protecdo contra a doencal...]"**. Esse dispositivo garante uma vasta gama de direitos
que se atrelam aos direitos fundamentais, também mencionados na Lei n°® 8.080*2,
como o direito a saude, a dignidade da pessoa humana e o direito a vida's.

Nesse ponto, Ingo Sarlet ensina que had uma auséncia e ambiguidade
conceitual terminolégica “o que apenas refor¢ca a necessidade de se adotar uma
terminologia (e de wum correspondente conceito) Unica e, além disso,
constitucionalmente adequada, no caso, a de direitos e (garantias) fundamentais™*.
No Brasil, a terminologia de direitos fundamentais torna-se mais harmoniosa com 0s
direitos dispostos na Constituicdo Federal, a vista disso, € a mais utilizada pelo
constituinte.

Nas palavras de Comparato, a declaracdo de direitos humanos de 1948
‘levou ao reconhecimento da igualdade essencial de todo o ser humano em sua
dignidade de pessoa, isto €, como fonte de todos os valores, independentemente de
raca, cor, credo, lingua, religido, opinido, origem nacional ou social, riqueza,

nascimento, ou qualquer outra condicdo[...]'>. Nesse contexto, Sarlet sustenta a

11 Leia mais sobre o Artigo 25: 1. Todo ser humano tem direito a um padrdo de vida capaz de
assegurar a si e a sua familia saude e bem-estar, inclusive alimentagéo, vestuéario, habitagéo,
cuidados médicos e 0s servicos sociais indispensaveis, e direito a seguranca em caso de
desemprego, doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios de
subsisténcia fora de seu controle (NACOES UNIDAS BRASIL. Artigo 25: Direito a um padrédo de
vida adequado. 20 dez. 2018. Disponivel em: https://nacoesunidas.org/artigo-25-direito-a-um-
padrao-de-vida-adequado/. Acesso em: 18 mar. 2021).

12 BRASIL. Lei n°®8.080, de 19 de setembro de 1990. DispGe sobre as condi¢des para a promocéo,
protecdo e recuperagdo da salde, a organizagdo e o funcionamento dos servi¢os correspondentes
e da outras providéncias. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8080.htm.
Acesso em: 18 mar. 2021.

13 “Art. 5° Todos sao iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-se aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a
igualdade, a seguranca e a propriedade” (BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil de 1988. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm.
Acesso em: 18 mar. 2021).

14 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 82 edicdo. Sdo Paulo: Saraiva Jur., 2019. p. 6659. “[...] se ndo ha dividas que os
direitos fundamentais, de certa forma, sdo também sempre direitos humanos, no sentido de que o
titular sempre ser4 humano, ainda que representado por entes coletivos (grupos, povos, nagoes,
Estados), também é certo que ndo é esse o0 motivo pelo qual a distingdo se faz necessaria, ainda
mais no contexto do direito constitucional positivo. De acordo com esse critério o termo “direitos
fundamentais” se aplica aqueles direitos em geral atribuidos & pessoa humana) reconhecidos e
positivados na esfera do direito constitucional positivo de determinado Estado, ao passo que a
expressdo “ Direitos humanos” guarda relacdo com os documentos de direito internacional, por
referir-se aquelas pessoas juridicas que se reconhecem ao ser humano como tal,
independentemente da sua vinculacdo com determinada ordem constitucional, e que portanto,
aspiram a validade universal, para todos os povos e em todos os lugares, de tal sorte que revelam
um carater supranacional (internacional) e universal”.

15 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacao histdrica dos direitos humanos. 122 ed. Sdo Paulo:



existéncia de uma vinculagdo entre dignidade da pessoa humana e os direitos
humanos e fundamentais, sendo a primeira uma qualidade intrinseca e indissociavel
de todo o ser humano “e o seu devido respeito constitui uma meta permanente da
humanidade, do Estado de Direito.”. No que tange ao significado da dignidade da
pessoa humana, o autor o define como um valor intrinseco da pessoa humana. No
pensamento classico, como qualidade intrinseca, irrenuncidvel e inalienavel,
constituindo elemento que qualifica o ser humano®.

A Constituicdo Federal em seu titulo Il, capitulo I, consagra a inviolabilidade
dos direitos concernentes a vida sem qualquer distincdo!’. Nesse sentido, Sarlet
elucida que a “titularidade do direito a vida € ampla, assegurada a qualquer pessoa
natural, portanto, qualquer ser humano, independentemente de ser nacional ou
estrangeiro, visto que se trata de um direito cuja titularidade inequivocamente se
rege pelo principio da universalidade e ndo pode ser reservada apenas aos
brasileiros e estrangeiros residentes no Brasil.”2.

Sendo assim, substancialmente, inexistem distin¢cdes entre direitos humanos
e direitos e garantias fundamentais, contudo ha uma generalizacdo de sentido e
propasito. O objetivo principal de ambos esté voltado a protecéo da vida e dignidade
da pessoa humana, “ainda que representado por entes coletivos diversos (grupos,
povos, nacdes, Estado), também é certo que ndo € esse o motivo pelo qual a
distincdo se faz necesséaria, ainda mais no contexto do direito constitucional
positivo.”® Nessa linha, subentende-se que o direito a saude é um direito
fundamental — Humano primordial, uma vez que, o direito & salde podera garantir a

vida.

Saraiva, 2019. p. 240.

16 SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade (da Pessoa) Humana e Direitos Fundamentais na
Constituicdo Federal de 1988. 102 edicdo. Porto alegre: Livraria do Advogado, 2015. p. 473-474.

17 Art. 5° Todos sao iguais perante a lei, sem distingcdo de qualquer natureza, garantindo-se aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a
igualdade, a seguranca e a propriedade [...] (BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil de 1988. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm.
Acesso em: Acesso em: 18 mar. 2021).

18 Na Constituicdo Federal de 1988, o direito a vida foi expressamente contemplado no elenco do
artigo 5.2, caput, na condicdo mesma — teor do texto constitucional — de direito “inviolavel”. Além
da protecdo genérica ja referida, a vida encontrou protecdo constitucional adicional, mediante a
proibicdo da pena de morte, salvo em caso de guerra declarada (art.5.2, XLVII, a), guardando,
portanto, sintonia textual com o sistema internacional (pacto dos direitos civis e politicos e
Protocolo Adicional) e regional (interamericano) de protecdo dos direitos humanos.” (SARLET, Ingo
Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito Constitucional. 82
edi¢do. S&o Paulo: Saraiva Jur., 2019. posicdo: 8979).

19 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. Sdo Paulo: Saraiva Jur., 2018. p. 307.
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Nessa esteira, Ingo Sarlet aduz que o termo direitos fundamentais “se aplica
aqueles direitos (em geral atribuidos a pessoa humana) reconhecidos e positivados
na esfera do direito constitucional positivo de determinado Estado”?®, enquanto os
direitos humanos estdo relacionados com o direito internacional “por referir-se
aquelas posicbes juridicas que se reconhecem ao ser humano como tal,
independentemente de sua vinculagdo com determinada ordem constitucional, e
que, portanto, aspiram a validade universal, para todos os povos e em todos os
lugares, de tal sorte que revelam um carater supranacional (internacional) e
universal.”?1,

J& Arion Sayao Romita define direitos fundamentais como os que, em dado
ao momento historico, sdo fundados no reconhecimento da dignidade da pessoa
humana, assegurando a cada homem as garantias de liberdade, igualdade,
solidariedade, cidadania e justica??. Nesse sentido, esclarece que este é o “nlcleo
essencial da nocdo de direitos fundamentais, aquilo que identifica a
fundamentalidade dos direitos”. Poderiam ser acrescentadas as notas fundamentais
de exigéncia e respeito a essas garantias por parte dos demais homens, dos grupos
e do Estado e bem assim a possibilidade de postular a efetiva protecdo do Estado
em caso de ofensa?3.

O direito a vida mediante a prestacdo estatal organizada ou por institui¢cdes,
gue visam conceder aos individuos carentes de recursos suficientes para a sua
sobrevivéncia dos servicos essenciais a existéncia digna?*. Nesse diapaséo,
igualmente, o Supremo Tribunal Federal (STF), em jurisprudéncia vinculada ao
direito a saude e o direito a vida, afirma que “O direito a saude, além de qualificar-se
como direito fundamental, que assiste a salde de todas as pessoas, representa
consequéncia constitucional indissociavel do direito a vida™®.

O sistema de saude no Brasil é constituido por uma rede complexa de

20 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. S&o Paulo: Saraiva Jur., 2018. p. 307.

21 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. S&o Paulo: Saraiva Jur., 2018, p. 307.

22 ROMITA, Arion Sayao. Direitos Fundamentais nas Rela¢gdes de Trabalho. 32 edicao. Sdo Paulo:
LTR, 2009. p. 51.

23 ROMITA, Arion Sayao. Direitos Fundamentais nas Relacdes de Trabalho. 32 edicdo. Sdo Paulo:
LTR, 2009. p. 51.

24 CANOTILHO, J. J. Gomes; MENDES, Gilmar Ferreira; STRECK, Lénio Luiz. Comentéarios a
Constituicéo do Brasil. Sdo Paulo: Saraiva/Almedina, 2018. posi¢éo 1078.

25 Acesso em: Acesso em: 18 mar. 2021
link: http://www.stf.jus.br/portal/constituicao/artigobd.asp?item=%201814
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prestadores e compradores de servigos que disputam entre si, estabelecendo uma
combinacdo publico-privada. A sua estrutura € constituida em trés subsetores:
publico, privado e suplementar, os quais estdo interconectados, podendo, o0s
pacientes, usufruir dos setores mencionados consoante a facilidade de acesso ou a
possiblidade de pagamento?®. No que tange ao sistema publico de assisténcia a
salde, denominado Sistema Unico de Saude - (SUS), ha muitas adversidades para
a garantia da cobertura universal e equitativa, preconizada pela Constituicdo, sendo
um dos maiores desafios a incrementacédo do orcamento para destinacdo adequada.
Assim, conforme o Ministério da salde, o Sistema Unico de satde (SUS) é
um dos maiores e mais complexos sistemas de saude publica do mundo,
abrangendo desde o simples atendimento para avaliacdo da pressao arterial, por
meio da Atencdo Primaria, até o transplante de érgaos, garantindo acesso integral,
universal e gratuito para toda a populagédo do pais. Com a sua criagdo, portanto, o
SUS proporcionou acesso universal ao sistema publico de saude, sem
discriminacdo. A atencdo integral a saude, e ndo somente aos cuidados
assistenciais, passou a ser um direito de todos os brasileiros, desde a gestacao e
por toda a vida, com foco na satde com qualidade de vida, visando a prevencao e
a promoc¢do da saude. A gestdo das acbes e dos servicos de saude deve ser
solidaria e participativa entre os trés entes da Federacdo: a Unido, os Estados e os
municipios. A rede que compfe o SUS € ampla e abrange tanto acfes quanto 0s
servicos de saude. Engloba a atencao priméria, média e de alta complexidade, os
servicos de urgéncia e emergéncia, a atencao hospitalar, as acdes e servicos das
vigilancias epidemioldgica, sanitaria e ambiental e assisténcia farmacéutica®’.
Outrossim, entende Supremo Tribunal Federal (STF) que "o direito a saude é
prerrogativa constitucional indisponivel, garantido mediante a implementacdo de
politicas publicas, impondo ao Estado a obrigacao de criar condi¢des objetivas que
possibilitem o efetivo acesso a tal servico™®. O Dr. Liton Pilau Sobrinho vai além,

26 DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael Schmidt; GIUGLIANI, Camila.
Medicina ambulatorial: Condutas de atengdo primaria baseadas em evidéncias. In: DUNCAN,
Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; VICTORA, Cesar G.; BARBOSA, Jarbas. Condi¢des de Salde
da Populacéo Brasileira. 42 edicdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 9.

27 BRASIL. Ministério da Saude. Sistema Unico de Saude (SUS): estrutura, principios e como
funciona. [s.d.]. Disponivel em: http://www.saude.gov.br/sistema-unico-de-saude. Acesso em:
Acesso em: 18 mar. 2021.

28 BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Al 734.487 AgR. 22 Turma. Rel. min. Ellen Gracie. Julgado
em 03/08/2010. DJe: 20/08/2010. Disponivel em:
http://www:.stf.jus.br/portal/constituicao/artigobd.asp?item=%201814. Acesso em: 18 mar. 2021.
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sustentando que: “os direitos de segunda geracéo exigiriam do Estado uma protecéo
efetiva dos individuos como coletividade, buscando meios de propiciar a todos,
igualmente, condicdes dignas de sobrevivéncia.”?.

Ademais, a lei Orgéanica da Saude, Lei n° 8.080, dispde sobre as condi¢cbes
para a promocao, protecdo e recuperacéo da salde, organizacéo e funcionamento®
bem como sobre os principios norteadores (universalidade, equidade, integralidade)
e as orientacdes organizacionais (hierarquizacao, regionalizacdo, descentralizacao e
participacéo social)®l. Na mesma dire¢do, a Constituicdo Federal, em seu artigo 196,
aduz que a saude é um direito de todos e um dever do estado “garantido mediante
politicas sociais e econémicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acfes e servicos a sua promocao,
protecdo e recuperacdo®?. Na mesma linha, a previsdo do art. 198 da Constituicéo,
que estabelece a competéncia comum, bem como a organizacdo em rede,
regionalizada e hierarquizada, a qual constitui um sistema unico, prevendo uma
acado conjunta e coordenada entre os entes federativos na realizacdo do principio
fundamental de protecdo a salde3:.

Em nosso pais, uma totalidade de forcas sociais e politicas “protege” um
modelo assistencial baseado nas diretrizes do SUS, que em sua integralidade retrata
um Sistema Nacional de Saude assemelhando-se com os modelos de saude inglés,
canadense e italiano. Todavia, nosso regulamento € “generoso na proposta e timido
no orcamento”, ou seja, ainda ha uma situacdo social da saude publica muito

precaria®*. De acordo com Sarlet, a Constituicio Federal de 1988 pode ser

29 PILAU SOBRINHO, Liton Lanes. Comunicacao e direito a salde. Espanha: Punto Rojo, 2016. p.
2723.

30 BRASIL. Lei n°®8.080, de 19 de setembro de 1990. Dispde sobre as condi¢cdes para a promogéo,
protecéo e recuperacgdo da saude, a organizacéo e o funcionamento dos servigcos correspondentes
e da outras providéncias. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8080.htm.
Acesso em: Acesso em: 18 mar. 2021

31 BRASIL. Lei n°®8.080, de 19 de setembro de 1990. Dispde sobre as condi¢cdes para a promogéo,
protecéo e recuperagdo da saude, a organizacéo e o funcionamento dos servigcos correspondentes
e da outras providéncias. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8080.htm.
Acesso em: Acesso em: 18 mar. 2021

32 Art. 196. BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: Acesso em: 18 mar.
2021

33 Art. 198. BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: Acesso em: 18 mar.
2021

34 “Generoso na proposta e timido no orgamento” palavras referidas pelos autores. PUSTAI, Odalci
José; FALK, Jodo Werner. Cap. Il — O sistema de Salde no Brasil. In. DUNCAN, Bruce B;
SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael Schmidt; GIUGLIANI, Camila. Medicina ambulatorial:
Condutas de atencdo primaria baseadas em evidéncias. 42 edigdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p.
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considerada como a mais democratica e avancada em nossa historia, tendo
contribuido muito para assegurar a estabilidade institucional que tem sido
experimentada no Brasil desde entdo, dando como exemplo de normas impositivas
de objetivos e tarefas em matéria econdmica, social, cultural e ambiental contidas no
texto®®. Acresce, 0 autor, que a carta maior ilustra, desde seu preambulo, os
principios e garantias fundamentais de uma ordem constitucional voltada ao ser
humano e ao pleno desenvolvimento de sua personalidade, lembrando da dignidade
da pessoa humana3.

A Carta maior, salvo alguns dispositivos implicitos, ndo estabelece
exatamente o contetdo do direito & saude (protecdo da promoc¢do da) fato que por
sua vez, ndo pode afastar a intervencdo judicial no que for admissivel pela
Administracdo Publica. Por sua vez, € viavel extrair da CFRB/88 que o direito
fundamental a saude contempla os valores de prevencao e promogao, em seu artigo
196°%’. Resta mais “apropriado néo falar de um direito a satde, contudo, mas de um
direito a protecdo e promocéo da saude.”8,

Os termos “reducao de risco de doenga” e “protecdo” guardam relacéo
direta com a ideia de salude preventiva, ou seja, cumprimento de obrigacbes que
tenham o viés de obstar o surgimento da doenca ou o dano a saude, individual ou
publica, utilizando-se dos principios da precaucdo e prevencao. Ja a expressao
“promocao” tem por objetivo dar melhor qualidade de vida ao paciente por intermédio
de acdes que visem estabelecer as conjuncdes de vida e saude dos individuos.
Assim, ofertando o minimo existencial que ndo podera reduzir-se ao minimo vital,
que propicie somente a existéncia fisica, mas sim assegurando uma vida
efetivamente saudavel®®. Nesse contexto, a CFRB/1988, além de estabelecer no art.

6° que sdo direitos sociais a educacdo, a saude, o trabalho, a moradia, o lazer, a

14.

85 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 82 edicdo. Sdo Paulo: Saraiva Jur., 2019. posicao 5536.

36 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 82 edicdo. Sdo Paulo: Saraiva Jur., 2019. posi¢éo. 5556.

87 Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducéo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acdes e servicos para sua promocdo, protecdo e recuperacdo (BRASIL.
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: 18 mar. 2021).

38 CANOTILHO, J. J. Gomes; MENDES, Gilmar Ferreira; STRECK, Lénio Luiz. Comentéarios a
Constituicéo do Brasil. S&o Paulo: Saraiva/Almedina, 2013. p. 10353.

39 CANOTILHO, J. J. Gomes; MENDES, Gilmar Ferreira; STRECK, Lénio Luiz. Comentéarios a
Constituicdo do Brasil. S&o Paulo: Saraiva/Almedina, 2013. p. 10354.
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seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia
aos desamparados?®’, apresentando uma ordem social com um vasto universo de
normas que destinam programas, tarefas, diretrizes e fins a serem perseguidos pelo
Estado e pela sociedade, destacam-se dispositivos constitucionais constantes da
ordem social, que fixam como direitos de todos e deveres do Estado, a saude (art.
196)4.

De acordo com Liton Pilau Sobrinho:

[...] a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil em seu artigo 6°4?, traz
o direito a saude como um direito fundamental social complementado
especialmente pelo artigo 196°, no qual garanta “mediante politicas sociais
e econdbmicas que visem a reducdo do risco de doencas e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para sua
promoc¢éo, protecdo e recuperacdo. Com esses dispositivos a saude foi,
portanto, um direito fundamental constitucionalmente consagrado como um
direito publico subjetivo, ficando sob a responsabilidade do poder publico
desenvolver politicas para garantir tal direito aos cidadéos brasileiros. [...]*3.

O autor acresce que a protecdo da saude vai adiante da relacdo Estado-
individuo, sendo importante a colaboracdo da populacdo para modificar o cenario.
Salienta que se faz necessaria a “participagdo da sociedade civil organizada
mediante representacdes em classes e a participacdo ativa da midia como expoente
das necessidades coletivas de saude, bem como a atuacdo consciente do Poder
Judiciario como elementos valiosos para a permanente (re)construcdo da saude
publica.”4. Em nosso pais, ainda se tem uma situacdo muito precaria, notoriamente
no setor da saude publica pela influéncia direta na génese das patologias com maior
prevaléncia. As politicas publicas atuais ndo sdo capazes de reverter esse quadro,

contudo, um conjunto de politicas sociais, pode contribuir significativamente para a

40 Art. 6° S&o direitos sociais a educacdo, a saude, a alimentagdo, o trabalho, a moradia, o
transporte, o lazer, a seguranga, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a
assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicdo (BRASIL. Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: 18 mar. 2021).

4l PIOVESAN, Flavia. Justiciabilidade dos direitos sociais e econdmicos: desafios e perspectivas. In:
CANOTILHO, J. J. Gomes; CORREIA, Marcos Orione Gongalves; Correia; Erica Paula Barcha.
Direitos Fundamentais Sociais. S8o Paulo, Saraiva, 2015. p. 862.

42 Art. 6° Sdo direitos sociais a educacdo, a saude, a alimentacdo, o trabalho, a moradia, o
transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a
assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicdo (BRASIL. Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: 18 mar. 2021).

48 PILAU SOBRINHO, Liton Lanes. Comunicacdo e direito a saude. Espanha: Punto Rojo, 2016.
posicéo 2861.

44 PILAU SOBRINHO, Liton Lanes. Comunicacdo e direito a saude. Espanha: Punto Rojo, 2016.
posicéo 2749.
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promocéo da cidadania de uma parcela expressiva da populacéo brasileira®.
Ricardo Augusto Dias da Silva entende que:

[...] no Estado Constitucional brasileiro a Administracdo publica deve, por
imperativo, promover politicas publicas de modo a garantir a efetiva
participacdo da sociedade civil, ndo apenas como objeto de meras
consultas, mas fundamentalmente consolidar essa participacdo no
planejamento, no acompanhamento e até mesmo na avaliacao das politicas
publicas, haja vista ser em Ultima andlise a propria sociedade a destinataria
dessas acdes estatais. [...]*6.

Nesse contexto, de modo especial, importante frisar que o direito a saude é
um direito individual, ligado a protecao da vida, da integridade fisica e corporal, bem
como da referida dignidade inerente ao ser humano*’. Em face dessa prerrogativa, a
despeito da dimensao coletiva e difusa de que possa se revestir, 0 direito a saude
devera ser tutelado individualmente, pois cada individuo possui um organismo
diferenciado.

Tendo em conta a tematica apresentada, notadamente no que diz com a
relevancia do direito a satde, bem como quanto a precariedade de alguns aspectos
relacionados a sua prestacdo pelo SUS, consoante referido nas linhas acima,
passar-se-a, adiante, a andalise de como as tecnologias de informacdo e
comunicacdo podem representar significativas ganhos a protecédo e promocao deste
direito fundamental.

Nessa esteira, tecnologias da Informagdo e comunicagéo (TIC’s) abrangem
a integracdo dos recursos de hardware e de telecomunicacdes para automacao e
comunicacdo dos processos. O avanco tecnoldgico, notoriamente as tecnologias de
informacdo - TI48, de forma exponencial, vém revolucionando as relagdes humanas,
produzindo reflexos na area da saude. No cenario da inovacédo, a tecnologia atrela-
se a medicina para operar solu¢des promissoras beneficiando maior nimero de
pacientes com a criacdo de “softwares inteligentes, dispositivos, programas em

nuvem, prontuarios eletrénicos e aplicativos que monitoram a saude dos individuos e

45 PUSTAI, Odalci José; FALK, Joao Werner. Capitulo 2 — O Sistema de saude no Brasil. In:
DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael Schmidt; GIUGLIANI, Camila.
Medicina ambulatorial: Condutas de atencdo primaria baseadas em evidéncias. 42 edi¢cdo. Porto
Alegre: Artmed, 2013. p. 18.

46 DA SILVA, Ricardo Augusto Dias. Direito Fundamental a saude. O dilema entre o minimo
existencial e reserva do possivel. Belo Horizonte: Forum, 2010. posicao 4086-4099.

47 CANOTILHO, J. J. Gomes; MENDES, Gilmar Ferreira; STRECK, Lénio Luiz. Comentéarios a
Constituicao do Brasil. Sao Paulo: Saraiva/Almedina, 2013. p. 10353.

48 Tecnologia da informacdo — Tl é uma éarea que utiliza a computacdo como um meio para
produzir, transmitir, armazenar, aceder e usar diversas informagdes.
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que podem ser integrados a equipamentos médicos e gerar uma massa de dados
chamada Big Data”?, possibilitando uma medicina de precisdo e preventiva. Desse
modo, preservando os direitos e garantias fundamentais basilares expressos em
nossa Constituicdo Federal.

Verifica-se que as rela¢des de trabalho, tecnologia e salde avancam juntas
de forma que o “desenvolvimento tecnoldgico é tdo expressivo que acaba por operar
mudancas significativas no tecido social e cultural, chegando a pautar uma nova
sociedade — a sociedade da tecnologia de informacdo e comunicagdo.”™. A
tecnologia de inteligéncia artificial vem sendo utilizada no Brasil desde 2015;
contudo, internacionalmente, a virtualidade das relacbes de trabalho tem sido
amplamente discutida. Nesse cenéario, a forca de trabalho deve ser compreendida
como um trabalho possivel, um potencial ja determinado pela organizacéo
burocratica da produgao®.

Dentro desse novo desdobramento, as ciéncias médicas, com o passar dos
anos, evoluiram de forma exponencial e sem precedentes, sendo fundamental
incentivar e fomentar pesquisas no Brasil. Nesse sentido, Denise Pires Fincato
explica que: “A tecnologia atrela-se ao trabalho para facilitar e otimizar o fazer
humano. Assim, ocorreu com as ferramentas de agricultura (enxadas, pas), com o
computador. A ideia de utilizacdo sempre foi de facilitar o trabalho e, com isto,
economizar tempo e esforco humano”™?2.

Além disso, a utilizacdo das TICs atualmente esta inserida em todos os
servicos e setores da saude. Centros hospitalares, laboratérios, servicos
ambulatoriais, especializados e de unidade de atencdo primaria a saude (APS) tém
incorporado esses “aparatos tecnoldgicos™?, sendo imprescindivel para o trabalho,
tanto na qualificacdo do profissional, gestdo do hospital, como na oferta de servi¢os

e procedimentos em saude. Diversificadas experiéncias nacionais e internacionais

49 SIQUEIRA, Alessandra de S& Earp et al. Medicina de Precisédo e suas Mudancas na Oncologia.
Revista Brasileira de Cancerologia, v. 65, n. 2, abr./maio/jun. 2019. Disponivel em:
https://rbc.inca.gov.br/revista/index.php/revista/article/view/412. Acesso em: Acesso em: 18 mar.
2021.

50 DA SILVA, Gabriela Rangel. Tecnologia e Relagbes de Trabalho. Impactos na Vida do
Trabalhador Contemporaneo. Curitiba: Jurué, 2019.

51 LEVY, Pierre. O que é o virtual? 22 edicdo. S&o Paulo: Editora 34, 2011.

52 FINCATO, Denise Pires. Trabalho e tecnologia: reflexdes. In: FINCATO, Denise Pires; MATTE,
Mauricio; GUIMARAES, Cintia (Org.). Trabalho e Tecnologia: Reflexes. Porto Alegre: Livraria do
Advogado, 2014.

53 Termo utilizado pela Dra. Denise Pires Fincato.



17

tém obtido resultados efetivos na utilizacdo dessa tecnologia na assisténcia clinica®*.
Com tal progresso, o prontuério médico € considerado do paciente, visto que, € “um
conjunto de informacdes de carater legal, sigiloso e cientifico, geradas a partir do
processo de assisténcia a saude do paciente, possibilitando a continuidade desta
assisténcia, bem como a comunicacédo entre as equipes responsaveis por ele.”>.

No que tange aos prontuarios médicos, Fontanive, Schimitz e Harzheim
destacam que estes “armazenam eventos ocorridos no processo assistencial em
uma unica organizacdo de saude, podendo ou ndo alimentar um registro eletrénico
de saude, gerenciados por um software que amplia a quantidade de dados e
geracdo de informacédo™®. O registro eletrénico, armazena dados clinicos em
diversos pontos de atendimentos e geralmente estdo sob a protecdo de Orgaos
governamentais que mantém uma rede nacional de informacdes em saude®’.

Os registros clinicos se configuram em condicdo fundamental para a prética
clinica, tal como a informacé@o do paciente com o objetivo de oferecer-lhe um bom
planejamento para tomada de decis6es. O armazenamento destas informacdes para
obtencéo do historico do registro clinico € uma vantagem tanto para o médico quanto
para o paciente. Com o0 progresso das solugcbes amparadas na web e o
desenvolvimento do cloud computing, o registro prontuario de usuéarios pode ocorrer
com a internet mével e laptops, celulares, bem como em diversos dispositivos

ofertados pela tecnologia de ponta. O armazenamento destes dados pode ser

54 FONTANIVE, Paulo Vinicius Nascimento; SCHMITZ, Carlos André Aita; HARZHEIM, Erno.
Capitulo 17 — Prontuério Eletrénico e Sistemas de informacdo em saude para atencdo primaria a
saude. In: HARZHEIM, Erno; DUNCAN, Bruce B. Se¢do — Ferramentas para prética clinica na
atencdo priméria a salde. In: DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael
Schmidt; GIUGLIANI, Camila. Medicina ambulatorial: Condutas de atencdo priméria baseadas
em evidéncias. 42 edicdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 144.

55 FONTANIVE, Paulo Vinicius Nascimento; SCHMITZ, Carlos André Aita; HARZHEIM, Erno.
Capitulo 17 — Prontuério Eletrénico e Sistemas de informagdo em salde para atengdo primaria a
salde. In: HARZHEIM, Erno; DUNCAN, Bruce B. Se¢édo — Ferramentas para pratica clinica na
atencdo primaria a saude. In: DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael
Schmidt; GIUGLIANI, Camila. Medicina ambulatorial: Condutas de atencdo primaria baseadas
em evidéncias. 42 edicdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 144.

56 FONTANIVE, Paulo Vinicius Nascimento; SCHMITZ, Carlos André Aita; HARZHEIM, Erno.
Capitulo 17 — Prontuério Eletrénico e Sistemas de informacdo em salde para atencdo primaria a
saude. In: HARZHEIM, Erno; DUNCAN, Bruce B. Se¢do — Ferramentas para prética clinica na
atencdo priméaria a salde. In: DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael
Schmidt; GIUGLIANI, Camila. Medicina ambulatorial: Condutas de atencdo primaria baseadas
em evidéncias. 42 edicdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 144.

57 FONTANIVE, Paulo Vinicius Nascimento; SCHMITZ, Carlos André Aita; HARZHEIM, Erno.
Capitulo 17 — Prontuério Eletrénico e Sistemas de informagdo em salde para atengdo primaria a
salde. In: HARZHEIM, Erno; DUNCAN, Bruce B. Se¢do — Ferramentas para pratica clinica na
atencdo primaria a saude. In: DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael
Schmidt; GIUGLIANI, Camila. Medicina ambulatorial: Condutas de atencdo primaria baseadas
em evidéncias. 42 edi¢do. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 144
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acessado em qualquer territério do mundo, a qualquer hora®8,

No cenéario da inovacdo, a tecnologia liga-se a medicina para operar
solucBes promissoras beneficiando maior nimero de pacientes com a criacdo de
“softwares inteligentes, dispositivos, programas em nuvem, prontuarios eletrénicos e
aplicativos que monitoram a saude dos individuos e que podem ser integrados a
equipamentos médicos e gerar uma massa de dados chamada Big Data™®,
possibilitando uma medicina de precisdo e preventiva. Desse modo, preservando os
direitos e garantias fundamentais basilares expressos em nossa Constituicdo
Federal.

Nota-se, entretanto, que as relacdes de trabalho, tecnologia e saude
avancam juntas de forma que o “desenvolvimento tecnoldgico é tdo expressivo que
acaba por operar mudancas significativas no tecido social e cultural, chegando a
pautar uma nova sociedade — a sociedade da tecnologia de informacdo e
comunicagdo.”®. No contexto atual, o Big Data “permite que um volume descomunal
de dados seja armazenado, estruturado e analisado para uma gama indeterminada
de finalidades e, unificado, garante a seguranca necessaria.”!. O Big Data conserva
imagens, audios, arquivos, e-mails, fotos, documentos, em sintese, todo e qualquer
dado disponibilizado no mundo virtual. Essa tecnologia armazena uma robusta
massa de dados, sendo analisados para uma gama indeterminada de finalidades,
das quais sequer temos ciéncia®?.

O autor Bruno Bioni transcrevendo as palavras de Doug Laney aduz que: [...]

o Big Data é associado a trés Vs: Volume, velocidade e Variedade.”®3%4. Ensina que

58 FONTANIVE, Paulo Vinicius Nascimento; SCHMITZ, Carlos André Aita; HARZHEIM, Erno.
Capitulo 17 — Prontuério Eletrénico e Sistemas de informacdo em saude para atencdo primaria a
salde. In: HARZHEIM, Erno; DUNCAN, Bruce B. Se¢édo — Ferramentas para pratica clinica na
atencdo primaria a saude. In: DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael
Schmidt; GIUGLIANI, Camila. Medicina ambulatorial: Condutas de atencdo primaria baseadas
em evidéncias. 42 edicdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 147.

59 SIQUEIRA, Alessandra de Séa Earp et al. Medicina de Preciséo e suas Mudancas na Oncologia.
Revista Brasileira de Cancerologia, v. 65, n. 2, abr./maio/jun. 2019. Disponivel em:
https://rbc.inca.gov.br/revista/index.php/revista/article/view/412. Acesso em: 10 mar. 2021.

60 DA SILVA, Gabriela Rangel. Tecnologia e Rela¢cbes de Trabalho. Impactos na Vida do
Trabalhador Contemporaneo. Curitiba: Jurua, 2019.

61 BIONI, Bruno Ricardo. Protecao de Dados Pessoais: a funcéo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 39.

62 BIONI, Bruno Ricardo. Protecao de Dados Pessoais: a funcéo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 39.

63 BIONI, Bruno Ricardo. Prote¢édo de Dados Pessoais: a funcdo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 39.

64 Se a lei de Moore continuar a valer, conforme tem funcionado nos ultimos trinta anos, as CPUs
atingirdo o mesmo nivel de processamento do cérebro humano até 2025. A Deep Knowledge
Ventures, um fundo de capital de risco com base em Hong Kong que investe em ciéncias
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“volume e variedade, porque ele excede a capacidade das tecnologias tradicionais
de processamento, conseguindo organizar quantidades antes inimaginaveis- dos
Bits aos yottabytes — em diversos formatos — e.g., textos, fotos, etc. — e tudo isso em
alta velocidade."®.

Tal evolucao poderia ser imputada a uma diferenca crucial entre o Big Data e
outras metodologias comuns de processamento de dados: a prescindibilidade dos
dados estarem previamente estruturados para 0 seu tratamento, que caracteriza o
primeiro. O Big Data, portanto, € uma metodologia para que tal ferramenta processe
e organize os dados interferindo a recorréncia de acontecimentos®®.

Existem mais dados sobre as comunidades do que nunca. A capacidade de
compreender e gerenciar esses dados esta melhorando a cada minuto. Os governos
podem comecar a achar que as maneiras utilizadas para a coleta de dados nao sao
mais necessarias e se voltarem as tecnologias de grande volume de dados (Big
data) para automatizar 0s seus programas em cursos e encontrar novas formas
inovadoras para servir os cidadédos e clientes®’.

O aproveitamento da big data permitira tomadas de decisbes melhores e
mais rapidas para uma gama de industrias e aplicacdes. Klaus Schwab, elenca os
impactos positivos da big data: “decisées melhores e mais rapidas; mais tomadas de
decisbes em tempo real; dados abertos para inovacgéo; reducao da complexidade e
mais eficiéncia para os cidaddos; reducdo de custos e novas categorias de
trabalho.”88,

Sérgio Luiz Stevan Jr; Murilo Oliveira Leme; Max Mauro Dias Santos:

[...] as grandes estruturas de comunicagédo geram um volume de dados que
nenhum banco de dados convencional é capaz de tratar. O Big Data
corresponde a grandes estruturas, normalmente instaladas em ambientes
especializados, construidas para tratar dados estruturados e néo
estruturados de uma variedade de fontes, como texto, formularios, blogs da

biologicas, pesquisas sobre o cancer, doencgas relacionadas com o envelhecimento e medicina
regenerativa, nomeou para o seu conselho de administracdo um algoritmo de inteligéncia artificial
chamado VITAL (Validating Investment Tool for Advancing Life Sciences — Ferramenta de
validacdo para avanco das ciéncias bioldgicas) A quarta revolucdo industrial p. 141 Informacédo
que ndo é do autor mas relevante para o texto. OBS: Essa informacdo quero deixar no rodapé
como texto (SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucéo Industrial. 52 edicdo. Sdo Paulo: Edipro,
2018. p. 141).

65 LANEY, Davey, ANO apud BIONI, Bruno Ricardo. Protecdo de Dados Pessoais: a fungdo e os
limites do consentimento. Rio de Janeiro: Forense, 2019. p. 40.

66 BIONI, Bruno Ricardo. Prote¢do de Dados Pessoais: a fungdo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 41.

67 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolugao Industrial. 52 edigdo. Sao Paulo: Edipro, 2018. p. 137.

68 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolugdo Industrial. 52 edigdo. Sao Paulo: Edipro, 2018. p. 137.
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web, comentarios, videos, fotografias, telemetria, GPS, chat de mensagens
instantaneas, noticias e ainda estruturas de produgdo industrial como
rastreamento logistico RFID, entre outros. Enfim, tudo que estara na internet
serd uma fonte de dados para serem tratados. [...]°.

Essa revolugdo binaria ndo somente comprimiu consideravelmente
armazenamento da informacdo, mas, igualmente, permitiu a ela um acesso mais
facilitado. Segundo o autor, estamos diante de um progresso, quantitativo e
qualitativo do processamento informacional”®. O big Data entrecruza-se com a
tecnologia Blockchain para garantir o tratamento dos dados dos pacientes tutelando
a seguranca e integridade das informac¢6es médicas dos titulares.

A base de dados criada pelo blockchain atua como um “livro razao peer-to-
peer’t, extenso, digital e distribuido, que ndo esta restrito a somente o suporte de
criptomoedas, podendo servir como instrumento de agilidade, seguranca e reducéo
de custos em praticamente qualquer cenario que exija registros sistematicos’2. O
blockchain é formado por dois tipos de registros, transacdes individuais e blocos, e
essa tecnologia é “definida como uma tecnologia de registro a qual visa a
descentralizacdo como medida de seguranca, ou seja, a criptografia”’3.

E nitida a maior eficiéncia e agilidade que tais ferramentas proporcionam nas
relacdes humanas. Atualmente, a sociedade esta “encravada”’ por uma forma de
organizacdo em que a informacdo é o elemento fundamental para o progresso do
fazer humano, essa nova forma de organiza¢éo social foi consolidada em razédo da
evolucdo tecnoldgica, que criou mecanismos capazes de processar e transmitir
informagcdes em uma quantidade e velocidade inimaginaveis’™. Consequentemente,

7

o papel da “ciéncia juridica é se adequar, ou pelo menos, repensar as suas

69 ARRUDA, Monique de Souza. Industria 4.0 e Meio Ambiente de Trabalho: O direito a saide no
contexto das inovagdes disruptivas e da economia compartilhada. Manaus: Amazon, 2019.

70 BIONI, Bruno Ricardo. Prote¢do de Dados Pessoais: a fungéo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 8.

71 “Livro razao peer-to-peer” expressao utilizada pela autora.

72 PINHEIRO, Patricia Peck; WEBER Sandra Tomazi; NETO, Antonio Alves de Oliveira. Capitulo 12
— Blockchain e tecnologias de consenso. In: PINHEIRO, Patricia Peck; WEBER Sandra Tomazi;
NETO, Antonio Alves de Oliveira. Fundamentos dos Negdcios e Contratos Digitais. Sao Paulo:
Thomson Reuters Revistas dos Tribunais, 2019. p. 113.

73 SIQUEIRA, Alessandra de S& Earp et al. Medicina de Preciséo e suas Mudancas na Oncologia.
Revista Brasileira de Cancerologia, v. 65, n. 2, abr/maio/jun. 2019. Disponivel em:
https://rbc.inca.gov.br/revista/index.php/revista/article/view/412. Acesso em: Acesso em: 18 mar.
2021.

74 Expressdo utilizada por Bruno Ricardo Bioni (BIONI, Bruno Ricardo. Protecdo de Dados
Pessoais: a funcao e os limites do consentimento. Rio de Janeiro: Forense, 2019).

75 BIONI, Bruno Ricardo. Prote¢édo de Dados Pessoais: a funcdo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 4-5.
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categorias e encarar 0os novos desafios regulatérios emergentes deste novo
quadro™®,

O projeto Genoma Humano (que ndo sera objeto do estudo), a titulo
exemplificativo, foi um projeto de pesquisa internacional e colaborativa com objetivo
de mapear e entender 0os genes do nosso corpo (segmentos do DNA). Em 2003,
concluiu-se o projeto genoma-humano, uma iniciativa que contou com cientistas de
diversos paises que concluiram o sequenciamento do DNA humano com
consideravel precisdo’’. O projeto abrange determinados grupos de pacientes para
andlise de diagndsticos, sintomas e tratamento baseando-se em grupos de pessoas,
nao individualmente. Devido ao sequenciamento do DNA, estudiosos determinaram
as alternacbes do sequenciamento genético. Com isso, é possivel, saber se o
paciente tem alguma pré-disposicdo a ter algumas doencas ou até médico e
paciente determinarem o melhor tratamento para aquela doenca.

Portanto, devido a aparente eficacia da revolucdo do projeto genoma
humano, foi criada a denominada “medicina de precisdo”’®.

A medicina de precisdo, também intitulada de personalizada, cuida
unicamente de cada individuo, aliando os dados ja convencionados para
diagnosticos e tratamentos, observando fatores de predisposicdo genética, bem
como 0s sinais, sintomas, histéria pessoal/familiar, estilo de vida, fatores ambientais
e exames complementares amplamente utilizados”, ao contrario de conceber
tratamentos com base em grupos sociais. Em suma, proporciona um mapeamento
dos dados sensiveis do paciente atuando de forma preventiva para obtencdo de
informagdes sobre futuras doencas ou possibilitando um tratamento com maior
eficacia e efetividade.

Klaus Schwab, corrobora que esses avangos causardo um impacto profundo
e imediato na medicina, tendo em vista que, muitos problemas de salude que antes

eram intrataveis, “desde as doencas cardiacas até o cancer, ttm um componente

76 BIONI, Bruno Ricardo. Protecao de Dados Pessoais: a funcéo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 6.

77 Mais informagdes em: Human Genome Project information Archive, 1990-2003. Disponivel em:
http://genoma.ib.usp.br/sites/default/files/projeto-genoma-humano.pdf e
https://www.ufrgs.br/bioetica/genoma.htm. Acesso em: 18 mar. 2021.

78 Termo cunhado pelo ex-presidente Obama.

7 UZIEL, Daniela. Medicina de Precisdo: o que é e que beneficios traz? IPEA, 17 jun. 2019.
Disponivel em: http://www.ipea.gov.br/cts/pt/central-de-conteudo/artigos/artigos/95-medicina-de-
precisao-o-que-e-e-que-beneficios-traz. Acesso em: Acesso em: 18 mar. 2021.
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genético.”®.

Em razdo disso, o autor aduz:

[...]a capacidade de determinar nossa constituicdo genética individual de
forma eficiente e econbmica (por meio de maquinas utlizadas em
diagnoésticos rotineiros de sequenciamento) ira revolucionar os cuidados de
saude, tornando-os personalizados e eficazes. Informados pela constituicao
genética de um tumor, os médicos poderdo decidir o melhor tratamento para
0 cancer de um paciente. Enquanto nossa compreensao das ligacdes entre
os marcadores genéticos e as doencas ainda € pequena, o aumento da
guantidade de dados ira possibilitar uma medicina de precisdo, permitindo o
desenvolvimento de terapias altamente segmentadas para melhorar os
resultados dos tratamentos. [...]8.

Agora, o computador Watson, recomenda rapidamente tratamentos
individualizados para pacientes com cancer, “comparando 0s historicos da doenca e
dos tratamentos, exames e dados genéticos com um universo (quase) completo de
conhecimentos médicos”™®?.

Vale ressaltar que esta nova area da saude pretende descobrir o
medicamento certo, para 0 paciente certo, no momento certo, quando h& alguma
enfermidade. Partindo-se da predisposicdo genética e do estilo de vida e fatores

ambientais que afetam o individuo.

A sociedade 4.0 congrega varias tecnologias para buscar maior efetividade,
em prol de maior eficiéncia, sendo incrementadas no setor da saude, possibilitando
vida digna ao ser humano. Isso significa, em Ultima analise, proporcionar aos
pacientes uma medicina eficiente e precisa ou um tratamento com maior indice de
assertividade, sendo menos penoso ao paciente. As relacdes humanas e biolégicas
foram modificadas, criando uma necessidade de se imprimir tecnologia de ponta
tanto no setor publico, quanto no privado, no sentido de tutelar os direitos
fundamentais da pessoa humana previstos na Constitucional Federal, razdo pela
qual o reflexo de tais inovac¢des ndo podem ser ignoradas no ambito do direito.

O presente projeto de pesquisa pretende analisar medidas efetivas a serem
adotadas para a implementacdo da medicina de precisdo no sistema unico de saude
(SUS). O estudo em questdo analisara leis especificas, portarias, regulamentos,

recomendacdes, em especial os artigos elencados na Constituicdo Federal no que

80 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolugdo Industrial. 52 edicdo. Sao Paulo: Edipro, 2018. p. 29.
81 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revoluc¢do Industrial. 52 edicdo. Sao Paulo: Edipro, 2018. p. 30.
82 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucgdo Industrial. 52 edicdo. Sao Paulo: Edipro, 2018. p. 30.
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concerne ao direito a saude e o incentivo a ciéncia, tecnologia e inovagao.

Do ponto de vista académico, o estudo demonstra a essencialidade que as
tecnologias representam na sociedade, sendo indispensavel para protecdo humana.
Nas palavras de Klaus Schwab, é importante o incentivo & pesquisa e formas mais
comerciais de investigacao, frisa o autor “que as instituicdbes académicas costumam
ser consideradas como um dos lugares mais importantes para ideias pioneiras.”
Nessa perspectiva 0 autor constata que “inovar € um processo social complexo e
nao algo que devamos aceitar como inevitavel, todavia, € importante darmos
atencao sobre como garantir que esses avangos continuem a ser realizados e sejam
orientados para os melhores resultados possiveis.”.

Assim, a presente pesquisa se reveste de notoria relevancia juridica,
econbmica e social que justifica a sua continuidade e aprofundamento, em face do
problema apresentado e dos inimeros beneficios a serem revertidos aos cidadaos
individualmente considerados e a sociedade, enquanto organismo coletivo que
resulta do conglobamento individual, mediante o melhor uso das tecnologias no
ambito do SUS.

2.3 Formulagéo do problema

De que forma a medicina de precisdo aplicada a partir de big data e
blockchain no setor de oncopediatria pode promover o direito fundamental a saude,
principalmente no a&mbito do SUS?

2.4 Hipotese(s)

A utilizagcédo das tecnologias big data e blockchain permite que a medicina de
precisdo seja eficaz na execucdo dos diagnésticos e dos tratamentos na
oncopediatria. Com base nisso, consegue-se promover o direito fundamental a
saude dos pacientes submetidos a essa utilizacdo, tendo em vista que a medicina de
precisdo permite diagnosticos e tratamentos mais precisos, retornando maior
qualidade de vida. Ademais, a medicina de precisdo tem sido largamente utilizada

em paises europeus e nos EUA e com peguena entrancia em hospitais privados de

8 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucgdo Industrial. 52 edicdo. Sao Paulo: Edipro, 2018. p. 35.
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menor porte no Brasil, com resultados satisfatérios ao que se busca com esta
pesquisa.

Contudo, os custos para a implementacdo de recursos para a medicina de
precisdo, notadamente a elaboracdo e a manutengcdo do software necessario a sua
aplicacéo, sdo altissimos e, em razdo disso, podem nédo ser a melhor solu¢do no
momento em se tratando de custeio pelo Estado brasileiro.

N&o obstante, como o funcionamento da medicina de precisdo de dados
necessita de grande tratamento de dados sensiveis, especialmente em sua
aplicacdo no setor de oncopediatria a envolver criangas e adolescentes, torna-se
imprescindivel que a Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD) seja respeitada, o que
pode se configurar outro obstaculo a sua aplicacéo efetiva.

Portanto, a pesquisa encontra campo fértil ao seu desenvolvimento, pois
representa tema atual e, mais do que isso, pouco explorado, mormente no que diz
respeito as novas tecnologias, medicina e direito ocasionadas por essa fusdo; assim
a abordagem multidisciplinar possibilita um tratamento individualizado em toda a sua

complexidade para os pacientes da oncopediatria.

2.5 Variaveis

Até o momento, ndo se vislumbram variaveis capazes de alterar o rumo da
presente pesquisa. Todavia, ha como prever tais situacbes ao menos no ambito
legislativo e judiciario a medida em que leis ou decisdes podem: (a) afastar a
aplicacado da medicina de precisdo, pelo que a pesquisa perde o objeto; (b) regular a
aplicacdo da medicina de precisdo, ocasionando na mudanca de direcdo desta
pesquisa para a analise desta regulacdo e consequente aplicacdo, de forma a
investigar se consegue promover o direito fundamental a saude. Nao obstante, caso
o Poder Executivo, por meio do SUS, venha a implementar a medicina de preciséo
enquanto politica publica, esta pesquisa se orientard para o exame do estado de
coisas referente ao tema em estudo.

[verificar o custeio e a disponibilidade da criacdo do software tanto pelo setor
de tecnologia da UPF quanto pelo hospital em estudo]

2.6 Categorias basicas e conceitos operacionais
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Medicina de precisdo: “A medicina de precisdo, também intitulada de
personalizada, cuida unicamente de cada individuo, aliando os dados ja
convencionados para diagnoésticos e tratamentos, possibilitando a atuacéo
preventiva de cada paciente, observando fatores de predisposicdo genética, bem
como 0s sinais, sintomas, histéria pessoal/familiar, estilo de vida, fatores ambientais
e exames complementares amplamente utilizados, ao contrario de conceber
tratamentos com base em grupos sociais. Em suma, proporciona um mapeamento
dos dados sensiveis do paciente atuando de forma preventiva para obtencdo de
informagOes sobre futuras doencas ou possibilitando um tratamento com maior
eficacia e efetividade.®* Klaus Schwab, corrobora que esses avancos causardo um
impacto profundo e imediato na medicina, tendo em vista que, muitos problemas de
saude que antes eram intrataveis, “desde as doencas cardiacas até o cancer, tém
um componente genético.®® Em razdo disso, o autor aduz: [...] a capacidade de
determinar nossa constituicdo genética individual de forma eficiente e econémica
(por meio de maquinas utilizadas em diagnosticos rotineiros de sequenciamento) ira
revolucionar os cuidados de saude, tornando-os personalizados e eficazes.
Informados pela constituicdo genética de um tumor, os médicos poderdao decidir o
melhor tratamento para o cancer de um paciente. Enquanto nossa compreensao das
ligacBes entre os marcadores genéticos e as doencas ainda € pequena, 0 aumento
da quantidade de dados ir4 possibilitar uma medicina de precisdao, permitindo o
desenvolvimento de terapias altamente segmentadas para melhorar os resultados
dos tratamentos. [...].8¢

Big Data: “Representa o éxtase do progresso quantitativo e qualitativo da
gestdo da informacdo. Essa tecnologia permite que um volume descomunal de
dados seja estruturado e analisado para uma gama indeterminada de finalidades.
Com base na abordagem de Doug Laney, o Big Data € comumente associado a 3
(trés) vetores “Vs”: Volume, velocidade e variedade. Volume e variedade, porque ele
excede a capacidade das tecnologias “tradicionais” de processamento, conseguido
organizar quantidades antes inimaginaveis — dos bits aos yottabytes — e em diversos

formatos — e.g., textos, fotos etc.- e, tudo isso, em alta velocidade. Tal evolugéo

8 UZIEL, Daniela. Medicina de Precisdo: o que é e que beneficios traz? IPEA, 17 jun. 2019.
Disponivel em: http://www.ipea.gov.br/cts/pt/central-de-conteudo/artigos/artigos/95-medicina-de-
precisao-o-que-e-e-que-beneficios-traz. Acesso em: Acesso em: 18 mar. 2021.

8 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolugéo Industrial. 52 edicdo. Sdo Paulo: Edipro, 2018. p. 29.

8 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolugéo Industrial. 52 edicdo. Sdo Paulo: Edipro, 2018. p. 30.
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poderia ser imputada a uma diferenca crucial entre o Big Data e as outras
metodologias comuns de processamento de dados, que é de fato da
prescindibilidade de os dados estarem previamente estruturados para o0 seu
tratamento.”®’

Blockchain: “O blockchain atua como um libro-razdo peer — to — peer
extenso, digital e distribuido que ndo esti restrito a suporte de criptomoedas,
podendo a vir servir como instrumento de agilidade, seguranca, e reducao de custos
em praticamente qualquer cenario que exija registros sistematicos (Gestédo
contratos, registros imobiliarios etc.) Em resumo, pode-se dizer que é uma corrente
distribuida expansivel de blocos de dados interligados por conexdes
criptograficas.”®®

Titular: “Pessoa a quem se referem os dados pessoais que sao objeto de
algum tratamento.”8?

Tratamento de dados: “Toda a operacdo realizada com algum tipo de
manuseio de dados pessoais: coleta, producédo, recepcao, classificacao, utilizacao,
acesso, reproducdo, transmissdo, distribuicdo, processamento, arquivamento,
armazenamento, edicdo, eliminacdo, avaliacdo ou controlada informacéo,
modificacdo, comunicacdo, transferéncia, difusdo ou extracdo.” %

Dados Pessoais: “Toda a informacdo relacionada a uma pessoa ou
identificavel, ndo se limitando, portanto, a nome, sobrenome, apelido, idade,
endereco residencial ou eletrénico, podendo incluir dados de localizagéo, placas de
automovel, perfis de compras, numero do Internet Protocolo (IP), Dados
académicos, histérico de compras, entre outros. Sempre relacionados a pessoa
natural viva.”?*

Dados pessoais sensiveis: “Sdo dados que estejam relacionados a
caracteristicas das personalidades do individuo, tais como origem racial ou étnica,
convicgao de carater religioso, filosofico ou politico, dado referente a salde ou a vida

87 BIONI, Bruno Ricardo. Prote¢cdo de Dados Pessoais: a fungdo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. P.40

88 PINHEIRO, Patricia Peck; WEBER, Sandra Tomazi; NETO, Antbnio Alves de Oliveira.
Fundamentos dos negdcios e contratos digitais. Sdo Paulo: Thomson Reuters Revista dos
Tribunais, 2019, p. 12.

89 PINHEIRO, Patricia Peck. Protecdo de Dados Pessoais: Comentarios a Lei n. 13.709/2018
(LGPD). Sao Paulo: Saraiva, 2018, p. 25

% PINHEIRO, Patricia Peck. Protecdo de Dados Pessoais: Comentarios a Lei n. 13.709/2018
(LGPD). Sao Paulo: Saraiva, 2018, p. 25

91 PINHEIRO, Patricia Peck. Protecdo de Dados Pessoais: Comentarios a Lei n. 13.709/2018
(LGPD). Sao Paulo: Saraiva, 2018, p. 26
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sexual, dado genético ou biométrico, quando vinculado a uma pessoa natural.” 2
Consentimento: “Manifestacao livre, informada e inequivoca pela qual o
titular concorda com o tratamento se seus dados pessoais para uma finalidade
determinada. Nao € o Unico motivo que autoriza o tratamento de dados, mas apenas
unas das hip6teses.”
Artigos importantes da Lei Geral de Protecdo de Dados — LGP no que

tange aos dados sensiveis — crianca e adolescente.

Do Tratamento de Dados Pessoais Sensiveis

Art. 13. Na realizacdo de estudos em saude publica, os érgaos de pesquisa poderéo
ter acesso a bases de dados pessoais, que serdo tratados exclusivamente dentro do
orgdo e estritamente para a finalidade de realizacdo de estudos e pesquisas e
mantidos em ambiente controlado e seguro, conforme praticas de seguranca
previstas em regulamento especifico e que incluam, sempre que possivel, a
anonimizacdo ou pseudonimizacdo dos dados, bem como considerem os devidos

padrées éticos relacionados a estudos e pesquisas.®

Do Tratamento de Dados Pessoais de Criancas e de Adolescentes

Art. 14. O tratamento de dados pessoais de criancas e de adolescentes devera
ser realizado em seu melhor interesse, nos termos deste artigo e da legislacéo

pertinente.®

§ 1° O tratamento de dados pessoais de criancas devera ser realizado com o
consentimento especifico e em destaque dado por pelo menos um dos pais ou pelo

responsavel legal.

§ 2° No tratamento de dados de que trata o 8 1° deste artigo, os controladores
deverdo manter publica a informacao sobre os tipos de dados coletados, a forma de

92 PINHEIRO, Patricia Peck. Protecdo de Dados Pessoais: Comentarios a Lei n. 13.709/2018
(LGPD). Sao Paulo: Saraiva, 2018, p. 26

9% PINHEIRO, Patricia Peck. Protecdo de Dados Pessoais: Comentarios a Lei n. 13.709/2018
(LGPD). Sao Paulo: Saraiva, 2018, p. 26

94 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ at02015-2018/2018/Iei/113709.htm Acesso em:
30 de mar.2021.

9 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ at02015-2018/2018/Iei/113709.htm Acesso em:
30 de mar.2021.
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sua utilizacao e os procedimentos para o exercicio dos direitos a que se refere o art.
18 desta Lei.

8 3° Poderéo ser coletados dados pessoais de criangas sem o0 consentimento a
que se refere o § 1° deste artigo quando a coleta for necessaria para contatar os
pais ou o responsavel legal, utilizados uma Unica vez e sem armazenamento, ou
para sua prote¢cdo, e em nenhum caso poderéo ser repassados a terceiro sem o

consentimento de que trata o § 1° deste artigo.

8 4° Os controladores ndo deverdo condicionar a participacdo dos titulares de
que trata o 8 1° deste artigo em jogos, aplicagdes de internet ou outras atividades ao
fornecimento de informacfes pessoais além das estritamente necessarias a

atividade.

8 5° O controlador deve realizar todos os esforgos razoaveis para verificar que o
consentimento a que se refere o § 1° deste artigo foi dado pelo responsavel pela
crianga, consideradas as tecnologias disponiveis.

8 6° As informacg0des sobre o tratamento de dados referidas neste artigo deveréo
ser fornecidas de maneira simples, clara e acessivel, consideradas as caracteristicas
fisico-motoras, perceptivas, sensoriais, intelectuais e mentais do usuario, com uso
de recursos audiovisuais quando adequado, de forma a proporcionar a informacéao
necessaria aos pais ou ao responsavel legal e adequada ao entendimento da

crianga.
Dos direitos do titular

Art. 18. O titular dos dados pessoais tem direito a obter do controlador, em relagéo
aos dados do titular por ele tratados, a qualquer momento e mediante requisicdo:®®

| - Confirmagao da existéncia de tratamento;
Il - Acesso aos dados;

lIl - corre¢éo de dados incompletos, inexatos ou desatualizados;

9 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ at02015-2018/2018/Iei/113709.htm Acesso em:
30 de mar.2021.
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IV - Anonimizacao, bloqueio ou eliminagdo de dados desnecessarios,
excessivos ou tratados em desconformidade com o disposto nesta Lei;

V - portabilidade dos dados a outro fornecedor de servigo ou produto, mediante
requisicdo expressa, de acordo com a regulamentacdo da autoridade nacional,
observados os segredos comercial e industrial; (Redacédo dada pela Lei n® 13.853,
de 2019) Vigéncia

VI - Eliminag&o dos dados pessoais tratados com o consentimento do titular,
exceto nas hipoteses previstas no art. 16 desta Lei;

VII - informacao das entidades publicas e privadas com as quais o controlador
realizou uso compartilhado de dados;

VIII - informacao sobre a possibilidade de n&o fornecer consentimento e sobre

as consequéncias da negativa;

IX - Revogacéo do consentimento, nos termos do § 5° do art. 8° desta Lei. (...)

Direitos humanos: Nas palavras de Comparato “Os direitos humanos foram
identificados como os valores mais importantes da convivéncia humana™’, sendo
gque a agregacao desses direitos originou um sistema equivalente a hierarquia
axiolégica no meio social, porém, estd nem sempre corresponde a consagrada no
ordenamento juridico. Nesse ponto, Comparato leciona que a declara¢éo de direitos
humanos de 1948 “levou ao reconhecimento da igualdade essencial de todo o ser
humano em sua dignidade de pessoa, isto €, como fonte de todos os valores,
independentemente de raca, cor, credo, lingua, religido, opinido, origem nacional ou
social, riqueza, nascimento, ou qualquer outra condi¢o...].%

Dignidade da Pessoa Humana: “Nas palavras do professor Ingo Wolfgang
Sarlet, a dignidade da pessoa humana diz respeito a vida com dignidade, com o
minimo existencial e saudavel.®®José Afonso da Silva, na mesma linha, sustenta: “A

dignidade da pessoa humana é um valor supremo que atrai o conteudo de todos os

97 COMPARATO, Fabio Konder. A Afirmacao histérica dos Direitos Humanos. 122 ed. Sdo Paulo:
Saraiva, 2019, p. 491.

98 COMPARATO, Fabio Konder. A Afirmacao histérica dos Direitos Humanos. 122 ed. Sdo Paulo:
Saraiva, 2019, p. 240.

9 SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade (da Pessoa) Humana e Direitos Fundamentais na
Constituicéo Federal de 1988. 102 ed. Porto alegre: Livraria do Advogado, 2015, p. 3186.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2019-2022/2019/Lei/L13853.htm#art2
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2019-2022/2019/Lei/L13853.htm#art2
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2018/lei/l13709.htm#art65..
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direitos fundamentais do homem, desde o direito a vida.”1®® Este valor supremo é o
fundamento de todo ordenamento juridico, bem como o “principio-guia”, de carater
inspirador da propria aplicacdo do direito, em seus mais diversos niveis. O principio
referido correlaciona-se com os direitos humanos, estes que, no decorrer da historia,
revelaram-se se, nos mais diversos niveis, com as revolu¢des na realidade social,
politica, industrial, econdbmica, ou seja, em todos os campos da atuagcdo humana.
Em sintese, os direitos humanos tém o condao de proteger a pessoa humana em
carater universal, independentemente da positivacdo em ordem especifica. No
mesmo sentido, os direitos fundamentais ordinariamente ratificados por uma
constituicdo, iniciaram-se a partir do processo de positivagéo dos direitos humanos.”

Direito Fundamental a satde: Art. 196. A saude € direito de todos e dever
do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducéo
do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes
e Servicos para sua promocao, protecéo e recuperacao. 01

Cancer infanto-juvenil: O cancer é uma doenca no qual as células
anormais (malignas) se multiplicam de maneira desordenada, podendo ocorrer em
qualquer local do organismo com possibilidade de se estender aos 6rgaos e tecidos
adjacentes ou mesmo a distancia, nesse caso a lesdo € denominada de metastase.
As 3 neoplasias mais frequentes entre criancas e adolescentes sdo as leucemias
(neoplasias que atingem os glébulos brancos), tumores do sistema nervoso central e
linfomas (sistema linfatico). Em menor frequéncia, observamos o neuroblastoma
(tumor de células do sistema nervoso periférico, frequentemente de localizagéo
abdominal), tumor de Wilms (tumor renal), retinoblastoma (tumor da retina do olho),
tumor germinativo, osteossarcoma e sarcoma de Ewing (tumores &sseos) e
sarcomas de partes moles. O cancer que acomete as criancas e adolescentes até
19 anos de idade, é considerado raro quando comparado aos tumores que afetam
toda a populagéo adulta, representando cerca de 1% a 3% de todas as neoplasias.
Globalmente, o numero de casos novos de cancer em todas as faixas etarias
aumentara de 12,7 milhdes em 2008 para 22,2 milhées em 2030. Este aumento
deve-se principalmente a melhora na expectativa de vida, mas também por conta da

globalizag&o dos costumes, habitos e estilos de vida. A maioria dos casos (80%) dos

100 SILVA, José Afonso da. Comentario contextual a constituicdo. Sdo Paulo: Malheiros, 2007, p.

101 (BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: Acesso em: 18 mar.
2021).
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canceres pediatricos ocorrem na América Latina e no Caribe, onde sao
diagnosticados 18.000 novos casos a cada ano.

Com base em referéncias dos registros de base populacional, estima-se que
ocorreram cerca de 12.600 casos novos de cancer em criancas e adolescentes no
Brasil por ano a partir de 2017. As regides Sudeste e Nordeste apresentardo as
maiores ocorréncias de casos novos, 6.050 e 2.750, respectivamente, seguidas
pelas regides Sul (1.320), Centro-Oeste (1.270) e Norte (1.210).

Assim como em paises desenvolvidos, o cancer infantojuvenil representa a
primeira causa de morte (7% do total) por doenca entre criancas e adolescentes de
1 a 19 anos, em todas as regides do Brasil. Este quadro ndo é diferente no Rio
Grande do Sul. Como a primeira causa sdo determinadas por agentes externos
(acidentes e violéncia), podemos dizer que o0 cancer é a primeira causa de mortes
por doenca nessa faixa etéria. Dessa forma, € de fundamental importancia o controle
dessa situacdo e o alcance de melhores resultados. Assim como, as acdes
especificas do setor saude, organizacdo da rede de atencdo, desenvolvimento das
estratégias de diagndstico e tratamentos oportunos.1%?

Céancer pediatrico: “O cancer pediatrico € raro, correspondendo a 1%- 2%
da incidéncia de todos os canceresl. A avaliacdo da incidéncia e da mortalidade é
importante no conhecimento de sua patogénese. A incidéncia é conhecida,
utilizando-se registros populacionais de céancer que, por meio de um processo
continuo e sistematico de coleta de dados, registram todos os pacientes novos de
cancer que ocorrem em uma populacdo definida de uma area geografica. A
mortalidade e a sobrevida podem ser estudadas mediante registros populacionais,
registros hospitalares e estudos clinicos controlados. O cancer pediatrico € estudado
separadamente dos canceres de adultos, pois apresenta diferencas importantes em
relacdo ao local primario acometido, na origem histolégica e no comportamento
clinico. A classificagdo dos tumores deve ser baseada na morfologia, em vez do local
primario de origem do tumor, como é feito nos adultos. Por essas razfes, a Agéncia
Internacional de Pesquisa em Cancer (IARC) propbés uma classificacdo, que é a
utilizada atualmente pelos registros populacionais2. Uma classificacdo padrdao dos
tumores é essencial para permitir a comparacdo da incidéncia e da sobrevida em

diferentes regides e periodos. Essa classificagdo denominada de International

102 Disponivel em: https://ici.ong/nucleo-de-atencao-ao-paciente/#o-cancer-infantojuvenil. Acesso em
17 de mar.2021
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Classification of Childhood Cancer (ICCC-3) foi realizada para facilitar a
apresentacdo e a comparacao dos dados de base populacional do céncer da
crianga. 103

Sistema unico de saude: O sistema de saude no Brasil € constituido por
uma rede complexa de prestadores e compradores de servigos que disputam entre
si, estabelecendo uma combinac¢do publico-privada. A sua estrutura é constituida em
trés subsetores: publico, privado e suplementar, 0s quais estdo interconectados,
podendo, os pacientes, usufruir dos setores mencionados consoante a facilidade de
acesso ou a possiblidade de pagamento.'%. No que tange ao sistema publico de
assisténcia a saude, denominado Sistema Unico de Saude - (SUS), ha muitas
adversidades para a garantia da cobertura universal e equitativa, preconizada pela
Constituicdo, sendo um dos maiores desafios a incrementacdo do orcamento para
destinacao adequada.

Assim, conforme o Ministério da satde, o Sistema Unico de satde (SUS) é
um dos maiores e mais complexos sistemas de saude publica do mundo,
abrangendo desde o simples atendimento para avaliacdo da pressao arterial, por
meio da Atencdo Priméria, até o transplante de 6rgaos, garantindo acesso integral,
universal e gratuito para toda a populacdo do pais. Com a sua cria¢do, portanto, o
SUS proporcionou acesso universal ao sistema publico de salde, sem
discriminacdo. A atencdo integral a saude, e ndo somente aos cuidados
assistenciais, passou a ser um direito de todos os brasileiros, desde a gestacao e
por toda a vida, com foco na saude com qualidade de vida, visando a prevencéo e a
promocéo da saude.%®

Politicas Publicas: O termo policy analysis (andlise de politica publica) foi
introduzido por Lasswell ainda nos anos 1930, estabelecendo o diadlogo entre
cientistas sociais e governo. Seu estudo sistematico, no entanto, iniciou-se apés a
Segunda Guerra Mundial e fortaleceu-se a partir das necessidades de ajuste fiscal e

reforma dos programas sociais a partir dos anos 1970 e 1980, voltado a

103 Carmargo, Beatriz de; Melaragno, Renato. Oncologia Pediatrica - Diagnostico e Tratamento (p. 1).
Edicéo do Kindle.

104 DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael Schmidt; GIUGLIANI, Camila.
Medicina ambulatorial: Condutas de atencédo primaria baseadas em evidéncias. In: DUNCAN,
Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; VICTORA, Cesar G.; BARBOSA, Jarbas. Condi¢8es de Saude
da Populacao Brasileira. 42 edi¢cdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 9.

105 BRASIL. Ministério da Saude. Sistema Unico de Satde (SUS): estrutura, principios e como
funciona. [s.d.]. Disponivel em: http://www.saude.gov.br/sistema-unico-de-saude. Acesso em:
Acesso em: 18 mar. 2021
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compreender o governo em acao”. Seu foco ndo se encontra na estrutura
governamental, ou naquilo que os governos deveriam fazer, mas no que de fato
fazem. Nesse sentido, Harold Lasswell, um dos seus “pais fundadores”, buscou
“‘integrar o estudo da teoria politica e das praticas politicas sem cair na esterilidade
dos estudos formais, legalistas. Com a evolugéo desses estudos, eles deixaram de
ter carater normativo, como propunha Lasswell, e passaram a avaliar as politicas em
termos de eficiéncia ou efetividade e o quanto os governos de fato direcionam seus
esforcos para atingir as metas estabelecidas.

Outras definicdes para politicas publicas surgiram com o desenvolvimento
do campo define-as como “qualquer acdo que os governos escolhem fazer ou néo
fazer’. Ainda que bastante imprecisa, porque pode abarcar tanto politicas de grande
porte como a compra de material de escritorio por parte dos governos. Essa
definicAo chama atencdo para um aspecto importante para as analises de politicas
publicas: a no¢do de que a ndo acdo € também uma escolha politica. Por outro lado,
a definicdo trata da acdo governamental, atores ndo estatais ndo estdo nela

incluidos.106

Proposta de projeto de Lei para viabilizar a aplicagdo da medicina
personalizada no SUS.

O SUS é sistema de saude em desenvolvimento que permanece lutando
para garantir a cobertura universal e equitativa. A medida que a participacdo do
setor privado do mercado aumenta, as interacbes entre 0s setores publicos e
privado criam contradicbes e competicdo injusta, levando a ideologias e objetivos
opostos.1%” Sendo assim, com a medicina personalizada obtemos diagndsticos e
tratamentos, mais assertivos, mais eficazes e menos penosos para as criancas e
adolescentes. Outrossim, é imprescindivel o Estado propiciar ao sistema de saude
os farmacos mais indicados para o tratamento individualizado. Ademais, salienta-se
gue um dos pilares do trabalho legislativo, o Projeto de Lei, € um conjunto de

normas de efeito legal. E uma proposta que carrega os anseios da sociedade para

106  FONTANIVE, Paulo Vinicius Nascimento; SCHMITZ, Carlos André Aita; HARZHEIM, Erno.
Capitulo 17 — Prontuario Eletrénico e Sistemas de informacdo em salde para atencdo primaria a
salde. In: HARZHEIM, Erno; DUNCAN, Bruce B. Se¢do — Ferramentas para pratica clinica na
atencdo primaria a saude. In;: DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael Schmidt;
GIUGLIANI, Camila. Medicina ambulatorial: Condutas de atencao priméria baseadas em evidéncias.
42 edicdo. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 9

107Disponivel em: https://www.al.sp.gov.br/transparencia/participe/parlamento-jovem/como-

fazer/.Acesso em: 30 mar. 2021.
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que seja garantido em por lei. O texto pode ser elaborado e proposto a apreciacédo
do Plenario tanto pelo Poder Executivo como Legislativo, por meio dos vereadores.
Antes de seguir para a apreciagdo do plenario, o projeto tramita nas comissdes.'%®
Ademais, aprovada a sua legalidade, o projeto seguird para as comissoes
tematicas, as quais caberd apreciar o teor da proposta. Ao ser protocolado na
Céamara, a proposta de lei recebe um numero de identificacdo, para facilitar a
discussdo e tramitacdo, e permitir 0 acompanhamento por parlamentares,

assessores e demais interessados.109

3 OBJETIVOS

A pesquisa tem por objetivo analisar as inovacdes tecnolégicas (Big Data e
Blockchain) para a aplicacdo da medicina de precisdo no setor da saulde,
notoriamente o SUS. Assim, proporcionando melhor qualidade de vida ao paciente e
titular dos dados com tratamentos eficazes e menos penosos aos que ja adquiriram
a doenca mapeando os dados do paciente: pré-disposicdo genética, estilo de vida,
sinais, sintomas, historico pessoal e familiar, exames anteriores, bem como fatores
ambientais. Em suma, todos e quaisquer dados, utilizando-se do sequenciamento
genético, big data e blockchain como ferramentas para aplicacdo da medicina de
precisdo na oncopediatria atualmente.

Outrossim, o estudo contemplara os valores supremos da Constituicao
Federal, dos Direitos Humanos, sociais, das diretrizes da saude: leis, regulamentos,
recomendac¢des, demonstrando a importancia de recursos publicos em ambos os
setores: tecnologias e saude, bem como, uma atuacao ativa do governo para ter-se
um Estado democratico de direito, conforme previsto na CFRB/88.

Ademais, destaca-se que as inovacfes tecnoldgicas sao irreversiveis e
irrefredveis a sociedade 4.0 (industria 4.0) ja est4 atenta a esta revolucao, bem como
a sociedade 5.0 (denominada sociedade inteligente, criada no Japao) que tem por
objetivo, dentre outros, a transformacao/resolucdo dos problemas globais e sociais

mundiais. Sendo assim, € necessaria a pesquisa das novas frentes de diagndsticos

108Acesso em: 30 de mar. De 2021. Disponivel em:
https://www.al.sp.gov.br/transparencia/participe/parlamento-jovem/como-fazer/

109Disponivel em: https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-12902016000400880
acesso em: 17 de mar. De 2021. OLIVEIRA DE, Vanessa Elias. Saude Publica e Politicas
Pablicas: campos préximos, porém distantes.
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e tratamentos meédicos na area tecnologica, repensando a saude e criando
estratégias.

Diante o exposto, o objetivo do trabalho €, portanto: aplicar a medicina de
precisdo no setor da oncopediatria via a tecnologia do Big Data e Blockchain com

isso, promover o direito fundamental & satde, especialmente no ambito do SUS.

3.1 Objetivo Institucional

Produzir Dissertacdo de Mestrado para obtencdo do Titulo de Mestra em
Direito pelo Curso de Mestrado Académico em Direito, vinculado ao Programa de
Pé6s-Graduacgdo Stricto Sensu em Direito (PPGDireito), da Universidade de Passo
Fundo (UPF).

3.2 Objetivos Investigatérios

3.2.1 Geral

Averiguar a efetividade da aplicagdo da medicina de precisdo na

oncopediatria diante do direito fundamental a saude.

3.2.2 Especificos

Analisar os dos direitos e garantias fundamentais da Constituicdo Federal de
1988, direitos humanos e sociais voltados ao setor da saude.

Estudar o Big Data para o tratamento de dados sensiveis dos titulares como
estratégia preventiva para diagnosticar de forma mais assertiva canceres na area da
oncopediatria e com isSso propiciar tratamentos menos penosos e mais eficientes ao
paciente.

Aplicar a tecnologia de Blockchain com objetivo de garantir a seguranca dos

dados dos pacientes mediante o uso da criptografia.
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4 METODOLOGIA1°

4.1 Caracterizacdo Basica

Visando alcancar a aplicabilidade de informagdes disponiveis acerca da
medicina de precisdo na oncopediatria, atingir seu objeto especifico que é a
propositura da implementacdo de novas tecnologias no setor da saude, que
garantam uma medicina personalizada no cancer infantil e infanto juvenil, com a
natureza para a sustentabilidade, a pesquisa embasa-se na logica operacional.
Quanto aos métodos de abordagem, serdo utilizados o método hipotético-dedutivo
de abordagem que, segundo Mezzaroba e Monteiro, envolve a feicdo de conjecturas
(deducao) para depois falsea-las (inducdo), de modo a refuta-las ou aceita-las, mas
nao de forma definitiva, posto que a ciéncia trabalhe com probabilidades, ndo com
verdades absolutast!?.

Serdo utilizados os métodos de procedimento monogréfico, funcionalista e
estatistico. O método de interpretacao juridica selecionado foi 0 sociolégico. Quanto
as técnicas de pesquisa, optou-se por utilizar, quanto a natureza, as técnicas
qualitativa e tedrica; quanto aos objetivos, a explicativa; quanto aos procedimentos,
a documental; e quanto ao objeto, a bibliografico-documental**? onde se buscara
descobrir a eficacia da medicina de precisdo na oncopediatria.

Notadamente, serdo utilizados o0os métodos historico, funcionalista e
monografico e estatistico de procedimento, haja vista consistirem, respectivamente,
no estudo do contexto historico dos objetos em andlise e de suas fun¢cbes na
sociedade em que se desenvolvem, bem como no estudo do fenémeno
particularmente observado.

No que tange a seus procedimentos técnicos, esta pesquisa sera
bibliogréfica, e eventualmente, documental, utilizando-se de livros, periddicos,
legislacdo e materiais afins, colacionando o pensamento da doutrina sobre os

aspectos centrais e periféricos da tematica.

110 Os Fundamentos Metodoldgicos a serem empregados no Produto Cientifico final, por decisdo do
Colegiado do PPCJ/UPF, séo os constantes de: PASOLD, Cesar Luiz. Metodologia da Pesquisa
Juridica: teoria e préatica. 14.ed.rev.atual. e amp. Florianépolis: EMais, 2018.

11 MEZZAROBA, Orides; MONTEIRO, Claudia Servilha. Manual de metodologia da pesquisa do
direito. 6. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2014.

112 GILLET, Sergio Augusto; FINCATO, Denise Pires. A pesquisa juridica sem mistérios do projeto
a banca. Porto Alegre: Fi, 2018. p. 25-57.
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4.2 Estrutura basica do Relatério Final

O Relatério Final pretendido para a pesquisa constituir-se-4 numa

Dissertacao de Mestrado que possuira a seguinte estrutura basica:

Introducao

Nela serd exposto o Referente, através da explicitacdo do Objeto, dos
Objetivos, do Produto Desejado, do Problema e da(s) Hipotese(s) bem como a
identificacdo da Metodologia empregada; a indicacdo de como constard o rol das
Categorias basicas e seus Conceitos Operacionais e uma rapida explanacdo da

base tedrica adotada.

Desenvolvimento
Apresentar-se-4 como forma de distribuicdo dos capitulos, a seguinte

proposta inicial:

Capitulo 1 — DIREITO FUNDAMENTAL A SAUDE POR MEIO DE POLITICAS

PUBLICAS

1.1 Direitos e garantias fundamentais: Direitos Humanos, direito fundamental a
saude, politicas publicas.

1.2 Projeto de lei para dar acesso a tratamentos eficientes aos pacientes da
oncopediatria.

1.3 Leis, regulamentos, regimentos e leis esparsas no que diz respeito a saude.

1.4 Dinamica da medicina personalizada.

Capitulo 2 - MEDICINA DE PRECISAO PARA O ALCANCE DO DIREITO
FUNDAMENTAL A SAUDE NA ONCOPEDIATRIA

2.1 Oncologia Pediatrica — genética clinica e cancer infanto juvenil

2.2 Tecnologias na saude: medicina de precisdo e diagnosticos mais assertivos e
tratamentos mais eficazes.

2.3 Principios e diretrizes do SUS: Universalidade, Integridade, Equidade e

participacdo popular.
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Capitulo 3 — BIG DATA E BLOCKCHAIN COMO POLITICAS PUBLICAS PARA A
APLICAC}AO DA MEDICINA PRECISAO NA ONCOPEDIATRIA

3.1 A protecao de dados individuais e sensiveis: A estrutura do tratamento dos dados
e seus principios.

3.2 A era tecnoldgica na saude: Big Data e Blockchain aplicados na medicina de
preciséo.

3.3 Saude, medicina personalizada e politicas publicas

Consideracg®es finais

A medicina de precisdo é uma nova abordagem da medicina, que pode dar
um diagnostico preciso, um tratamento menos sofrido ao paciente, também
transformando a maneira de pensar no cuidado da saude humana individualmente.
Ensina Iriart, que as ciéncias sociais tém muito a contribuir, “situando o sujeito e o
corpo biolégico em seu contexto historico, politico, ambiental e econdmico,
abordando a repercussdo da implantacdo das novas tecnologias genémicas na
pratica clinica, com base no saber local e na experiéncia dos profissionais de saude,
pacientes e comunidades diretamente afetados pelas inovagées tecnoldgicas™?3.

O futuro da saude invariavelmente dependera das novidades tecnoldgicas
(irreversiveis e irrefredveis) e os paises desenvolvidos economicamente se
beneficiardo implementando uma medicina com baixo custo, que podera ser
disponivel no SUS. No que concerne aos beneficios no setor da saude, a medicina
personalizada estd sendo bem utilizada para diagnosticar multiplas doencas ou
futuras doencas, tais como, canceres (cancer infantil e infanto juvenil, objeto do
presente projeto)!'*. Diante do exposto, existem multiplos diagndsticos que as
inovacdes tecnoldgicas no setor da saude podem se beneficiar, e este € o futuro,
porém € necessario que haja recursos publicos financeiros no setor da saude,

cabendo ao Estado prestar assisténcia a saude, essencialmente no SUS.

113 |RIART, Jorge Alberto Bernstein. Medicina de precision/medicina personalizada: andlisis critico de
los movimientos de transformacion de la biomedicina a inicios del siglo XXI. Cad. Saude Publica,
Rio de Janeiro, V. 35, n. 3, 2019. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2019000303001&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 10 mar. 2021.

114 Relembrando do caso “Angelina Jolie”, em 2013 que retirou a sua mama devido a uma pré-
disposicdo genética (IRIART, Jorge Alberto Bernstein. Medicina de precisdo/medicina
personalizada: analise critica dos movimentos de transformag¢do da biomedicina no inicio do
século XXI. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 35, n. 3, 2019. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2019000303001&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 10 mar. 2021).
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7

Por todo exposto, é imprescindivel analisar os beneficios da inser¢do da
medicina de precisdo no sistema Unico de saude, em cuidado aos pacientes, assim
como estudar politicas publicas como forma de insercdo destas tecnologias no
(SUS) para salvar vidas ou dar maior assertividade nos tratamentos dos pacientes.
O presente estudo, assim, tem por escopo demonstrar a necessidade da intervencéo
estatal para garanti, em respeito aos valores supremos da CFRB/88,
essencialmente ao principio fundamental da dignidade da pessoa humana, saude a
todos, curativa e tratativa, bem como os beneficios da utilizacdo das tecnologias, em
especial do Big Data, para tal finalidade. Nesse sentido, sob o enfoque da dignidade
da pessoa humana, faz-se mister a prestacao, pelo Estado, de um servico de saude
adequado e suficiente, que atenda a sua funcado social, mediante investimentos em
pesquisas e politicas publicas, a fim de que tudo se reverta em vantagens, tanto aos
usuarios do SUS, quanto ao préprio sistema que, sendo mais eficaz, também poupa

mais recursos.
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115 Este cronograma podera ser alterado conforme o desenvolvimento da Pesquisa.
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