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ROL DE CATEGORIAS

Big Data: “Representa o éxtase do progresso quantitativo e qualitativo da
gestao da informacéo. 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 yoftabytes — e em diversos formatos
— e.g., textos, fotos etc.- e, tudo isso, em alta velocidade. Tal evolugdo poderia ser
imputada a uma diferenga 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 o seu tratamento.”

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

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 6rgéos 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 localizacao
abdominal), tumor de Wilms (tumor renal), retinoblastoma (tumor da retina do olho),
tumor germinativo, osteossarcoma e sarcoma de Ewing (tumores 6sseos) e sarcomas

de partes moles. O cancer que acomete as criangas e adolescentes até 19 anos de

1 BIONI, Bruno Ricardo. Protecdo de Dados Pessoais: a funcéo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p.40

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



idade, € considerado raro quando comparado aos tumores que afetam toda a
populacdo adulta, representando cerca de 1% a 3% de todas as neoplasias.
Globalmente, o nimero de casos novos de cancer em todas as faixas etarias
aumentara de 12,7 milhdes em 2008 para 22,2 milhdes em 2030. Este aumento deve-
se principalmente a melhora na expectativa de vida, mas também por conta da
globalizacéo dos costumes, habitos e estilos de vida. A maioria dos casos (80%) dos
canceres pediatricos ocorrem na América Latina e no Caribe, onde séo 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 regifes do Brasil. Este quadro ndo é diferente no Rio Grande
do Sul. Como a primeira causa sao determinadas por agentes externos (acidentes e
violéncia), podemos dizer que o cancer € a primeira causa de mortes por doenca
nessa faixa etaria. Dessa forma, é de fundamental importancia o controle dessa
situacdo e o alcance de melhores resultados. Assim como, as a¢fes especificas do
setor saude, organizacdo da rede de atencdo, desenvolvimento das estratégias de
diagndstico e tratamentos oportunos.®

Cancer pediatrico: “O cancer pediatrico é raro, correspondendo a 1%- 2% da
incidéncia de todos os céanceres. A avaliagdo da incidéncia e da mortalidade é
importante no conhecimento de sua patogénese. A incidéncia é conhecida, utilizando-
se registros populacionais de céncer que, por meio de um processo continuo e
sistematico de coleta de dados, registram todos os pacientes novos de cancer que
ocorrem em uma populagdo 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 é estudado

separadamente dos canceres de adultos, pois apresenta diferencas importantes em

3 NUCLEO DE ATENCAO AO PACIENTE. O Cancer Infantojuvenill. In: INSTITUTO DE CANCER
INFANTIL. [S. I], c2022. Disponivel em: https://ici.ong/nucleo-de-atencao-ao-paciente/#o-cancer-
infantojuvenil. Acesso em: 17 mar. 2022.



relagdo 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 razdes, a Agéncia
Internacional de Pesquisa em Cancer (IARC) propés uma classificagdo, que é a
utilizada atualmente pelos registros populacionais. Uma classificagdo padrao dos
tumores é essencial para permitir a comparacado da incidéncia e da sobrevida em
diferentes regides e periodos. Essa classificagdo denominada de International
Classification of Childhood Cancer (ICCC-3) foi realizada para facilitar a apresentagao
e a comparacao dos dados de base populacional do cancer da crianca. *

Consentimento: “Manifestacao livre, informada e inequivoca pela qual o titular
concorda com o tratamento se seus dados pessoais para uma finalidade determinada.
Nao é o unico motivo que autoriza o tratamento de dados, mas apenas unas das
hipdteses.”™

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 saude ou a vida
sexual, dado genético ou biométrico, quando vinculado a uma pessoa natural.” ©

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 localizacao, placas de automovel,
perfis de compras, numero do Internet Protocolo (IP), Dados académicos, histérico de
compras, entre outros. Sempre relacionados a pessoa natural viva.”’

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.8José Afonso da Silva, na mesma linha, sustenta: “A
dignidade da pessoa humana é um valor supremo que atrai o contetdo de todos os

direitos fundamentais do homem, desde o direito a vida.”® Este valor supremo é o

4 MELARAGNO, Renato; CARMARGO, Beatriz de. Oncologia Pediatrica: Diagndstico e Tratamento.
Sao Paulo: Atheneu, 2013. E-book. p. 1.

5 PINHEIRO, Patricia Peck. Prote¢cdo de Dados Pessoais: Comentarios a Lei n. 13.709/2018
(LGPD). Séo Paulo: Saraiva, 2018, p. 26

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

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

8 SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade (da Pessoa) Humana e Direitos Fundamentais na
Constituicdo Federal de 1988. 10. ed. Porto alegre: Livraria do Advogado, 2015. p. 3186.

9 SILVA, José Afonso da. Comentéario contextual a constituicdo. Sao Paulo: Malheiros, 2007.



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 histéria,
revelaram-se se, nos mais diversos niveis, com as revolucdes na realidade social,
politica, industrial, econémica, ou seja, em todos 0os campos da atuacdo humana. Em
sintese, os direitos humanos tém o condéo de proteger a pessoa humana em carater
universal, independentemente da positivacdo em ordem especifica. No mesmo
sentido, os direitos fundamentais ordinariamente ratificados por uma constituicao,
iniciaram-se a partir do processo de positivagao dos direitos humanos.”

Direito Fundamental a saude: Art. 196. A saude é direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a redugao do
risco de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e
servigos para sua promogao, protegéo e recuperagéio. 1°

Direitos humanos: Nas palavras de Comparato “Os direitos humanos foram
identificados como os valores mais importantes da convivéncia humana”'!, sendo que
a agregacao desses direitos originou um sistema equivalente a hierarquia axiologica
no meio social, porém, esta nem sempre corresponde a consagrada no ordenamento
juridico. Nesse ponto, Comparato leciona que a declaragéo de direitos humanos de
1948 “levou ao reconhecimento da igualdade essencial de todo o ser humano em sua
dignidade de pessoa, isto é, como fonte de todos os valores, independentemente de
raga, cor, credo, lingua, religido, opinido, origem nacional ou social, riqueza,
nascimento, ou qualquer outra condigao]...].12

Medicina de precisdo: “A medicina de precisdo, também intitulada de
personalizada, cuida unicamente de cada individuo, aliando os dados ja
convencionados para diagndsticos e tratamentos, possibilitando a atuacao preventiva
de cada paciente, observando fatores de predisposi¢do genética, bem como os 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

10 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.
2022.

11 COMPARATO, Fabio Konder. A Afirmacé&o histdrica dos Direitos Humanos. 12. ed. S&o Paulo:
Saraiva, 2019. p. 491.

12 COMPARATO, Fabio Konder. A Afirmagao histérica dos Direitos Humanos. 12. ed. S&o Paulo:
Saraiva, 2019. p. 240.



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 salde que antes eram intrataveis,
“desde as doengas cardiacas até o cancer, ttém um componente genético.'* Em razdo
disso, o autor aduz: [...] a capacidade de determinar nossa constituicdo genética
individual de forma eficiente e econ6mica (por meio de maquinas utilizadas em
diagndsticos rotineiros de sequenciamento) ira revolucionar os cuidados de saude,
tornando-os personalizados e eficazes. Informados pela constituicdo genética de um
tumor, os médicos poderado decidir o melhor tratamento para o cancer de um paciente.
Enquanto nossa compreensdo das ligacbes entre os marcadores genéticos e as
doencas ainda é pequena, o aumento da quantidade de dados ira possibilitar uma
medicina de precisdo, permitindo o0 desenvolvimento de terapias altamente
segmentadas para melhorar os resultados dos tratamentos. [...].*°

Politicas Publicas: O termo policy analysis (analise de politica publica) foi
introduzido por Lasswell ainda nos anos 1930, estabelecendo o dialogo entre
cientistas sociais e governo. Seu estudo sistematico, no entanto, iniciou-se apos 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 compreender
0 governo em agao”. Seu foco ndo se encontra na estrutura governamental, ou naquilo
gue 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 evolucao 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
guanto os governos de fato direcionam seus esforcos para atingir as metas
estabelecidas.

Outras defini¢cdes para politicas publicas surgiram com o desenvolvimento do
campo define-as como “qualquer agao que os governos escolhem fazer ou nao fazer”.

Ainda que bastante imprecisa, porque pode abarcar tanto politicas de grande porte

13 UZIEL, Daniela. Medicina de Precisdo: o que é e que beneficios traz? IPEA, 17 mai. 2022.
Disponivel em: http://www.ipea.gov.br/cts/pt/central-de-conteudo/artigos/artigos/95-medicina-de-
precisao-0-que-e-e-que-beneficios-traz. Acesso em: Acesso em; 18 mar. 2022.

14 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucao Industrial. 5. ed. S&o Paulo: Edipro, 2018. p. 29.

15 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucéo Industrial. 5. ed. S&o Paulo: Edipro, 2018. p. 30.



como a compra de material de escritorio por parte dos governos. Essa defini¢cdo
chama atencao para um aspecto importante para as analises de politicas publicas: a
nocao de que a ndo acéo é também uma escolha politica. Por outro lado, a defini¢cdo
trata da acdo governamental; atores ndo estatais ndo estdo nela incluidos.

Sistema Unico de saude: O sistema de saude no Brasil é constituido por uma
rede complexa de prestadores e compradores de servicos que disputam entre si,
estabelecendo uma combinacéo publico-privada. A sua estrutura € constituida em trés
subsetores: publico, privado e suplementar, os quais estéo interconectados, podendo,
0s 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 destinacdo 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
0 simples atendimento para avaliagdo da pressao arterial, por meio da Atencao
Primaria, 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 saude, sem discriminacéo. A atencéo integral
a saude, e ndo somente aos cuidados assistenciais, passou a ser um direito de todos
os brasileiros, desde a gestacéo e por toda a vida, com foco na saude com qualidade
de vida, visando a prevencdo e a promocéo da satde.'’

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

Tratamento de dados: “Toda a operagao realizada com algum tipo de
manuseio de dados pessoais: coleta, produgao, recepc¢ao, classificacédo, utilizacao,

acesso, reproducdo, transmissao, distribuicdo, processamento, arquivamento,

16 DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael Schmidt; GIUGLIANI, Camila.
Medicina ambulatorial: Condutas de atencao primaria baseadas em evidéncias. In: DUNCAN, Bruce
B; SCHMIDT, Maria Inés; VICTORA, Cesar G.; BARBOSA, Jarbas. Condi¢6es de Saude da
Populacéo Brasileira. 4. ed. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 9.

17 BRASIL. Ministério da Saude. Sistema Unico de Satde (SUS): estrutura, principios e como
funciona. In: BRASIL. Governo Federal. Brasilia, DF, 24 nov. 2020. Disponivel em:
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/sus-estrutura-principios-e-como-
funciona. Acesso em: 18 jan. 2022.

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



armazenamento, edicdo, eliminagcdo, avaliacdo ou controlada informacéo,

modificagdo, comunicacao, transferéncia, difusdo ou extragéo.” 1°

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



RESUMO

A presente dissertacéo esta inserida na linha de pesquisa: Jurisdicdo Constitucional e
Democracia. Tendo como pergunta problema a seguinte: 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 ambito do SUS? A
Constituicdo Federal de 1988 reconhece a saude como um direito social fundamental
de todo o ser humano e exige que o Estado forneca as condi¢cdes necessarias para a
promocao de acdes que visem a qualificagdo da saude no Brasil. A sociedade esta
enfrentando um novo momento, cujas mudancas sao relacionadas ao uso das
tecnologias, e ndo pode ser ignorado o reflexo destes novos paradigmas no direito.
Os avancos da tecnologia mudam o mundo, sendo necessario realizar uma reflexao
sobre o direito fundamental a saude e tecnologias. Assim, pretende examinar as
influéncias dos avancgos tecnoldgicos economicamente viaveis no setor da saude
brasileira, notoriamente no Sistema Unico de Saude — SUS, para a aplicabilidade
efetiva dos valores supremos constitucionais. Nesse segmento, implementar
tecnologias como a do Big Data e Blockchain auferindo uma medicina de preciséo, é
fundamental para garantir salde 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, é crucial a prestacdo de servicos de saude, que respeitem a
dignidade da populacdo. Assim, reconhecer, a imposicado essencial da observancia
aos direitos e garantias fundamentais e, principalmente, ao principio fundamental da
dignidade da pessoa humana, no presente estudo, é pressuposto fundamental ao
desenvolvimento/aperfeicoamento de quaisquer relacdes humanas, especialmente as
gue envolvam a saude. Portanto, reflete-se medidas para estruturar uma sociedade
com justa igualdade de oportunidades no setor da saude, bem como acerca da
atuacdo ativa do governo para que se tenha em Estado Democrético de Direito
estabelecido pela CRFB/88. Em termos metodoldgicos, utilizou a abordagem
dedutiva, cuja técnica de andlise terA como base pesquisas bibliograficas e
documentais, e o ordenamento juridico brasileiro a partir da CRFB/88. Por fim, a
metodologia proposta para atingir os objetivos é hipotético-dedutiva com cunho
exploratorio e realizada atravées de levantamento bibliografico. O método de

interpretacao juridica € o socioldgico, combinando-se com o método de procedimento



funcionalista para ser analisada a funcdo que o direito fundamental a satde exerce na

persecucao de uma sociedade mais justa em oportunidades.

Palavras-chave: Big Data; Blockchain; direito a saude; Direitos e Garantias

Fundamentais; oncologia pediatrica.



ABSTRACT

The present dissertation is inserted in the research line: Constitutional Jurisdiction and
Democracy. Having as a problem question the following: how can precision medicine
applied from Big Data and Blockchain in the pediatric oncology sector promote the
fundamental right to health, especially within the scope of SUS? The Federal
Constitution of 1988 recognizes health as a fundamental social right of every human
being and requires the State to provide the necessary conditions for the promotion of
actions aimed at improving health in Brazil. Society is facing a new moment, whose
changes are related to the use of technologies, and the reflection of these new
paradigms in law cannot be ignored. Advances in technology change the world, making
it necessary to reflect on the fundamental right to health and technologies. Thus, it
intends to examine the influences of economically viable technological advances in the
Brazilian health sector, notably in the Unified Health System - SUS, for the effective
applicability of the supreme constitutional values. In this segment, implementing
technologies such as Big Data and Blockchain, achieving precision medicine, is
essential to guarantee dignified health to patients and to protect fundamental rights
and guarantees arising from them, provided for in the Federal Constitution of 1988. In
this sense, the proposition of public policies that are innovative, effective and efficient,
is crucial to the provision of health services that respect the dignity of the population.
Thus, recognizing the essential imposition of observance of fundamental rights and
guarantees and, especially, the fundamental principle of human dignity, in the present
study, is a fundamental presupposition for the development/improvement of any
human relationships, especially those involving health. Therefore, it reflects measures
to structure a society with fair equality of opportunities in the health sector, as well as
about the active action of the government to have a Democratic State of Law
established by the CRFB/88. In methodological terms, it used the deductive approach,
whose analysis technique will be based on bibliographic and documentary research,
and the Brazilian legal system from the CRFB. Finally, the proposed methodology to
achieve the objectives is hypothetical-deductive with an exploratory nature and carried
out through a bibliographic survey. The method of legal interpretation is sociological,
combining with the method of functionalist procedure to analyze the role that the
fundamental right to health plays in the pursuit of a fairer society in terms of

opportunities.
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1 INTRODUCAO

O presente estudo versa sobre a analise juridica e préatica das tecnologias Big
Data e Blockchain para a aplicacdo da medicina de precisdo na oncopediatria,
possuindo a seguinte pergunta problema: de que forma a medicina de precisao
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?

O tema merece atencao frente a insercdo dos meios tecnoldgicos no setor da
saude, essencialmente as tecnologias de informagdo e comunicagdo — TIC's e
Inteligéncia artificial - 1A, as quais se apresentam solucdes viaveis e eficientes para
otimizar, facilitar e propiciar diagnosticos mais assertivos e tratamentos menos
penosos para 0s pacientes, especialmente na oncopediatria (objeto da presente
pesquisa).

A presente dissertacdo tem por escopo, examinar as influéncias dos avancgos
tecnolégicos economicamente viaveis no setor da saude brasileira, notoriamente no
Sistema Unico de Saude — 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, é fundamental para garantir satde
digna aos pacientes e para a tutela de direitos fundamentais e garantias deles
decorrentes, dispostas na Constituicdo Federal de 1988.

Nesse sentido, a proposicao de politicas publicas, leis, estatutos, que sejam
inovadoras, eficazes e eficientes, € crucial a prestacdo de servicos de saude, que
respeitem a dignidade da populacéo, especialmente da carente, principal usuaria do
Sistema Unico de Salde - SUS. Sobreleva mencionar, ademais, que referido
desiderato encontra-se em consonancia com o atual contexto econémico, politico e
social da alcunhada sociedade p6s-moderna (para alguns, indastria 4.0; para outros,
sociedade “inteligente” ou 5.0) que detém recursos tecnolégicos (ou potencialmente
os detém) para resolver problemas de cunho social e global. Assim, reconhecer, a
imposicdo essencial da observancia aos direitos e garantias fundamentais e,
principalmente, ao principio fundamental da dignidade da pessoa humana, no
presente estudo, é pressuposto fundamental ao desenvolvimento/aperfeicoamento de
quaisquer relagbes humanas, especialmente as que envolvam a saude.

Especialmente importante frisar que o direito a saude é um direito social ligado

a protecao da vida, da integridade fisica e corporal, bem como da referida dignidade
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inerente ao ser humano®°. Em face dessa prerrogativa, a despeito da dimenséo
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 saude, bem como quanto a precariedade de alguns aspectos
relacionados a sua prestacao pelo SUS, passar-se-a, adiante, a analise de como as
tecnologias de informacdo e comunicacao podem representar significativas ganhos a
protecdo e promocéao deste direito fundamental.

Dentro desse novo desdobramento, as ciéncias médicas, com o passar dos
anos, evoluiram exponencialmente 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”.

A pesquisa tem por objetivo analisar as inovacdes tecnolédgicas (Big Data e
Blockchain) para a aplicacdo da medicina de precisdo no setor da saude, notoriamente
0 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 Constituicdo Federal,
dos Direitos Humanos, sociais, das diretrizes da saude: leis, regulamentos,
recomendacdes, demonstrando a importancia de recursos publicos em ambos o0s
setores: tecnologias e saude, bem como, uma atuacao ativa do governo para ter-se
um Estado democrético de direito, conforme previsto na CFRB/88.

Ademais, destaca-se que as inovagdes tecnologicas séo irreversiveis e
irrefredveis a sociedade 4.0 (industria 4.0) ja esta atenta a esta revolucao, bem como

a sociedade 5.0 (denominada sociedade inteligente, criada no Japao) que tem por

20 CANOTILHO, J. J. Gomes; MENDES, Gilmar Ferreira; STRECK, Lénio Luiz. Comentarios a
Constituicdo do Brasil. Sdo Paulo: Saraiva, 2013. p. 10353.
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objetivo, dentre outros, a transformacao/resolucdo dos problemas globais e sociais
mundiais.

Sendo assim, é necesséaria a pesquisa das novas frentes de diagndsticos e
tratamentos médicos na area tecnoldgica, repensando a saude e criando estratégias.
Assim, o0 objetivo da presente dissertacéo €&, portanto: aplicar a medicina de precisado
no setor da oncopediatria via a tecnologia do Big Data e Blockchain com isso,
promover o direito fundamental a saude.

Com base no exposto, torna-se imperioso um breve apanhado dos capitulos
apresentados na dissertacéo.

No primeiro capitulo, se avangara na analise sobre a saude contemporanea na
sociedade brasileira, bem como na forma com que tecnologias criaram um panorama
para a sociedade, objetivando-se verificar o contexto das tecnologias na vida humana
para posterior averiguagdo de sua tutela nos direitos e garantias fundamentais,
direitos humanos e direito da dignidade da pessoa humana. O objetivo do primeiro
capitulo da presente pesquisa € analisar esse fendmeno socioldgico e, com o foco
nas tecnologias no ambito da saude, verificar de que maneira o ordenamento juridico
brasileiro tutela o direito a saude.

Sequencialmente, edifica-se 0 segundo sustentaculo da presente dissertacéo,
gue adentra na medicina de precisédo para o alcance do direito fundamental a satude
na oncopediatria. Neste capitulo, averiguasse os conceitos discorrendo-se, acerca de
suas caracteristicas. Ademais, analisasse, adiante, a analise de como as tecnologias
de informacgéo e comunicagdo podem representar significativas ganhos a protecéo e
promocédo do direito fundamental a saude. Para mais, tem como objetivo principal,
delineado no artigo 3° da referida Portaria “maximizar os beneficios de saude a serem
obtidos com os recursos disponiveis, assegurando o0 acesso da populacdo a
tecnologias efetivas e seguras, em condicbes de equidade”. Do mesmo modo,
averiguasse a medicina de precisdo na oncopediatria.

No terceiro e ultimo capitulo, sera analisada a medicina de precisdo para o
alcance do direito fundamental a saude na oncopediatria e suas linhas gerais,
buscando tracar alguns personagens relevantes para prote¢cdo dos dados pessoais e
sensiveis dos pacientes, discorre-se acerca da aplicacdo da tecnologia Blockchain.
Ainda nesse tépico serd abordado leis, regulamentos, estatutos, regimentos, projetos
de leis que garantem os direitos fundamentais da crianca e adolescente com cancer

e inovacdes tecnoldgicas.
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Para a realizacdo desta pesquisa optou-se pelos métodos de abordagem
dedutivo e sistémico combinadamente, preponderando este ultimo. Quanto ao método
de procedimento, elegeram-se os métodos monografico e funcionalista. O método de
interpretacdo juridica selecionado foi o sociolégico. No que tange as técnicas de
pesquisa, decidiu-se utilizar quanto a natureza, pela qualitativa e tedrica; quanto aos
objetivos, pela explicativa; quanto aos procedimentos, pela documental; e quanto ao
objeto, pela bibliografico-documental.

Por fim, do ponto de vista académico, o estudo demonstra a essencialidade que
as tecnologias representam na sociedade, indispenséavel para prote¢cdo humana. Nas
palavras de Klaus Schwab, é importante o incentivo a pesquisa e formas mais
comerciais de investigacao, frisa o autor “que as instituigbes académicas costumam
ser consideradas como um dos lugares mais importantes para ideias pioneiras.”
Nessa perspectiva o 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.”.

Ademais, tratando-se de tema novo, esta-se diante de um campo fecundo a
academia, onde diversas abordagens e propostas para o problema podem ser
discutidas e aprimoradas. Assim, a presente pesquisa se reveste de notdria relevancia
juridica, econémica e social que justifica a sua continuidade e aprofundamento, em
face do problema apresentado e dos iniUmeros beneficios a serem revertidos aos
cidadados individualmente considerados e a sociedade, enquanto organismo coletivo
gue resulta do conglobamento individual, mediante o melhor uso das tecnologias no
ambito do SUS. Tratando-se de tema novo, esta-se diante de um campo fecundo a
academia, onde diversas abordagens e propostas para o problema podem ser
discutidas e aprimoradas.

Por fim, a pesquisa demonstra-se indispensavel para uma melhor compreensao
da sociedade em pleno uso da tecnologia e como este hovo momento, marcado pela
intensa utilizacdo de dispositivos tecnolégicos de conexao e inter-relacdo, influencia

nas necessidades de protecéo pelo direito.
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2 A SAUDE CONTEMPORANEA NA SOCIEDADE BRASILEIRA

As tecnologias desencadearam significativas mudancgas no ambito da saude.
Os avancos tecnologicos na saude também estdo centrados nos aspectos juridicos e
socioldgicos envolvendo os impactos dessa realidade que culminam diretamente na
reconfiguracdo das relacbes do direito a saude na sua promocao, protecdo e
recuperacao.

O objetivo do primeiro capitulo da presente pesquisa € analisar esse fendmeno
sociolégico e, com o foco nas tecnologias no ambito da saude, verificar de que
maneira o ordenamento juridico brasileiro tutela o direito a saude.

Assim, inicialmente se destacam 0s aspectos conceituais sobre saude, bem
COmo a sua importancia para as pessoas e sua integracéo social, oportunidade se
verificard que esté estreitamente ligado a nog¢do de dignidade da pessoa humana,
direitos e garantias fundamentais, direitos humanos.

O ponto seguinte trata sobre a importancia dos avancos tecnoldgicos,
relacionada a saude, e de que maneira as mudancas advindas das tecnologias
refletem na vida das pessoas, na medicina e no ordenamento juridico. E analisada a
guestdo constitucional envolvendo o direito em face da automacao, destacando-se
gue o constituinte patrio se preocupou com o assunto, ao estabelecer a necessidade
de utilizacdo de mecanismos para salvaguardar e promover um direito a saude digna
e a vida como o bem maior a ser tutelado.

Diante desse cenério, no presente capitulo, serdo verificadas alternativas
possiveis advindas da evolucdo tecnologica para garantia de uma saude digna,

eficiente e eficaz a populacao.
2.1 Notas sobre o direito a saude
A saude, por importantes caracteristicas, contrai valor fundamental no meio

social, de modo que o Estado por forga constitucional tem o dever de garanti-la a todos

mediante politicas publicas.?* Para tanto, sobreleva destacar que, o atendimento a

21 Conforme o artigo 2, da Lei 8.080/1990, “a satide ¢ um direito fundamental do ser-humano,
devendo o Estado prover as condigdes indispensaveis ao seu pleno exercicio”. BRASIL. Lei n°
8.080, de 19 de setembro de 1990. Dispbe sobre as condigdes para a promogao, protecéo e
recuperagao da saude, a organizagao e o funcionamento dos servigos correspondentes e da outras



28

populacdo deve ser organizado, planejado e a disponibilizagdo de agbes e servigos
de saude devem dar-se por ininterruptos e eficientes atos de gerenciamento,
prestacéo e regulagao.

Do mesmo modo, a elaboracédo e implementagdo de politicas publicas deve
respeitar os principios, diretrizes e normas inerentes a saude. Assim, deve ocorrer
gradualmente e sem retrocessos sendo essencial investimento e iniciativas
inovadoras com o propoésito de garantir saude de qualidade para as pessoas.

No que tange o direito a saude, revelado como uma faceta preponderantemente
prestacional®?. A definicdo do termo “saude”, por conseguinte, ndo se apresenta como
algo simples, haja vista a abrangéncia de seu alcance.

A Organizagdo Mundial da Saude concebe o direito a saude como o “estado
completo de bem-estar fisico mental e social e nao simplesmente como auséncia de
doenca ou enfermidade”. O artigo XXV da Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos dispde que, “toda pessoa tem direito a um padrdo de vida capaz de
assegurar a si e a sua familia saude”.?*

Heloisa Sami Daou e José Claudio Monteiro de Brito Filho®* referente ao
conceito de saude, explicam que, “o conceito de saude evoluiu, hoje ndo mais é
considerada somente como auséncia de doenga. A Organizagao Mundial de Saude —
OMS, no predmbulo de sua Constituicao de 1946 define que ‘A saude é um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo consiste apenas na auséncia de
doencga ou de enfermidade”.?® Conforme os autores, trata-se de um conceito mais

amplo, por meio do qual é possivel se pensar boas politicas publicas, que visem

providéncias. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 1990. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I8080.htm. Acesso em: 12 maio 2022.

22 SARLET, Ingo Wolfgang. A eficacia dos direitos fundamentais: uma teoria geral dos direitos
fundamentais na perspectiva constitucional. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2021. p. 288.

2 Organizagdo Mundial da Saude

24 DECLARACAO Universal de Direitos Humanos. S&o Paulo: PGE, c2022. Disponivel em:
http://www.pge.sp.gov.br/centrodeestudos/bibliotecavirtual/instrumentos/2decla. htm#:~:text=Toda%2
Opess0a%20tem%20direito%20a%20um%20padr%eC3%A30%20de%20vida%20capaz,casos%20de
%20perda%20dos%20meios Acesso em: 15 maio 2022.

2> DAOU, Heloisa Sami; BRITO FILHO, José Claudio Monteiro de. Repensando o direito a satde e a
responsabilidade do Estado a luz da teoria de justica de John Rawls. Revista de Teorias da
Justiga, da Decisao e da Argumentagao Juridica, Brasilia, DF, v. 3, n. 1, p. 22-39, jan./jun., 2017.
Disponivel em: https://indexlaw.org/index.php/revistateoriasjustica/article/view/1995/pdf. Acesso em:
20 jan. 2022.
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assegurar a saude aos individuos, 0 que, muitas vezes, nesse contexto, se faz
necessario melhorar a qualidade e condi¢des de vida do ser humano.?

De acordo com Amartya Sen ao discorrer sobre a equidade na saude ensina
gque a “equidade na saude nao pode se preocupar somente com a saude,
isoladamente. [...]. Equidade na saude com certeza n&o se refere apenas ao acesso
a saude, muito menos ao enfoque ainda mais restrito do acesso aos servigcos de
saude. Na verdade, equidade na saude como conceito tem um alcance e uma
relevancia extremamente amplos”.?® Portanto, a saude deve ser examinada no
contexto do ambiente, ou seja, o “mundo exterior e suas influéncias sobre a vida
humana adquirem destaque, principalmente no caso dos trabalhadores. Deve-se
ainda preocupar-se com a prevengao dos males, por meio da garantia de condigdes
de vida digna a populagéo, sob uma visao social e coletiva”.?

Saude é bem-estar, inclusive alimentagdo, vestuario, habitacdo, cuidados
médicos e 0s servi¢os sociais indispensaveis, e o direito a seguranca em caso de
desemprego, doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios
de subsisténcia fora de controle. O direito a satde deve ser garantindo por diversos
servigos e acdes mediante a atencdo qualificada e continua as pessoas. Assim sendo,
necessaria a elaboracéo de politicas publicas para o alcancar a fundamentalidade da
saude. Para tanto, inicialmente, com o intuito de proporcionar adequada base,
sustentaculo aos argumentos se tracara contornos gerais que justifiguem a garantia
da efetivacao do direito a saude.

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 obrigacdo de criar condicfes objetivas que

possibilitem o efetivo acesso a tal servigo™. O Dr. Liton Pilau Sobrinho vai além,

27 DAOU, Heloisa Sami; BRITO FILHO, José Claudio Monteiro de. Repensando o direito a saude e a
responsabilidade do Estado a luz da teoria de justica de John Rawls. Revista de Teorias da
Justiga, da Decisao e da Argumentagéao Juridica, Brasilia, DF, v. 3, n. 1, p. 22-39, jan./jun., 2017.
Disponivel em: https://indexlaw.org/index.php/revistateoriasjustica/article/view/1995/pdf. Acesso em:
15 maio 2022.

28 SEN, Amartya. Desenvolvimento como liberdade. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2000. p.
74.

2 AITH, Fernando. Curso de direito sanitario: a protegao do direito a satide no Brasil. Sdo Paulo:
Quartier Latin, 2007. p. 43.

30 BRASIL. Supremo Tribunal Federal (2. Turma). Ag. Reg. No Agravo de Instrumento 734.487.
Direito constitucional. Direito a salde. Agravo regimental em agravo de instrumento.
Implementacao de politicas publicas. Acéo civil pablica. Prosseguimento de julgamento. Auséncia
de ingeréncia no poder discricionario do poder executivo [...]. Relatora: Min. Ellen Gracie, 3 ago.
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sustentando que: “os direitos de segunda geracgao exigiriam do Estado uma protecao
efetiva dos individuos como coletividade, buscando meios de propiciar a todos,
igualmente, condigdes dignas de sobrevivéncia.”.

Movimentos sociais que lutam pelo direito a saude afirmam que esse € um valor
social maior inerente a condicao de cidadania, portanto, um elemento fundamental na
constituicdo de bases de desenvolvimento socioecondmico e coesao social.
Entretanto, esse processo de lutas, conflitos e contraposicdo de projetos se
desenvolve tendo no Estado o espaco legitimo de exercicio do poder politico, e a
politica de satde, como produto da constante confrontacdo desses diversos projetos,
expressdo do exercicio que se materializa através de instituicdbes e estratégias
organizacionais.®

Portanto, as disputas entre projetos de politica de saude n&o ocorrem em um
vazio, mas se desenvolvem a partir de padrdes institucionalizados de relagbes que
estabelecem previamente a posicao dos atores e a distribuicdo de poder e orientam a
acao dos grupos. As acdes e estratégias que emergem da dinamica de contraposicao
dos projetos alternativos de politica de saude tanto podem reforcar quanto buscar a
transformacao desses padrées institucionalizados, conforme a coalizdo de forcas de
cada momento.*

Assim, a politica de salude possui uma acao institucionalizante que transcende
seu carater de espaco de lutas e a coloca como motor de construc¢ao do tecido social.
Isso quer dizer ser extremamente importante, na constru¢cdo da politica de saude,
compreender a dinamica das instituicbes maiores que a sustentam, como as normas
legais que regulam direitos (leis, decretos, etc.), a estrutura organizacional geral do
sistema de saude, o formato da relacédo entre os entes da federacao, dentre outras.*

Politicas publicas devem ser tratadas como politicas sociais, voltadas ao
individuo e as condi¢fes de saude e de vida da coletividade. Ao considerar a politica
de saude como uma politica social, uma das consequéncias imediatas € assumir que

a saude € um dos direitos inerentes a condicao de cidadania, pois a plena participacao

2010. Brasilia, DF: STF, 2010. Disponivel em:;
http://www.stf.jus.br/portal/constituicao/artigobd.asp?item=%201814. Acesso em: 18 jan. 2022.
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32 GIOVANELLA, Ligia et al. (org.). Politicas e sistema de salde no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012. E-book.

33 GIOVANELLA, Ligia et al. (org.). Politicas e sistema de salude no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012. Saude,

34 GIOVANELLA, Ligia et al. (org.). Politicas e sistema de salide no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012. E-book.



31

dos individuos na sociedade politica se realiza a partir de sua insercdo como
cidadaos.®

Nesse sentido, “a cidadania é a dimensé&o publica dos individuos, vistos como
autbnomos, isolados e competitivos na dimensdo privada, mas integrados e
cooperativos na comunidade politica.”® Diante do exposto, a politica publica é voltada
para o individuo — cidadao que abrange a sociedade na totalidade.

Dallari explica que a saude ndo depende exclusivamente de cada individuo,
sim, fica sujeira as condi¢des de saude e vida dos demais. “Por integrar conceito
social, o bem-estar a que o homem faz jus acaba por se vincular aos determinantes
gerais da populagdo, até mesmo enquanto fluxo das contingéncias, variantes e
complicadores naturais da mera condicao de viver.”?

A autora acrescenta que “em decorréncia de que o ser individualmente
considerado n&do consegue unicamente por si garantir sua saude, torna-se
imprescindivel a execug¢ao de acdes e servigos publicos de saude, os quais tendem a
ser mais eficazes, quando apoiados na concepcao de sistema e executados através
de politicas publicas por parte do Estado que compdem”.38

Assim, podemos afirmar que politica publica consiste em uma politica social.
Esse termo é empregado para referir as politicas que os governos desenvolvem para
o bem-estar e protecao social. Em uma analise mais profunda pode-se dizer que “a
politica social abrange tanto os meios pelos quais se promove o bem-estar em cada
sociedade quanto os determinantes do desenvolvimento social”.*® Neste sentido, deixa
de ser uma agao exclusivamente governamental para envolver outros atores sociais.
Ademais, existem muitas formas de se definir politica social.*

Ao analisarmos politicas publicas Bonna, ensina que:

35 GIOVANELLA, Ligia et al. (org.). Politicas e sistema de salide no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012. E-book.

36 GIOVANELLA, Ligia et al. (org.). Politicas e sistema de salide no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012. E-book.

3" DALLARI, Sueli Gandolfi; AITH, Fernando; MAGGIO, Marcelo. Direito Sanitario: Aspectos
contemporaneos da tutela do direito a saude. Curitiba: Jurua, 2019. p. 10-11.

38 DALLARI, Sueli Gandolfi; AITH, Fernando; MAGGIO, Marcelo. Direito Sanitario: Aspectos
contemporaneos da tutela do direito a sadde. Curitiba: Jurug, 2019. p. 10-11.

39 GIOVANELLA, Ligia et al. (org.). Politicas e sistema de satde no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012. E-book.

40 As autoras de forma clara explicam que: de acordo com os propositos, setores, problemas,
processos decisdrios, relagfes de poder e fun¢gbes. Cada uma delas apresenta vantagens e
desvantagens especificas. Uma das definices mais utilizadas concebe a politica social como
conjunto de ac¢des que objetivam a promoc¢ao da igualdade e do bem-estar.
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[...] politicas publicas séo programas de acdo governamental voltados a
concretizagao de direitos. Considerando-se hoje a abrangéncia dos direitos
fundamentais, que em sucessivos pactos internacionais, depois ratificados e
internados nas ordens juridicas nacionais, vém sendo ampliados. é preciso
realcar a importancia da interdisciplinariedade no direito com politicas
publicas, pois alguns institutos e categorias tradicionais do direito — como o
direito de danos — hoje rarefeitos buscam novo sentido ou nova forga
restabelecendo contato com outras areas do conhecimento.*!

Outrossim, para garantir a promogao do direito a saude, torna-se imprescindivel
a execucao de agdes e servicos publicos de saude, os quais tendem a ser mais
eficazes, quando apoiados na concepgado de sistema e executados através de
politicas publicas por parte do Estado que compdem. O Estado brasileiro, a partir da
Constituicdo de 1988 e em sintonia com as postulagdes sociais, em especial aquelas
derivadas de momento politico que circundou a conferéncia Nacional de Saude,
institucionalmente, erigiu a saude ao patamar de direito fundamental social,
integrando-o as demais politicas econbémicas e sociais, com a finalidade de assim
reduzir o risco de doengas e de outros agravos, através de acesso universal,
igualitario, integral e gratuito, bem como de alcangar sua promogédo, protecédo e
recuperacao.*

Assim sendo, “o poder publico ndo pode transformar norma programatica em
promessa constitucional inconsequente”.** Nesse sentido, a distribuicdo gratuita de
medicamentos permitiria  “conferir efetividade aos preceitos constitucionais,
representando um gesto reverente e solidario de apreco a vida e a saude das pessoas,
especialmente daquelas que nada tém e nada possuem, a ndo ser a consciéncia de
sua prépria humanidade e sua essencial dignidade™.

Destarte, devemos ficar atentos aos dispositivos da CRFB, essencialmente no
direito fundamental & salde e dignidade da pessoa humana bem como, tutelando os
direitos e garantias fundamentais e direitos humanos. Igualmente, as pessoas devem
seguir contundentemente as medidas recomendadas pelos 6érgados responsaveis.

Além disso, torna-se necessario “[...] minimizar as desigualdades sociais e a

41 BONNA, Alexandre Pereira. Direito de danos, politicas plbicas e a COVID-19: a pandemia que
exige um novo conceito de responsabilidade civil. In: MONTEIRO FILHO, Carlos Edison do Régo;
ROSENVALD, Nelson; DENSA, Roberta (coord.). Coronavirus: impactos contratuais e
extracontratuais. Indaiatuba, SP: Foco, 2020. p. 425.

42 DALLARI, Sueli Gandolfi; AITH, Fernando; MAGGIO, Marcelo. Direito Sanitario: Aspectos
contemporaneos da tutela do direito a saude. Curitiba: Jurua, 2019. p. 10-11.

43 CANOTILHO, J.J. Gomes; CORREIA, Marcus Orione Gongalves; CORREIA, Erica Paula Barcha.
Direitos fundamentais sociais. 2. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2015. E-book.

44 CANOTILHO, J.J. Gomes; CORREIA, Marcus Orione Gongalves; CORREIA, Erica Paula Barcha.
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promogé&o do bem de todos (art. 39, Il e 1V); ao prever a inviolabilidade de interesses
existenciais do ser humano (art. 5°, V e X); ao prever a protecdo de inUmeros direitos
sociais (arts. 6° a 11°); ao estabelecer como dever do Estado a protecdo do
consumidor e estipular que a ordem econdbmica deve observar a defesa do
consumidor (arts. 5°, XXXll e 170, V)."#

Nessa linha, Miguel Kforuri Neto sustenta que “[...] a definigdo de Rawls, acerca
da obra ‘[uma] teoria da justica’ como equidade, torna-se Util para validar a mencéo
de equidade, disposto no art. 994, paragrafo unico, do Cédigo Civil.”*¢ Assim, a teoria
da justica como equidade precisa o nucleo central de um consenso por justaposicao,
isto &, ideias intuitivas comuns que, coordenadas numa concepc¢ao politica de justica,
se revelardo suficientes para garantir um regime constitucional justo. Isso é o que
podemos esperar de melhor ndo necessitamos mais.*’

Dessa forma, a equidade faz parte da aplicagdo do direito e encontra-se em
diversas leis esparsas no ordenamento juridico. Todavia, o desafio € conceitua-las e
aplica-las.®® Contudo, faz-se fundamental o magistrado ao decidir analisar o caso
concreto. Além de aplicar os dispositivos da lei observar a equidade.

Maria Helena Diniz lembra Aristoteles, em sua ética a NicbBmoco: desempenha
a equidade o papel de um corretivo, de um remédio aplicado pelo julgador para sanar
defeitos oriundos da generalidade da lei, pois a aplicacéo fiel de uma norma a um
caso concreto podera ser injusta ou inconveniente. A equidade €, teoricamente, de
gue deve lancar o aplicador, para temperar os rigores de uma formula demasiado e
genérica, fazendo com que estd ndo contrarie os reclamos da justica. Considera,
portanto, a equidade uma virtude informada pela justica.*

Sendo assim, a equidade deve prevalecer sobre a legalidade positiva, pois

possibilita uma consecuc¢ao mais perfeita da justica e do direito.>
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John Rawls aduz que a concepcao da justica apresenta uma teoria pura da
justica, uma concepc¢ao que o autor chama justica de equidade. Em razao disso,
concebe as ideias e 0s objetivos centrais dessa concepgdo como 0s de um
pensamento filosofico. Dessa forma, o autor consolida que a justica como equidade
pareca razoavel e (til, mesmo que néo seja.>

Rawls acredita que dois principios de justica poderiam emergir do contrato
hipotético. O primeiro oferece as mesmas liberdades bésicas para todos os cidadaos,
como liberdade de expressao e religido. Esse principio sobrepde-se as consideracdes
sobre utilidade social e bem-estar geral. O segundo principio refere-se a equidade
social e econdbmica. Embora ndo requeira uma distribuicdo igualitaria de renda e
riqueza, ele permite apenas as desigualdades sociais e econémicas que beneficiam
0s membros menos favorecidos de uma sociedade.

Portanto, sobreleva mencionar que o motivo principal do autor para buscar essa
alternativa é a fragilidade da doutrina utilitarista como fundamento das instituicbes da
democracia constitucional, embora o utilitarismo para John Rawls nédo possa explicar
as liberdades de direitos basicos dos cidaddos como pessoas livres e iguais, uma
exigéncia de importancia absolutamente primordial para uma consideracdo das
instituicGes democraticas. Por fim, esbogou-se uma expressdo mais geral e abstrata
da ideia do contrato social usando, para isso, a ideia da posi¢ao original. Explicando
as liberdades e os direitos basicos e sua prioridade, foi o primeiro objetivo da justica
como equidade. O seu segundo objetivo integrou a explicacdo a um entendimento da
igualdade democratica, o que conduziu ao principio da igualdade equitativa de
oportunidades e ao principio da diferenca.

Nas palavras de Nonet e Selznick, “[...] um sistema responsivo € sensivel as
desvantagens praticas que os excluidos da sociedade enfrentam e busca igualar do
jogo no campo juridico, seja proporcionando ajuda, seja adaptando as normas”.>* A
seu turno, Suelen da Silva Webber e Leonel Severo Rocha aduzem que:

[...] na tentativa de se encontrar um modelo de Direito capaz de ser legitimo,

forte e isento de corrupcdes, mas que permita atender incluidos e excluidos,
cuja matriz é capaz de lidar com as tensdes e comunicacdes sociais, sem 0

51 RAWLS, John. Uma teoria da justica. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2000.

52 SANDEL, Michael J. Justica: o que é fazer a coisa certa. Rio de Janeiro: Civilizag&o Brasileira,
2015. E-book.

53 RAWLS, John. Uma teoria da justica. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2000.

54 NONET, Philippe; SELZNICK, Philip. Direito e sociedade: a transicdo do sistema juridico
responsivo. [S. I.]: Revan, 2010. p. 8-19.
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uso da forga, é que a Sociedade evolui para o Sistema Responsivo. Este esta
além dos paradigmas de um Sistema Fechado ou um Sistema Aberto.>®

Nessa linha, em contexto de carater urgente, trata-se de buscar a efetivacao
do direito responsivo no setor da salde em todas as esferas e a postura que se espera
do Poder Judiciario na tomada de decisdes nesses processos. Além disso, antes de
adentrar na celeuma, sobreleva corroborar a importancia de tutelar os Direitos
Humanos, bem como as garantias e direitos fundamentais da pessoa humana. Dessa
forma, brevemente, é fundamental discorrer sobre o principio maior da Constituicdo
da Republica Federativa do Brasil de 1988 (CFRB).

John Rawls tem como propésito criar uma sociedade justa. Para o filésofo, &
uma organizacédo social, onde ha perfeita distribuicdo dos bens e dos desejos. Numa
das primeiras oposicOes considera-se que 0s bens materiais sejam escassos; e 0S
desejos humanos, ilimitados. Porém, os bens sociais sdo limitados e escassos:
escassez dos bens sociais.

O autor cria uma espécie de conciliagdo entre liberdade representada nos
desejos e igualdade na concepcéo de distribuicdo de bens sociais, logo uma espécie
de reconciliagdo dos principios liberais anteriores a Il Grande Guerra (direitos
fundamentais, liberdades individuais) com principios igualitaristas, uma ideia de
igualdade politica, material, e demais implicacbes, ou seja, o filésofo ndo pretende
abandonar uma sociedade liberal, mas sim propor uma forma de pensar organizacao
politica de intervencionismo com politicas igualitaristas para corrigir o que 0
liberalismo, em sua opinido, ndo tem por esséncia. Essa juncdo em conjugar
individualismo formal dos direitos fundamentais e o igualitarismo de bem-estar social
€ o objetivo do filésofo. Conciliando chama-se justica como equidade.®

Para mais, falar em saude na sociedade contemporanea perpassa
necessariamente pela denominada sadde eletrdnica. A insercdo de novas tecnologias
na area da saude, proporcionando atendimento, é essencial para propiciar amplo e
facil acesso a um médico para a populagdo, com isso se tornando um sistema

universal de saude eficiente, eficaz e justo em prol dos seres humanos. Destarte,

% WEBBER, Suelen da Silva; ROCHA, Leonel Severo. Direito e Sociedade em transicdo: respostas
socioldgicas para decisdes judiciais autopoiéticas. [S.l.: 201-]. Disponivel em:
http://www.publicadireito.com.br/artigos/?cod=914101ec47c¢52b48. Acesso em: 26 abr. 2022. p. 15.
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imerge na Sociedade Tecnolbgica a utilizacdo de tecnologias no setor da saude®,
fazendo com que a Organizacdo Mundial de Saude busca-se definir a satude eletronica
ou a e-health, como a incorporacéo de tecnologia de comunicagéo e informacao na
promocdo e protecdo do direito a saude®, apontamentos que serdo mais

aprofundados a seguir.

2.2 Direito a satde como Direito Humano e Fundamental

O direito a salde possui um extenso reconhecimento juridico no plano do direito
constitucional positivo e internacional, sendo, por essa raz&o, um direito fundamental e
humano, como se demonstrara.>®

Segundo Piovesan®, a Declaragdao Universal dos Direitos Humanos de 1948
‘inova a gramatica dos direitos humanos” quando insere a chamada concepgéo
contemporanea desta, que compreende a universalidade e indivisibilidade destes
direitos, de modo a combinar o discurso liberal da cidadania, conjugando o valor da

liberdade ao valor da igualdade.

Universalidade porque a condi¢do de pessoa é o requisito Unico e exclusivo
para a titularidade de direitos, sendo a dignidade humana o fundamento dos
direitos humanos. Indivisibilidade porque, ineditamente, o catalogo dos
direitos civis e politicos é conjugado ao catdlogo dos direitos econdmicos,
sociais e culturais. A Declaragdo de 1948 combina o discurso liberal e o
discurso social da cidadania, conjugando o valor da liberdade ao valor da
igualdade.®!

E importante ainda realizar uma distingdo entre o termo direitos humanos e

57 ARAUJO, Alexandra Rodrigues et al. Satide Movel: desafios globais & protecdo de dados pessoais
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direitos fundamentais. Segundo Garcia® as origens e a fundamentagdo dos direitos
humanos tendem a se confundir, por isso € que se devem estudar as origens dos
direitos humanos exatamente para fundamenta-los.
[...] Estudando suas origens histdricas estamos fundamentando e vice-versa.
Isso porque os direitos humanos podem ser considerados através de seus
processos de evolugdo[...] suas linhas de evolucdo que vao gerar as

conhecidas trés geragfes de Direitos fundamentais no lema de Revolugéo
Francesa: liberdade, igualdade e fraternidade.

Nesse sentido, conforme Sarlet®®, atualmente ha o uso indiscriminado dos
termos direitos humanos, direitos do homem, direitos subjetivos publicos, liberdades
publicas, direitos individuais, liberdades fundamentais e direitos humanos
fundamentais, contudo, a tendéncia registrada no ambito da moderna doutrina sobre
o tema é a de afastar cada vez mais a utilizagao de termos, posto que:

[...] divorciados do estagio atual da evolugdo dos direitos fundamentais no
ambito de um Estado (democrético e social) de Direito, até mesmo em nivel
do direito internacional, além de revelarem, com maior ou menor intensidade,
uma flagrante insuficiéncia no que concerne a sua abrangéncia, visto que

atrelados a categorias especificas do género direitos fundamentais ou direitos
humanos®.

Portanto, € valiosa a contribuicdo de Perez Luio® que entende que os termos
direitos humanos e direitos fundamentais utilizados, muitas vezes, como sinbnimos,
sejam melhor explicados para ficar claro o alcance de cada um desses termos. Assim,
segundo o autor, o termo direito fundamental serviria para designar internamente
direitos positivos, enquanto a férmula de direitos humanos seria mais comum para
designar os direitos naturais positivados em declaragdes e convengdes internacionais,
bem como os requisitos basicos relacionados a dignidade, liberdade e igualdade da
pessoa que nao atingiu um status legal-positivo.

Segundo o autor® essa parece ser a abordagem mais adequada, de modo que

62 GARCIA, Marcos Leite. Uma proposta de visdo integral do conceito de direitos fundamentais.
Ambito Juridico, Rio Grande, v. 46, n. 10, 2007. Disponivel em:
www.ambitojuridico.com.br/site/index.php?n_link=revista_artigos_leitura&artigo_id=2343. Acesso: 5
fev. 2022.

63 SARLET, 2004, p. 33.

64 SARLET, Ingo Wolfgang. As aproximacdes e tensdes existentes entre os Direitos Humanos e
Fundamentais. Consultor Juridico, S&o Paulo, 23 jan. 2015. Disponivel em:
https://www.conjur.com.br/2015-jan-23/direitos-fundamentais-aproximacoes-tensoes-existentes-
entre-direitos-humanos-fundamentais. Acesso em: 10 jan. 2022.

6 PEREZ LUNO, Antonio Enrique. Derechos humanos, Estado de derecho y Constituicién. 10.
ed. Madrid: Tecnos, 2010. p.39-40.

6 PEREZ LUNO, Antonio Enrique. Derechos humanos, Estado de derecho y Constituicion. 10.
ed. Madrid: Tecnos, 2010. p. 42.
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ela toma como critério de distingdo entre um termo e outro o grau de concregéo
positivas. Assim, segundo o autor a categoria direitos humanos aparece como um
conceito de contornos mais amplos e imprecisos que a nocdo de direitos
fundamentais. Nessa perspectiva, Antdnio Enrique Pérez Lufio conceitua Direitos
Humanos como:

[...] os direitos humanos surgem como um conjunto de faculdades e instituicdes
que, em cada momento histérico, concretizam as exigéncias da dignidade, da
liberdade e a igualdade humana, as quais devem ser reconhecidas positivamente
pelos ordenamentos juridicos ao nivel nacional e internacional.®” (Tradugdo Nossa)

Assim, os direitos humanos combinam, com seu significado descritivo dos
direitos e liberdades reconhecidos nas declaracdes e convengdes internacionais, € o
que o autor afirma sobre terem uma “conotagao prescritiva ou deontologica”, cobrindo
também os requisitos mais radicalmente ligados ao sistema de necessidades
humanas e que devem estar sujeitos a positivagao®.

Perez Lufio no que tange a nogao de direitos fundamentais acaba por definir
esses direitos como “aqueles direitos humanos garantidos pelo ordenamento juridico
positivo, em maior parte dos casos em sua normativa constitucional e que geralmente
gozam de uma tutela reforcada”. Isto significa, segundo o autor, que os direitos
fundamentais possuem um sentido mais preciso e estrito e que descrevem somente
o conjunto de direitos e liberdades juridicas e institucionalmente reconhecidos e
garantidos pelo Direito positivo. Sdo, portanto, delimitados espacial e temporalmente
cuja denominagéo responde ao seu carater “basico” ou “fundamentador” do sistema
juridico politico do Estado de Direito®.

Importante salientar que, conforme adverte Perez Lufo™, essas diferencas
conceituais ou semanticas dos termos tém relevancia pratica, pois o0 uso adequado ou
nao pode influenciar na sua interpretagédo e aplicagao, dessa forma, justifica o autor,

que basta analisar algumas hipoteses da experiéncia pratica para nos revelar que,

67...] los derechos humanos aparecen un conjunto de facultades e instituciones que, en cada
momento historico, concretan las exigencias de la dignidad, la libertad y la igualdade humanas, las
cuales deben ser reconocidas positivamente por los ordenamientos juridicos a nivel nacional e
internacional. PEREZ LUNO, Antonio Enrique. Derechos humanos, Estado de derecho y
Constituicion. 10. ed. Madrid: Tecnos, 2010. p. 50, traducao nossa.
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ed. Madrid: Tecnos, 2010. p. 42.

0 PEREZ LUNO, Antonio Enrique. Derechos humanos, Estado de derecho y Constituicion. 10.
ed. Madrid: Tecnos, 2010. p. 43-44.



39

enquanto é plenamente legitimo e correto denunciar como exemplos de violagao dos
direitos humanos.

Ainda, segundo Sarlet ndo ha duvidas de que os direitos fundamentais, de certa
forma, sdo também sempre direitos humanos, no sentido de que seu titular sempre
sera o ser humano, ainda que representado por entes coletivos (grupos, povos,
nagodes, Estado).”

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 estéo relacionados com o direito internacional “por referir-se aquelas
posi¢des juridicas que se reconhecem ao ser humano como tal, independentemente
de sua vinculagédo 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.””.

J& Arion Sayado Romita define direitos fundamentais como os que, em dado ao
momento histérico, 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 “nucleo
essencial da noc¢éo 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’.

Pode-se afirmar, portanto, que os direitos humanos sédo de extrema relevancia
para os avangos politicos e a melhoria das condigdes pessoais e sociais, em especial,

de grupos historicamente discriminados e vulneraveis as violagdes de direitos basicos,
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como negros, mulheres e criangas. Também s&o consideradas de fundamental
importancia as leis e politicas publicas (inter)nacionais como instrumentos
necessarios para a efetivagao desses direitos. Entretanto, sdo muitas as dificuldades
no momento de se estabelecerem acordos necessarios em relacdo ao conteudo
dessas leis e politicas, assim como sua aplicagao ou operacionalizacdo, de forma que
atendam a todas as pessoas, satisfatoriamente, considerando os diversos contextos
sociais e politicos.™

Ainda nesse sentido, Ferrajoli define como a concepgao mais frutifera de
direitos fundamentais, do ponto de vista da teoria do direito, no plano tedrico juridico,
sao “los identifica con los derechos que estan adscritos universalmente a todos en
cuanto personas, 0 en cuanto ciudadanos o personas con capacidad de obrar, y que
son por tanto indisponibles e inalienables””’.

Assim, nessa peregrinagcdo de melhor clareza conceitual dos termos, é
relevante destacarmos critérios utilizados por Ferrajoli na conceituagéo de direitos
fundamentais.

Antes disso, no entanto, importa esclarecer que, segundo Ferrajoli®, do ponto
de vista da lei positiva, ou seja, da dogmatica constitucional ou internacional, sao
direitos fundamentais, no sistema doméstico de um pais, os direitos universais e
indisponiveis sao os estabelecidos pela lei interna. No sistema internacional, conforme
autor, sdo direitos fundamentais os direitos universais e indisponiveis estabelecidos
na Declaracédo Universal de Direitos Humanos de 1948, nos convénios internacionais
de 1966 e nas outras convencgdes internacionais sobre direitos humanos.

Ferrajoli”®, no entanto, propde e se utiliza de trés critérios para identificar no
plano axioldgico quais os direitos fundamentais que merecem a tutela e n&do devem

estar entre eles em conflito, mas sim serem convergentes e complementares. Séao
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eles: “a paz, a igualdade e a tutela do mais fraco (leys del mas débil)”.

No que tange ao terceiro critério, concernente as leis dos mais fracos, Ferrajoli®
afirma que “Los derechos fundamentales son siempre leyes del mas débil contra la
ley del mas fuerte”, ou seja, todos os direitos fundamentais sédo sempre leis dos mais
fracos em alternativa a lei dos mais fortes que governaria em sua auséncia.

[...] Todos los derechos fundamentales son leyes del mas débil en alternativa
a la ley del mas fuerte que regiria en su ausencia: en primer lugar el derecho
a la vida, contra la ley de quien es mas fuerte fisicamente; en segundo lugar
los derechos de inmunidad y de libertad, contra el arbitrio de quien es mas
fuerte politicamente; en tercer lugar los derechos sociales, que son derechos

a la supervivencia contra la ley de quien es mas fuerte social y
econdémicamente. &

No quesito paz, segundo Ferrajoli, ndo se baseia apenas no que prevé o
preambulo da Declaragéo Universal de 1948, no grau maximo de eficacia da igualdade
nos direitos fundamentais, mas também estd ameacada pelo crescimento de
assimetrias, correspondendo a desigualdades, entre assuntos fortes e assuntos
fracos®. A historia do Estado de direito, do constitucionalismo democratico e dos
direitos humanos pode ser vista de confrontos com o absolutismo do poder, contra
desigualdades e contra a preponderancia da lei dos mais fortes, constituindo os
direitos fundamentais como leis em favor dos mais débeis, como contrapoderes e
limites a poderes absolutos.®

Como direito humano, atenta-se para o artigo 25 da Declaracao Universal de
Direitos Humanos, que assevera:

Artigo 25 1. Todo ser humano tem direito a um padrdo de vida capaz de
assegurar a si e a sua familia saude, bem-estar, inclusive alimentacao,
vestuario, habitacdo, cuidados médicos e o0s servigos sociais indispensaveis
e direito a seguranca em caso de desemprego, doenca invalidez, viuvez,

velhice ou outros casos de perda dos meios de subsisténcia em
circunstancias fora de seu controle.
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Corroborando com o0 mandamento acima, ainda se enfatiza o comando inserido

no Pacto Internacional dos Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, no seu artigo 12:

1. Os Estados Partes do presente Pacto reconhecem o direito de toda pessoa
de desfrutar 0 mais elevado nivel possivel de saude fisica e mental. 2. As
medidas que os Estados Partes do presente Pacto deverdo adotar com o fim
de assegurar o pleno exercicio desse direito incluirdo as medidas que se
conduzam necessarias para assegurar: a) A diminuicdo da mortinatalidade e
da mortalidade infantil, bem como o desenvolvimento sdo das criancas; b) A
melhoria de todos os aspectos de higiene do trabalho e do meio ambiente; c)
A prevencdo e o tratamento das doengas epidémicas, endémicas,
profissionais e outras, bem como a luta contra essas doencas; d) A criagdo
de condic¢des que assegurem a todos, assisténcia médica e servicos médicos
em caso de enfermidade.

Percebe-se, pois, que a Declaracdo Universal fortalece que o direito a saude é
amplo, ndo se limitando apenas a auséncia de doengas, ao passo, que o Pacto
Internacional dos Direitos Econbmicos, Sociais e Culturais, reforca a faceta
preponderantemente prestacional desse direito, que requer um conjunto de medidas a
serem adotadas pelo Poder Publico, visando a sua prote¢éo e promocao.

Note-se, portanto, que o direito a salude se encontra extensivamente resguardado
no plano internacional, estando relacionado com outros direitos fundamentais, tais como
a vida, assisténcia, seguranca, sendo tais direitos explicitamente mencionados nos
aludidos dispositivos internacionais.

Quanto a sua natureza de direito fundamental, destaca-se que o reconhecimento
de direitos fundamentais sociais, como o direito a saide é uma caracteristica da
Constituicdo da Republica do Brasil de 1988, anteriormente a ela, o texto constitucional
limitava-se em contemplar normas esparsas “como garantia de socorros publicos e a
garantia de inviolabilidade do direito a subsisténcia”®.

Tem-se, que na ordem constitucional brasileira, o direito a satde possui dupla
fundamentalidade, ou seja, formal e materialmente fundamental, dado se inserir no
catalogo de direitos fundamentais, inserida no Titulo Il da Constituicdo Federal, extraindo
desse fato a sua fundamentalidade formal. Além disso, sua vinculagédo com outros direitos
fundamentais e principios fundamentais, atestam a sua fundamentalidade material®®.

Quanto a sua fundamentalidade formal, destaca-se que a sua previsdo no Titulo Il

da Constituicdo Federal, inserido no artigo 6°, enquanto direito social, mas, além disso,

84 SARLET, Ingo Wolfgang. O direito fundamental & protec&do e promogéo da satde no Brasil:
principais aspectos e problemas. In: RE, Aluisio lunes Monti Ruggeri (org.). Temas Aprofundados
da Defensoria Publica. Salvador: Juspodivm, 2014. v. 1. p. 112.

8 SARLET, Ingo Wolfgang. A eficacia dos direitos fundamentais: uma teoria geral dos direitos
fundamentais na perspectiva constitucional. 12. ed. rev. atual. e ampl. Porto Alegre: Livraria do
Advogado, 2021. p. 76.
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encontra-se previsto no artigo 196 da Constituicdo Federal, o qual, assegura que a saude
€ um 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 agdes e servigos para sua promogao, prote¢ao e recuperagao”.
Nesse sentido, o artigo 196 também considerado como previséo do direito fundamental a
saude, adentra ao rol de direitos fundamentais dispositivos, por for¢a da clausula inclusiva
constante do 8 2° do artigo 5° da Constituicdo Federal.®

Observa-se que a Constituicdo Federal, salvo alguns dispositivos implicitos,
nao estabelece exatamente o conteudo do direito a saude (prote¢do da promogéao da)
fato que no que lhe concerne, ndo pode afastar a intervencao judicial no que for
admissivel pela Administracdo Publica. Por sua vez, é viavel extrair da CFRB/88 que
o direito fundamental a saude contempla os valores de prevencéo e promoc¢ao, em
seu artigo 196%”. Resta mais “apropriado nao falar de um direito a saude, contudo de
um direito a protecao e promog¢ao da saude.”,

No Brasil, a concepg¢do de um sistema publico de saude encontra-se
enquadrada de constituicdo de um Estado social.®® A Constituicdo Federal de 1988,
logo em seu preambulo, declara a concepg¢ao de um estado democratico de direito,
ao referir, expressamente: “Nos, representantes do povo brasileiro, em assembleia
Nacional constituinte [...]’®. Este Estado de direito tem como objetivos essenciais
“assegurar o exercicio dos direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranga, 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.
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Essencial registrar que a gratuidade se mostra imprescindivel para que a
universalidade e a igualdade restem respeitadas em seus inteiros termos, ainda
derivando do fato de que a saude € direito garantido mediante politicas sociais e
econdmicas e de que suas agdes e servigos pautam-se por atendimento integral, o
que também evidencia a inconstitucionalidade e a ilegalidade.*

No tocante a fundamentalidade material, a titulo exemplificativo, destaca-se
decisdo do STF no RE 271.286 AgR/RS, a qual afirmou o direito a saude como
“consequéncia constitucional indissociavel do direito a vida”. A decisédo adicionou que
o “direito publico subjetivo a saude representa prerrogativa juridica indisponivel”,
cabendo ao Estado formular e implementar politicas que visem garantir a todos,
inclusive aos portadores do virus HIV, o acesso universal e igualitario a assisténcia
farmacéutica e médico-hospitalar. *

Ademais, ressaltou que “o poder publico ndo pode transformar norma
programatica em promessa constitucional inconsequente”.®* Nesse sentido, a
distribuicdo gratuita de medicamentos permitiria “conferir efetividade aos preceitos
constitucionais, representando um gesto reverente e solidario de apreco a vida e a
salude das pessoas, especialmente daquelas que nada tém e nada possuem, a néo
ser a consciéncia de sua propria humanidade e sua essencial dignidade”.

Acrescentou ainda o STF que “o sentido de fundamentalidade do direito a
salde — que representa, no contexto da evolucao histérica dos direitos basicos da
pessoa humana, uma das expressfes mais relevantes das liberdades reais ou
concretas — impde ao Poder Publico um dever de prestacdo positiva, que somente
se tera por cumprido, pelas instancias governamentais, quando estas adotarem
providéncias destinadas a promover, em plenitude, a satisfagdo efetiva da

determinagao ordenada pelo texto constitucional”.®

92 DALLARI, Sueli Gandolfi; AITH, Fernando; MAGGIO, Marcelo. Direito Sanitario: Aspectos
contemporaneos da tutela do direito a saude. Curitiba: Jurua, 2019. p. 13.

9% CANOTILHO, J.J. Gomes; CORREIA, Marcus Orione Goncalves; CORREIA, Erica Paula Barcha.
Direitos fundamentais sociais. 2. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2015. E-book. Posi¢cdo 921-929.

% CANOTILHO, J.J. Gomes; CORREIA, Marcus Orione Goncalves; CORREIA, Erica Paula Barcha.
Direitos fundamentais sociais. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2015. E-book. Posi¢cdo 921-929.

% CANOTILHO, J.J. Gomes; CORREIA, Marcus Orione Gongalves; CORREIA, Erica Paula Barcha.
Direitos fundamentais sociais. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2015. E-book. Posi¢cao 921-929.

% CANOTILHO, J.J. Gomes; CORREIA, Marcus Orione Goncalves; CORREIA, Erica Paula Barcha.
Direitos fundamentais sociais. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2015. E-book. Posicdo 921-929.



45

Nessa linha, destacando-se o Direito Fundamental a vida (art. 50, caput, da
CF)*, observa-se que ja contém resquicios implicitos de um direito fundamental a
saude, positivado no rol dos direitos fundamentais. Nesse sentido, verifica-se a
relevancia a nocdo de um minimo existencial, ou seja, o Estado tem a obrigacao de
assegurar a todos as condicBes materiais minimas para uma vida com dignidade,
aspecto que também diz respeito as rela¢des entre o direito a vida e a dignidade da
pessoa humana (mas também aos direitos sociais, dentre os quais o ja referido direito
a saude), além de implicar obrigacGes positivas para o Estado relacionadas com a
vida humana.®®

Destarte, a professora Nadya Tonial, diz que “o conceito de dignidade nao
apresenta uma Unica face, tampouco constitui dado objetivo e com limites fixos,
encontrando-se em continua constru¢gdo e desenvolvimento, sendo por vezes
mais facil concluir o que néo é dignidade do que defini-la.” ®Portanto, a dignidade
pode ser abordada sob diversas dimensfes, quais sejam, ontoldgica, intersubjetiva,
histérico-cultural e pelo seu carater duplice de limite e tarefa”. © Na dimensao
ontologica, a dignidade pode ser entendida como um atributo intrinseco ao ser
humano, decorrendo do fato de que toda a pessoa possui razdo e consciéncia para
guiar sua conduta, portanto é capaz de autodeterminar-se. Concluindo que todos
0s seres humanos sdo iguais e ao mesmo tempo livres, ou seja, possuem

autonomia para tracar seu destino e pautar suas acdes.*
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Quando falamos em obrigagfes positivas, adentramos no conceito objetivo do
direito a vida, que serve como baliza e norte para a administracdo publica no que
concerne aos objetivos essenciais dessa. O seu conceito objetivo deve servir como
garantia de que sera observado o texto constitucional, considerando que o direito a
vida € uma garantia a populagéo e sera dever governamental desenvolver politicas
publicas que englobem e levem a saude publica e de qualidade a qualquer cidadao
brasileiro em qualquer parte do pais.

Assim, dentro dos cinco deveres do Estado para garantir o Direito a Vida,
menciono o “dever de amparo financeiro”, o qual, para nos, tem mais valor em um
estudo no plano da eficiéncia do aporte de recursos na saude brasileira. Nesse, surge
uma relacao de reciprocidade entre o contribuinte e o Estado.

Fundamentando-se no pagamento de impostos do contribuinte e na prestacao
de servicos do Estado, o que deve ser enfatizado, € que o governo brasileiro ndo vem
deixando de prestar o servico, porém oferta a populacdo, em grande maioria dos
casos, um servico de saude pouco eficiente e moroso, de modo que resta a populacéo,
em muitos casos, buscar a tutela judicial do direito fundamental a vida ou do direito
social a saude. Especificamente no direito social a saude, positivado no Artigo 60,
caput da CF, os direitos citados nesse dispositivo sdo considerados 0 minimo
existencial, no que tange as prestacfes governamentais necessarias a populacao.

Em outro caso, afirmou o STF que “entre proteger a inviolabilidade do direito a
vida, que se qualifica como direito subjetivo inalienavel assegurado pela propria
Constituicdo da Republica (artigo 5.°, caput), ou fazer prevalecer, contra essa
expressa prerrogativa fundamental, um interesse financeiro e secundario do Estado,
entende-se que razdes de ordem ético-juridica impdem ao julgador uma sé possivel
opcao: o respeito indeclinavel a vida”.»*

No mesmo sentido, as decisdes do Superior Tribunal de Justica endossam o
direito a saude como dever do Estado, que “devera propiciar aos necessitados nao
gualquer tratamento, mas o tratamento mais adequado e eficaz, capaz de ofertar ao

enfermo maior dignidade e menor sofrimento”. Deste modo, deve ser assegurado o

http://seer.upf.br/index.php/rid/article/view/2138/1378 Acesso em: 10 de mai. De 2022.
DOI: https://doi.org/10.5335/rjd.v22i1.2138

102 CANOTILHO, J.J. Gomes; CORREIA, Marcus Orione Gongalves; CORREIA, Erica Paula Barcha.
Direitos fundamentais sociais. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2015. E-book. Posicdo 921-929.


http://seer.upf.br/index.php/rjd/article/view/2138/1378
https://doi.org/10.5335/rjd.v22i1.2138

47

medicamento mais eficaz e adequado ao tratamento, mesmo que n&do previsto em
portaria do Ministério da Saude, com fundamento nos direitos a saude e a vida.'*

O STJ tem ainda rompido com uma 6tica formalista procedimental, de modo a
assegurar o direito a saude. A titulo de exemplo, cita-se medida judicial concedida em
acao civil publica para proteger o direito a vida e a saude de crianga portadora de
doenca grave, reformando decisdo de Tribunal estadual que teria extinguido o
processo sem julgamento de mérito por considerar que o Ministério Publico ndo teria
legitimidade para a defesa de interesse individual indisponivel. O argumento central
da decisdo foi que “a busca pela entrega da prestagdo jurisdicional deve ser
prestigiada pelo juiz, de modo que o cidadao tenha, cada vez mais facilitada, com a
contribuicdo do Poder Judiciario, a sua atuacdo em sociedade, quer nas relagbes
juridicas de direito privado, quer nas de direito publico”4,

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.”,

O direito a vida mediante a prestacdo estatal organizada ou por instituicdes,
gue visam conceder aos individuos carentes de recursos suficientes para a sua

bY

sobrevivéncia dos servicos essenciais a existéncia digna®’. Nesse diapasao,
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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 salude de todas as pessoas, representa
consequéncia constitucional indissociavel do direito a vidas,

Os termos “reducédo de risco de doenga” e “protegado” guardam relagao direta
com a ideia de saude preventiva, ou seja, cumprimento de obrigacdes que tenham o
viés de obstar o surgimento da doenca ou o dano a saude, individual ou publica,
utilizando-se dos principios da precaugao e prevengdo. Ja a expressao “promogao”
tem por objetivo dar melhor qualidade de vida ao paciente por intermédio de acdes
gue visem estabelecer as conjuncbes de vida e saude dos individuos. Assim,
ofertando o minimo existencial que nao 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 séo direitos sociais
a educacao, a saude, o trabalho, a moradia, o lazer, a 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).

De acordo com Liton Pilau Sobrinho:

[...] a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil em seu artigo 6°12, traz
o direito a saude como um direito fundamental social complementado
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especialmente pelo artigo 196°, em que garanta “mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reduc¢éo do risco de doencas e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos para sua promogao,
protecédo e recuperagdo. Com esses dispositivos a saude foi, portanto, um
direito fundamental constitucionalmente consagrado como um direito puablico
subjetivo, ficando sob a responsabilidade do poder publico desenvolver
politicas para garantir tal direito aos cidad&os brasileiros. [...]**.

O autor acresce que a protecdo da saude vai adiante da relacdo Estado-
individuo, importante a colaboracdo da populacéo para modificar o cenéario. Salienta
que se faz necessaria a “participacdo da sociedade civil organizada mediante
representacfes em classes e a participacdo ativa da midia como expoente das
necessidades coletivas de saude, bem como a atuacao consciente do Poder Judiciario
como elementos valiosos para a permanente (re)constru¢ao da saude publica.”**4. Em
NOSso pais, ainda se tem uma situagéo muito precaria, notoriamente no setor da saude
publica pela influéncia direta na génese das patologias com maior prevaléncia. As
politicas publicas atuais ndo conseguem reverter esse quadro, contudo, um conjunto
de politicas sociais, pode contribuir significativamente para a promoc¢éo da cidadania
de uma parcela expressiva da populacao brasileira®*s.

Ricardo Augusto Dias da Silva entende que:

[...] no Estado Constitucional brasileiro a Administragdo 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 avaliacéo das politicas publicas, haja vista
ser a propria sociedade a destinataria dessas agfes estatais. [...]**S.

Nesse contexto, especialmente 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, o direito a saude
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devera ser tutelado individualmente, pois cada individuo possui um organismo
diferenciado.

Além disso, a fundamentalidade material encontra justificativa na relacdo do
direito a saude com o principio da dignidade da pessoa humana. A dignidade da
pessoa humana contempla um catalogo amplo de concepc¢des, visto que, apesar de
nao se tratar de uma ideia contemporanea, ainda € pretexto de incessantes debates
e pesquisas, essencialmente no setor da saude publica nacional*t. O principio da
dignidade da pessoa humana esta disposto no primeiro titulo do texto constitucional
(artigo. 1°, lID; esse principio tem representatividade e importancia no cenario
constitucional e internacional, e liga-se, diretamente, aos direitos da pessoa humana,
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 gue atrai 0 contetdo de todos os direitos fundamentais do homem,
desde o direito a vida.”%,

Este valor supremo € o fundamento de todo ordenamento juridico, bem como
o “principio-guia”, de carater inspirador da propria aplicagéo do direito, em seus mais
diversos niveis. No setor da saude, mais especificamente no SUS, o principio da
dignidade humana tem o condao de chancelar a protecédo da pessoa hipossuficiente
gue se encontra em posicéo de vulnerabilidade no que concerne a seara de direitos e

garantias que Ihe séo devidos.

2.3 A dupla dimensé&o do Direito a Saude
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Compreendida a fundamentalidade do direito a saude, vale enaltecer, ainda
gue brevemente a sua dupla dimensé&o, subjetiva e objetiva. A dimensao objetiva,
enaltece o interesse publico de protecdo e promocédo do direito a saide'?3, ndo se
reduzindo apenas na funcdo de ser um direito subjetivo de cunho prestacional do
individuo em face do Estado ou do particular, mas que contempla decisGes valorativas
de natureza objetiva da Constituicdo, com eficacia por todo o ordenamento juridico?*.
Ja a dimensao subjetiva, contempla que o direito a saude resguarda um feixe de
posicées juridicas ao individuo!?°.

Quanto a dimenséo subijetiva, destacam-se os apontamentos de Ingo Sarlet'?¢;

Como direito de defesa (ou direito negativo), o direito a salde visa a
salvaguarda da saude individual e publica contra ingeréncias indevidas, por
parte do Estado ou de sujeitos privados, individual e coletivamente
considerados. Na condicdo de direito a prestacdes (direito positivo), e
especificamente como direito a prestacdes em sentido amplo, o direito a
saude impde deveres de protecdo da salde pessoal e publica, assim como
deveres de cunho organizatério e procedimental (v.g., organizacdo dos
servicos de assisténcia a salde, de formas de acesso ao sistema, da
distribuicao dos recursos financeiros e sanitarios, etc.; regulacéo do exercicio
dos direitos de participagéo e controle social do SUS; organizagéo e controle
da participagdo da iniciativa privada na prestacdo de assisténcia sanitaria;
estabelecimento de instituicdes e 6rgédos de promogédo das politicas publicas
de salde, assim como de defesa dos titulares desse direito fundamental,
como o Ministério Publico e a Defensoria Publica, dotando-os de instrumentos
processuais para tanto).

Quanto a dimensédo objetiva, decorre dela a imposicdo dos denominados
deveres de protecdo, bem como, garantias institucionais e normas de organizagéo e
procedimento.?’

Assim sendo, destacam-se as estratégias organizacionais de saude no Brasil,
esse constituido por uma rede complexa de prestadores e compradores de servicos

gue disputam entre si, estabelecendo uma combinacdo publico-privada. A sua
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estrutura € constituida em trés subsetores: publico, privado e suplementar, os 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 Sautde -
(SUS), ha muitas adversidades para a garantia da cobertura universal e equitativa,
preconizada pela Constituicdo, um dos maiores desafios a incrementacdo do
orcamento para destinacao adequada.

Assim, conforme o Ministério da salude, 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 pressédo arterial, por meio da
Atencao Primaria, até o transplante de 6rgaos, garantindo acesso integral, universal
e gratuito para toda a populacdo 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
saude com qualidade de vida, visando a prevencdo e a promocdo da saude. O
gerenciamento das acdes e dos servicos de saude deve ser solidaria e participativa
entre os trés entes da Federacédo: a Unido, os Estados e os municipios. A rede que
compde 0 SUS é ampla e abrange tanto acdes quanto os servicos de saude. Engloba
a atencdo primaria, média e de alta complexidade, os servicos de urgéncia e
emergéncia, a atencdo hospitalar, as acdes e servicos das vigilancias
epidemioldgica, sanitaria, ambiental e assisténcia farmacéutica?®.

Ademais, a lei Organica da Saude, Lei n° 8.080, dispbe sobre as condi¢cOes
para a promocéao, protecdo e recuperacéo da saude, organizagdo e funcionamento®
bem como sobre os principios norteadores (universalidade, equidade, integralidade)

e as orientagdes organizacionais (hierarquizacao, regionalizagéo, descentralizacéo e

128 DUNCAN, Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; DUNCAN, Michael Schmidt; GIUGLIANI, Camila.
Medicina ambulatorial: Condutas de atencao primaria baseadas em evidéncias. In: DUNCAN,
Bruce B; SCHMIDT, Maria Inés; VICTORA, Cesar G.; BARBOSA, Jarbas. Condi¢8es de Saude
da Populacéo Brasileira. 4. ed. Porto Alegre: Artmed, 2013. p. 9.

129 BRASIL. Ministério da Satde. Sistema Unico de Satde (SUS): estrutura, principios e como
funciona. In: BRASIL. Governo Federal. Brasilia, DF, 24 nov. 2020. Disponivel em:
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/sus-estrutura-principios-e-como-
funciona. Acesso em: 18 jan. 2022.

130 BRASIL. Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990. Dispde sobre as condices para a promocao,
protecdo e recuperacao da salde, a organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes
e da outras providéncias. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 1990. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8080.htm. Acesso em: 18 jan. 2022.
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participacdo social)'®l. Na mesma direcdo, 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 econbémicas que visem a reducédo 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,
gue estabelece a competéncia comum, bem como a organizacdo em rede,
regionalizada e hierarquizada, a qual constitui um sistema unico, prevendo uma a¢ao
conjunta e coordenada entre os entes federativos na realizacdo do principio
fundamental de protecdo a saude.*3?

Em nosso pais, uma totalidade de forgas 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 é “generoso na proposta e timido
no orgcamento”, ou seja, ainda ha uma situagdo social da saude publica muito
precéaria.'3* De acordo com Sarlet, a Constituicdo Federal de 1988 pode ser a mais
democratica e avancada em nossa histéria, 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 econémica,
social, cultural e ambiental contidas no texto!3°. Acresce, o autor, que a carta maior
ilustra, desde seu predmbulo, 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 humana®2®.

131 BRASIL. Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990. Dispde sobre as condi¢es para a promogao,
protecéo e recuperacao da salde, a organizacao e o funcionamento dos servigos correspondentes
e da outras providéncias. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 1990. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8080.htm. Acesso em: 18 jan. 2022.

132 BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia, DF:
Presidéncia da Republica, 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm. Acesso em: 18 jan.
2022. Art. 196.

133 BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia, DF:
Presidéncia da Republica, 1988. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm. Acesso em: 18 jan.
2022. Art. 198.

134 “Generoso na proposta e timido no orgamento” palavras referidas pelos autores. PUSTAI, Odalci
José; FALK, Jodo Werner. 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. 4. ed. Porto Alegre: Artmed, 2013. Cap. 2. p. 14.

135 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 8. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2019. E-book. Posi¢&o 5536.

136 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. 8. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2019. E-book. Posi¢éo. 5556.
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Note-se, por fim, que para além de um direito, a saude &€ um dever, de
responsabilidade do estado e dos individuos particulares para com o direito a saude
dos demais destinatarios do direito assegurado pelo texto constitucional, sendo

importante enaltecer:3’

Para além da condicao de direito fundamental, a prote¢do da salde implica
deveres fundamentais, decorrendo ja da dicgao do artigo 196 da CF: “A saude
é direito de todos e dever do Estado [...]”, impondo-se precipuamente ao
Poder Publico a obrigacdo de efetivar tal direito. Na condicdo de tipica
hip6tese de direito-dever, os deveres fundamentais guardam relacdo com as
posicdes juridicas pelas quais se efetiva o direito a salude, podendo-se falar
— sem prejuizo de outras concretizacdes — num dever de protecdo a saulde,
individual e publica (dimenséo defensiva), facilmente identificado em normas
penais e normas de vigilancia sanitaria; assim como num dever de
organizagdo e procedimento em saude (dimensao prestacional em sentido
amplo), especialmente vigente no ambito das normas e politicas publicas de
regulamentacédo e organizacdo do SUS.

Tendo em conta a tematica apresentada, notadamente no que diz com a
relevancia do direito a saude, bem como quanto a precariedade de alguns aspectos
relacionados a sua prestacéo pelo SUS, consoante referido nas linhas acima, passar-
se-a, adiante, a analise de como as tecnologias de informacdo e comunicacao podem

representar significativas ganhos a protecao e promocéao deste direito fundamental.

137 SARLET, Ingo Wolfgang; FIGUEIREDO, Mariana Filchtiner. In: CANOTILHO, J. J. Gomes;
MENDES, Gilmar Ferreira; STRECK, Lénio Luiz. Comentarios a Constitui¢dao do Brasil. 2. ed.
Sao Paulo: Saraiva, 2018. p. 3549-3555.
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3 MEDICINA DE PRECISAO PARA O ALCANCE DO DIREITO FUNDAMENTAL A
SAUDE NA ONCOPEDIATRIA

A utilizacdo de tecnologias em matéria de saude é prépria da dinamica da
sociedade contemporanea. Nao por outra razdo, no cenario juridico patrio chama-se
atencao para a Portaria n® 2.690 de 2009, a qual, instituiu a Politica Nacional de
Gestdo de Tecnologias em Saude no ambito do Sistema Nacional de Saude
contemplando no seu artigo 2° a definicdo de saude eletronica, qual seja, “como o
conjunto de atividades gestoras relacionadas com os processos de avaliacéo,
incorporacao, difusdo, gerenciamento da utlizacdo e retirada de tecnologias do
sistema de saude”.

Para mais, tem como objetivo principal, delineado no artigo 3° da referida
Portaria “maximizar os beneficios de saiude a serem obtidos com os recursos
disponiveis, assegurando o acesso da populacdo a tecnologias efetivas e seguras,
em condi¢des de equidade”.

Assim sendo, ha diversos instrumentos que fazem parte dessa Politica, tais
como a Telessaude, o Prontuario Eletrénico, o Portal de Saude e a denominada
medicina de precisdo’®, sendo essa Ultima o objeto do presente trabalho, estando

delineada nos topicos que seguem.

3.1 Direito a Saude e Tecnologia

As tecnologias estdo na ordem do dia e prometem revolucionar a vida das
pessoas e de trabalho, ou seja, no mundo circundante. Estdo, nesse grupo, 0S
avancos da engenharia genética, inteligéncia artificial, softwares para aplicacdo de
uma medicina personalizada, entre outras.

Para dar conta dessas transformacdes, vale sublinhar que sera necessario o
desenvolvimento do conhecimento a partir da perspectiva transdisciplinar, ou seja, um
saber alinhavado a partir de olhares de varias areas do conhecimento

concomitantemente. Nao sera fundamental que cada ser humano conheca todas as

138 SARLET, Ingo Wolfgang; KEINERT, Tania Margarete Mezzomo. O direito fundamental a
privacidade e as informag¢fes em saude: alguns desafios. In: KEINERT, Tania Margarete Mezzomo
et al. (org.). Protecdo a privacidade e acesso as informac8es em saude: tecnologias, direitos e
ética. S&o Paulo: Instituto de Saude, 2015.
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areas do conhecimento, mas que tenha condi¢cfes para perpassar e transitar entre as
diversas areas*®.

Este também é um desafio que atinge o direito. Como a &rea do conhecimento,
inserido nas ciéncias de impacto, o Direito ndo tera condi¢cdes de produzir respostas
suficientes e adequadas temporalmente, se ndo servir das outras areas que integram
aquelas ciéncias, mas devera também nas ciéncias de producéo, de modo a produzir
marcos normativos e em condicdes de lancar respostas razoaveis e flexiveis.

Os direitos humanos, direitos e garantias fundamentais, sdo tematicas que
devera ser considerada no desenvolvimento da sociedade tecnoldgica e alcancada a
condicao de possibilidade de mencionar tais avangos (essencialmente no direito a vida
e saude). Avancos esses que estao direcionados ao ser humano e ao meio ambiente,
dessa forma os efeitos terdo esses dois destinatarios. Em razéo disso, se faz
necessario respeitar os pressupostos éticos.

O desenvolvimento tecnolégico 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 informagcdo e comunicacdo. Desse modo,
valoriza-se a vida do individuo, esse que é um ser Unico, com sua genética e
peculiaridades, além da sua protecdo basica, no sentido de sobrevivéncia,
resguardando outros designios intrinsecos a viabilizacdo de uma vida digna, como:
protecdo a vida, a saude, individualidade, privacidade, protecdo de dados, qualidade
de vida, entre outros decorrentes as mudancas sociais e tecnoldgicas*.

Os novos artificios tiveram ainda maior relevancia com o desenvolvimento das
tecnologias de informacdo e comunicacao (TICs) e da sua constante inclusdo no
cotidiano humano. Desse modo, a tecnologia € a fonte de criacdo de novos cenarios
como, por exemplo, as tecnologias no setor da satde!!.

Desde o advento de tecnologias que se voltaram a comunicacao interpessoal,

o mundo mudou sua forma de conectar pessoas, enviar mensagens e receber

139 SARLET, Ingo Wolfgang; MOLINARO, Carlos Alberto. Sociedade da Informag&do? Inquietudes e
Desafios. Revista de Estudos e Pesquisas Avancgadas do Terceiro Setor, Brasilia, DF, v. 4, n.
1, p. 440-480, jan./jun. 2017. Disponivel em: bdtd.ucb.br/index.php/REPATS/article/view/8214.
Acesso em: 20 abr. 2022.

140 SCHWAB, Klaus. A quarta revolugéo industrial. Tradug&do: Daniel Moreira Miranda. Sdo Paulo:
Edipro, 2016.

141 CASTELLS, Manuel. A Sociedade em rede: do conhecimento a politica. In: CASTELLS, Manuel;
CARDOSO, Gustavo. A Sociedade em Rede - Do conhecimento a ac¢ao politica. Lisboa:
Imprensa Nacional, 2005. p. 17- 30.
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conteudos. A estas tecnologias foi designado o nome “Tecnologias da Informacgéao e
Comunicagao”, também conhecidas pela sigla “TIC”.14?

A sociedade de informacdo, consiste em uma estrutura social baseada e
operada por tecnologias de comunicacdo que geram, processam e distribuem
informagdes acumuladas nas redes digitais de computadores. “Essa nova forma de
organizacao social influencia e modifica significativamente as relacdes sociais, de
modo que se por um lado ela viabiliza a implementacdo mais efetiva de politicas
publicas promotoras de direitos fundamentais, por outro, possibilita, também a criacao
e interconexdo de banco de dados pessoais e a disseminacao irrestrita de
informacgdes coletadas por todos os individuos, sendo, por isso, intitulada da
sociedade do risco, por vezes ameacgadora e violadora de direitos primordiais.”**3 A
influéncia das TIC’s tem sido ampliada significativamente com o avango da tecnologia
e com a melhoria dos meios de comunicacdo. O uso de dispositivos eletrénicos
voltados para a comunicacgéo, direta ou indireta, e para 0 acesso a Internet tem sido

expandido com a popularizagdo de equipamentos como smartphones e tablets.

142 Acerca do que é compreendido por “TIC”, ensina Carlos Alberto Alves emos “Buscam alguns
autores uma melhor definicdo para o que seria a TIC. Podemos acalorar este debate voltando um
pouco no tempo e buscando uma evolucdo do termo em que o computador € o foco central. os
anos chamava-se Centro de Processamento de ados (CP ), pois o foco era o0 armazenamento da
informacéo para posteriormente emitir relatérios e listagens destes dados armazenados. Nos anos
1980/1990, com o advento dos microprocessadores, chegou a era dos Computadores Pessoais
(PCs). Com esta ferramenta ainda focada na m quina, chega-se ao termo Informatica, ou se a,
uma informacao que chega de forma automatica ao usuario que passa a tratar diretamente com a
m quina. m seguida, tivemos a fus@o das Telecomunica¢des com a Informatica, propiciando o
acesso remoto e informagdes, surgindo, assim, o termo Telem tica (). Até este ponto, o foco ainda
era o computador. Com o avanc¢o da tecnologia digital e a fuséo dos diversos tipos de m dias de
informacgéo — voz, dados e imagem — surgiu o termo multim dia ou multimeios, que trouxe a
reboque as redes convergentes, que conseguiam trafegar qualquer um destes tipos de informacéo.
Neste ponto, estava pronto o cenario tecnolégico em que o0 que passava a ter importancia era o
conteldo, ou a informacao que circulava por este aparato digital. A infraestrutura ndo estava mais
em uma Unica m quina e sim em qualquer lugar, e disponibilizada ao usuéario por meio de
celulares, iPod, iPad, relégios digitais, GP , televisores interativos, etc. urgiram, entéo, os termos
sistemas de Informacéao ( 1) e Tecnologia da informacao (TI), em que o foco era a construcao das
bases de dados, bases de conhecimento e sistemas de gestdo sobre estes dados. esse ponto, era
preciso um termo mais abrangente onde as demais reas, que ndo somente as ligadas diretamente
tecnologia do computador pudessem utilizar, um termo que englobasse a utilizagdo da informacéao,
servindo principalmente de base para apoio decisdo e gerenciamento da informag&o. Surgiu entéo
o termo Tecnologia da informacéo e Comunicacgéo (TIC), tornando essa visdo mais abrangente.
claro que esta é uma evolucéo dos termos sob uma visdo pessoal, podendo e devendo ser
contestada, com o intuito de se evoluir constantemente a utilizagéo da tecnologia em todas as reas
do saber”. (LEMOS, Carlos Alberto Alves. Prefacio. In: VELOSO, Renato. Tecnologia da
informagé&o e comunicagéo. Sao Paulo: Saraiva, 2011. p. XVl e VIl.)

143 LIMA, Manuela Ithamar. Do direito a protecdo de dados em matéria de salde na sociedade de
informacé&o. Arquivo Juridico, Teresina, v. 4, n. 1, p. 1-24, jan./jul. 2017.
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Junto da expansédo do uso de tecnologia estda um novo arranjo social formado
pelos novos habitos.'#4 Se anteriormente a comunicacéo e interacdo se davam por
meios limitados, os acessos quase que ininterruptos as TIC’s transformaram a rotina
diéria.

Faz-se necessario, entretanto, esclarecer que a ideia de tecnologia € muito
anterior a de tecnologia para a comunicagcdo. Tecnologia € o termo utilizado para
denominar qualquer maguina ou avanco desenvolvido pela humanidade'#®. Assim, as
maquinas criadas na Revolucéo Industrial ja eram novas tecnologias a época e podem
ainda sé-lo em alguns redutos humanos. A tecnologia esta em crescimento constante
e em formas que, por muitas vezes, sdo imprevisiveis. O desenvolvimento recente de
um ciberespaco, por exemplo, e segundo Levy,** pode levar até mesmo a uma forma
de inteligéncia coletiva.

O avanco tecnolégico pode ser visto em diversos aspectos da vida humana.
Havendo uma necessidade, o avanco inicia. Se por um momento o foco foi nas
maquinas facilitadoras do trabalho, em outro momento avancaram os transportes e,
nas Ultimas décadas, € claro, intensificou-se 0 avanco nas tecnologias
comunicacionais.*4’

Os computadores ndo se originaram como maquinas voltadas as
comunicacdes, mas ao processamento de dados. O seu uso na comunicacao foi uma
consequéncia direta de seu desenvolvimento para o avango das tecnologias com este
fim.148 Assim, no ambito da salude, com o tratamento desses dados através de um
software, auferimos diagnosticos mais assertivos e tratamentos mais eficazes.
Compreende-se que o foco da ciéncia de dados em salude esta na interpretacéo e
entendimento especifico de dados do paciente, principalmente, oriundos de sua

jornada de tratamento de saude.

144 Como aponta Oselame “Milhares de individuos permanecem conectados 4 horas em seus
celulares, correio eletrénico e redes sociais, como se 0 uso destas tecnologias, de forma
ininterrupta, fosse uma extensao do sujeito. Tudo se torna urgente e importante o tempo todo”.
(OSELAME, Carolina. As redes sociais e 0s impactos nas rela¢des laborais. In: FINCATO, Denise;
MATTE, Mauricio; GUIMARAES, Cintia. Direito e Tecnologia: reflexdes sociojuridicas. Porto
Alegre: Livraria do Advogado, 2014. Cap. 9. p. 121.).

145 VELOSO, Renato. Tecnologia da informagao e comunicagao. Sdo Paulo: Saraiva, 2011. p. 3

146 | EVY, Pierre. O que é o virtual?. Sao Paulo: Ed. 34, 1996. p. 113.

147 Neste sentido, Zuboff afirma que o mundo esta renascendo através dos dados informacionais.
(ZUBOFF, Shoshana. Big other: surveillance capitalism and the prospects of an information
civilization. Journal of Information Technology, [s. .], v. 30, n. 1, p. 75-89, 2015. p. 77.).

148 FRIEDMAN, George. A préxima década. Ribeirdo Preto: Novo Conceito, 2012. p. 268-269.
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Consoante ja enaltecido, surge entdo a denominada saude eletrbnica, tendo
como beneficios o0 aperfeicoamento nos processos de atendimento do paciente,
ofertando maior confiabilidade nas decisdes clinicas e diagndsticos'*°. Afora isso, o
uso de tecnologias em matéria de saude contribui para o acesso de informacdes por
parte dos cidaddos em temas de saude, contribuindo como incentivados de uma
melhor qualidade de vida.*°

Além disso, h4 o que se chama ciéncia de dados em saude (do inglés Health
Data Science) tem como objetivo gerar solucbes baseadas em dados por meio da
compreensdo de problemas reais da area de saude, empregando o pensamento
critico e a andlise para obter conhecimento a partir de dados gerados e coletados.>!
Trata-se de um dominio do conhecimento emergente, surgido da interse¢do da
bioestatistica, ciéncia da computacdo e saude. Atualmente, esta area pode ser
dividida em duas partes: dados clinicos e dados de comportamento e sentimento do
paciente.’®? Os dados clinicos vém de anotacGes médicas, resultados de exames,
imagens médicas, dados de medidores fisiolégicos entre outros.

Essa categoria de dado é coletado praticamente diariamente durante as rotinas
de trabalho do profissional de saude para diagnosticar e acompanhar o estado de
saude dos pacientes. No caso dos dados de comportamento e sentimento do
paciente, 0s mesmos ajudam a maximizar a prevencao. Os dispositivos tecnolégicos,
como, por exemplo, os smartwatchs podem ajudar a captar mais do que somente
informagGes de frequéncia cardiaca, padrbes de respiracéo, etc.1>3Eles podem ajudar
a identificar o nivel de movimentacdo fisica e a qualidade de sono por meio do
acelerometro. Além disso, existem diversos dispositivos como eyetracking para
captura de informacdes oculares e monitoramento de resisténcia galvanica da pele

(MRGP) para monitorar o suor. Todas essas informacfes podem ajudar a detectar

1 VIEIRA, Augusto Cesar Gadelha. O projeto cartdo nacional de salde e a construcdo de e salde
para o Brasil. In: BARBOSA, Alexandre F. (org.). TIC SAUDE 2013 - pesquisa sobre o uso das
tecnologias de informagéo e comunicacdo nos estabelecimentos de saude brasileiros. 2. ed. rev.
S&o0 Paulo: Comité Gestor da Internet no Brasil, 2015. p. 33-46.

150 VENTURA, Miriam. Lei de acesso a informacéo, privacidade e a pesquisa em sadde. Caderno de
Saude Publica, Rio de Janeiro, n. 29, p. 636-638, abr. 2013.7 p. 636.

BINETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Saude. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 32.

152 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satude. S&o Paulo: ou em individuos cujo risco de
complicag8es, ouefeitos colaterais pode ser maior que na coorte inicial.

153 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André KazuoindividuosCiéncia de Dados
e a Inteligéncia Artificial na Area da Saude. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p.
32.



60

padrdes irregulares e prever certos disturbios baseados no comportamento dessas
informag&es.>
Sendo assim, tanto “Health Data Science quanto Health Analytics fazem uso
das aplicacbes em Data Analytics. Trata-se de um conhecimento cujo objetivo é
examinar dados brutos para encontrar padrbes e tirar conclusbes sobre essa
informacéo, aplicando um processo algoritmico ou mecanico para obter informacoes,
isto €, refere-se a prética de coletar dados agregados e analisa-los para obter insights
e informacdes importantes contidos nele”.1° Esses sistemas transformam, organizam
e modelam os dados para tirar conclusées e identificar padrées. E marcante que a IA
nado tem relacdo apenas com O universo tecnologico. Isso se evidencia em
representacdes mais habituais da aplicacdo de IA, quanto mais em questdes de
predicbes de cenarios e influéncia nos sentimentos de pertencimento de grupos,
tendéncias politicas, aplicacbes de saude publica e interferéncias no trabalho,
gualidade de vida, saude, mobilidade em sentido amplo e, até mesmo a vida das
pessoas (como uso de IA em equipamentos robéticos de seguranca publica ou
militares).*®® A IA estd no mundo humano e os aspectos éticos e valorativos sdo
urgentes. Dessa forma, em estudos que envolvam IA, mais ainda que envolvam IA e
ciéncias sociais aplicadas, é fundamental que se identifiquem e definam diretrizes
estabelecidas em uma abordagem do discurso ético.'>’
Peixoto, assevera:
Desde os mais simples chatbots que obtém uma série de informacgdes de
carater privado e o armazenam ou encaminham solu¢cdes a partir dessa
relacdo direta e privada com seu interlocutor humano (privacidade); passando
pela aplicagdo de IA nos diagnésticos médicos, com informagfes até entdo
restritas ao médico pessoal do paciente (deontologia profissional), até outras
aplicagbes autdbnomas (veiculos autbnomos, embarcac¢Bes autdbnomas, por
exemplo), a relacéo ética que marcava o comportamento interno das pessoas
esta no plano da Big Data, dos sistemas de recomendacéo, da mineragdo de

dados, da clusterizagéo (questdes de policy) e assim por diante, até o uso de
armamento autbnomo, com potencial letal. Como seria possivel estabelecer

154 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satde. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 32.

155 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satde. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 32.
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uma autonomia nesse campo? Como seria isso compativel com um sistema
de direitos humanos?).1%8

No caso da saude, por exemplo, todos temos aproximadamente a mesma
fisiologia, e 0 conhecimento minucioso de como ela funciona ja foi codificado em forma
legivel pelas méquinas. Sistemas se adaptardo a nossas caracteristicas e a n0ssos
estilos de vida individuais, oferecendo sugestbes preventivas e alertas sobre
problemas futuros.'>® Desse modo, cada vez mais, a tecnologia no setor da saude, é
individualizada, personalizada para um unico individuo ndo para um grupo de
individuos. A inteligéncia artificial esta influenciando varios setores, inclusive a
medicina, ao passo que a industria farmacéutica, outrora imbativel e altamente
rentavel, esta perdendo espaco em razdo da exigéncia por parte de médicos e
pacientes.

Sem pretensdo de esgotar o tema, verifica-se que a inteligéncia artificial /
ciéncia ganha espaco nas areas da saude sendo mais precisa e assertiva, tanto para
prevenir doencas quanto para trata-las, tornando-se imprescindivel a adocdo das
ferramentas de apoio a decisao clinica por médicos e demais profissionais da saude
para uma orientacéo correta e eficaz. Nas proximas linhas analisamos uma medicina
diferenciada, Unica, baseada exclusivamente no tratamento de dados do individuo,
sendo ela, uma aliada a decisdo médica para diagnodsticos assertivos e tratamentos

mais eficazes e menos penosos.

3.2 Medicina de precisao: definicdo e dinamica

A utilizacdo de tecnologias na saude impacta de sobremaneira no tema de
diagnosticos médicos e decorre da propria l6gica da Sociedade Tecnologica.

A fusdo e interacdo de tecnologias nos dominios fisicos, digitais e biolégicos,
representam uma mudanca na prépria promocao e protecao de direitos fundamentais,
como o direito a saude. Assim sendo, € inconteste que o progresso cientifico e
tecnoldgico atribui novos contornos a sociedade, ao passo que, a propria sociedade,

com suas necessidades e anseios influenciam da producé&o e disseminacédo de

158 PEIXOTO, Fabiano Hartmann. Inteligéncia Artificial e Direito. Curitiba: Alteridade Editora, 2019.
E-book. p. 26-27.

159 RUSSELL, Stuart. Inteligéncia artificial a nosso favor. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2021.
E-book. p. 96.
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tecnologia'®®. O certo é que ciéncia, tecnologia e inovacdo possuem
contemporaneamente um lugar fulcral para a realizacdo dos fins da vida humana,
transmudando-se em um impulso infinito do homem para a sua evolugao*®.

Sobre o tema, vale enaltecer duas teorias que buscam explicar a relacdo do
homem com a tecnologia, quais seja, a do determino tecnolégico e da construgéo
social da ciéncia, explicadas a seguirt®:

Nessa linha, ressalta-se que ha duas teorias que adotam compreensdes
opostas: a teoria do determinismo tecnolégico e a teoria da construgdo social
da tecnologia. Para os adeptos do determinismo tecnoldgico, a tecnologia
consiste em um conjunto de técnicas, métodos, meios e instrumentos,
decorrentes da producéo do conhecimento, que obedecem a uma l4gica e a
um regramento proprio, fazendo com que a evolugédo da tecnologia ocorra
independentemente das influéncias sociais, a despeito de serem
fundamentais para a mudanga social, ou seja, “o fator tecnolégico é
determinante de um sistema cultural com um todo”. Sob essa perspectiva, a
tecnologia restringe as opc¢oes de escolha do ser humano apenas aquelas
gue estdo enquadradas e em consonancia com as regras tecnoldgicas,

guiando o individuo a uma Unica diregdo, ndo abrindo margem para
modificacBes derivadas do meio externo.

Assim sendo, a tecnologia se desenvolve no campo da saude com o escopo de
auxiliar na realizacdo de exames, conclusdes de diagnosticos e avaliacdo progndstica,
com vistas a atribuir suporte a decisdo terapéutica. Com efeito, o emprego da
inteligéncia artificial e do Big Data torna cada paciente Unico e oferta maiores
possibilidades aos médicos.'63

Nesse sentido, a maioria dos tratamentos de saude é desenhada para o
paciente médio, sem considerar que um tratamento pode ser mais eficaz para um e
menos para outro, por essa razdo, o desenvolvimento de tratamentos direcionados a
individuos especificos, conforme suas caracteristicas genéticas, ambiente de onde

vivem e estilo de vida, é o grande marco da denominada medicina de precis&o.'*

160 SCHWAB, Klaus. A quarta revolucdo industrial. Tradugdo: Daniel Moreira Miranda. Sdo Paulo:
Edipro, 2016. p. 16.

161 JONAS, Hans. O principio responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizagcdo tecnoldgica.
Traducdo: Marijane Lisboa e Luiz Barros M. Rio de Janeiro: PUCRJ, 2006.
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e desafios da sociedade do conhecimento. Revista Juridica Eletrénica da UFPI, Piaui, v. 6, n. 01,
2019. p. 176.
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precisdo. Radiologia Brasileira, [s. |.], v. 52, p. 387-396, 2019.

164 DE NEGRI, Fernanda; UZIEL, Daniela. O que é medicina de precisdo e como ela pode impactar o
setor de saude?. IPEA, Rio de Janeiro, abr. 2020. Texto para Discussao. Disponivel em:
https://www.ipea.gov.br/portal/index.php?option=com_content&view=article&id=35535. Acesso em:
14 maio 2022.
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Assim concebe-se por Medicina de Precis&do®®:

Consoante a definicdo de 2008 do National Research Council (NRC) norte-
americano, a medicina de precisao “se refere a customizagéo de tratamento
médico para a caracteristica individual de cada paciente. Isso ndo significa a
criacao de drogas ou dispositivos médicos que séo especificos de um Unico
paciente, mas sim a habilidade de classificar individuos em subpopulac¢des
que diferem na susceptibilidade a uma determinada doenca ou na resposta a
um tratamento especifico. A prevengédo ou intervencgédo terapéutica pode se
concentrar naqueles que terao beneficio, evitando gastos e efeitos adversos

naqueles que nao terdo” (National Research Council, 2011, tradugéo nossa).
Como o termo medicina personalizada induz a interpretacéo de que se trata
de um tratamento Unico, individuo-especifico, o comité do NRC sugere o uso
do termo medicina de precisao.

Destaca-se, pois, nessa linha de raciocinio 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 os 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 analise de diagnosticos, sintomas e
tratamento baseando-se em grupos de pessoas, nao individualmente. Devido ao
sequenciamento do DNA, estudiosos determinaram as alternacdes do
sequenciamento genético. Com isso, € possivel, saber se o paciente tem alguma pré-
disposicéo a ter algumas doencas ou até meédico e paciente determinarem o melhor
tratamento para aquela doenca.

A conclusdo do sequenciamento do genoma humano gerou especulactes
sobre seu potencial para a medicina clinica. Esperava-se que, em um curto prazo, a
compreensdo das bases genéticas das doencas promoveria terapias mais
direcionadas. No entanto, naquele momento, muitos questionamentos foram
levantados para o entendimento do genoma humano, e devido a limitagbes técnicas
e custo excessivo do sequenciamento gendmico, a velocidade da aplicacdo da
gendmica na medicina foi de menor impacto. Porém, com o desenvolvimento da

tecnologia de sequenciamento de Ultima geragdo ou NGS (do inglés, next generation

165 DE NEGRI, Fernanda; UZIEL, Daniela. O que é medicina de precisdo e como ela pode impactar o
setor de saude?. IPEA, Rio de Janeiro, abr. 2020. Texto para Discussédo. Disponivel em:
https://www.ipea.gov.br/portal/index.php?option=com_content&view=article&id=35535. Acesso em:
14 maio 2022.

166 Mais informagGes 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 jan. 2022.
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sequencing) e o declinio continuo de seu custo, a descoberta de muitos genes
envolvidos com doencas permitem a aplicacdo do conhecimento nas areas da
genética e genbmica junto ao seguimento médico de pacientes de modo
individualizado. 167

O NGS é uma técnica de alto rendimento e permite a deteccao de dele¢bes e
duplicacbes em resolucado aumentada compreendendo todo o genoma — podendo ser
aplicado para doencas nédo diagnosticadas em que nenhum gene candidato foi
identificado. Os laboratorios ampliaram os painéis de genes usando abordagens de
sequenciamento de Ultima geracdo para incluir muito mais genes. Até mesmo 0s
genes para 0s quais a causalidade de associa¢do junto a uma doenca € menos
estabelecida.'t®

Conforme o0 uso do NGS passou a ser amplamente adotado em diversos
centros de pesquisa, 0s sequenciamentos em grandes populagdes foram aplicados
para descoberta de variantes de nucleotideos Unicos (single nucleotides variants —
SNVs). Essas abordagens foram bem-sucedidas para a descoberta de associacoes
entre fendtipos e SNVs de pequeno efeito na maioria das regides ndo codificantes do
genoma.'®® No entanto, antes de identificar as variantes presentes em um genoma,
pipelines de bioinformatica sdo usados para reconstruir uma sequéncia do genoma a
partir das leituras sequenciadas. Apds a reconstrucdo da sequéncia, € possivel
identificar variantes no genoma — sendo pontos especificos presentes que variam
guando comparados a um genoma de referéncia. 1’0

A pratica historica da medicina evoluiu ao longo dos séculos com base no
conhecimento empirico derivado da experiéncia e observagao clinica e ndo em dados
cientificos rigorosos. Ao longo da segunda metade do século XX, esta forma de
progresso do conhecimento médico foi amplamente substituida pela coleta rigorosa
de dados cientificos, particularmente no campo das doencgas cardiovasculares, onde
praticamente todas as novas descobertas de farmacos foram amplamente avaliadas

em ensaios clinicos randomizados (ECR). A melhoria impressionante da qualidade da

167 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satde. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 198.
168 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satde. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 198.
169 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satde. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 198.
170 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satde. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book.
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informacao fornecida por esse desenho de estudo conduziu ao desenvolvimento de
uma nova area do conhecimento médico que ficou conhecida como Medicina Baseada
em Evidéncias (MBE).1"1

A MBE afasta-se da informagao empirica, fornecendo uma classificagao
estruturada da forga epistemolégica da evidéncia disponivel. Além disso, exige os
mais altos niveis de evidéncia para embasar recomendagdes seguras a favor ou
contra o uso de qualquer terapia em particular. Por essa abordagem, os ECR est&o
entre os desenhos de estudo de mais alta qualidade que apoiam tais
recomendagdes.t’?

No entanto, apesar de sua capacidade de evitar vieses de confusao e outros
vieses, as conclusdes dos ECR s6 podem ser interpretadas como a media geral do
beneficio para a populacao global incluida no estudo. Embora essa informagao seja
suficiente para documentar o efeito de qualquer terapia em um nivel populacional, isso
nao se aplica necessariamente a qualquer paciente individualmente. Enquanto alguns
individuos podem beneficiar-se consideravelmente mais do que a populagédo média
incluida no estudo, outros podem beneficiar-se significativamente menos, ao passo
gue nenhum beneficio, e até mesmo dano significativo, pode ocorrer em alguns
individuos.1”3

Além disso, a validade externa para outros subgrupos de individuos é ainda
mais desafiadora. Embora uma proporgao significativa de farmacos de uso rotineiro
em medicina e cardiologia somente sejam aprovados para indicagdes clinicas
bastante especificas, a maioria dos meédicos extrapola as evidéncias para além da
populagao validada, incluindo muitos subgrupos de individuos nos quais o beneficio

documentado nos estudos iniciais provavelmente nao é replicavel ou em individuos

171 BITTENCOURT, Marcio Sommer. Da Medicina Baseada em Evidéncias para a Salude de Precis3o:
Uso de Dados para Personalizar o Atendimento. Arquivos Brasileiros de Cardiologia, [s. |.], v.
111, n. 6, p. 762-763, 2018. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/abc/a/9x7mnSBCNs5kfR3xM8WrrrL/?format=pdf&lang=pt. Acesso em: 14
maio 2022.
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111, n. 6, p. 762-763, 2018. Disponivel em:
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cujo risco de complicagcbes, ou efeitos colaterais pode ser maior que na coorte
inicial.174

Embora muitas dessas limitagdes sejam conhecidas ha muito tempo por
individuos que trabalham com MBE, até pouco tempo as estratégias para identificar
individuos com maior ou menor probabilidade de se beneficias da terapia estuda
estava limitada a estratificagcbes simples de subgrupos. Como a identificagdo dos
individuos com resposta inesperada a terapia € bastante complexa, a simples analise
de subgrupos carecia da nuance necessaria para separar o joio do trigo na maior parte
dos casos.1’®

Nas ultimas décadas, o desenvolvimento de dois campos diferentes permitiu a
medicina a mudar esse paradigma. Por um lado, o desenvolvimento da genética e da
gendmica forneceu dados extensos sobre as diferengas entre os individuos que
poderiam, pelo menos parcialmente, explicar a variabilidade individual do risco para
varias doengas, seu prognostico, resposta a terapia ou risco de efeitos colaterais. Por
outro lado, o desenvolvimento da ciéncia de dados com aumento do poder
computacional permitiu o processamento de dados em ordens de magnitude maiores
do que anteriormente conhecidas. Esta melhoria no poder computacional permitiu lidar
com excesso de dados, como os fornecidos em estudos genéticos. Com o0s insights
fornecidos pelo uso combinado desses dois campos permitiu o uso de dado para a
personalizagdo do tratamento. Nesse contexto, os conceitos de medicina de precisao
e medicina individualizada desenvolveu-se nos ultimos dois anos.

A medicina de precisao foi definida como um modelo clinico que usa o perfil
genético e molecular do individuo para melhorar a preciséo do diagnéstico, a definicao
do prognaostico e adequar a estratégia terapéutica correta a pessoa certa no momento
certo. No entanto, esta definicdo tem um escopo limitado considerando-se o potencial
dos cuidados personalizados nos modelos atuais de prestacéo de cuidados de saude.

Primeiro, o atendimento individualizado agora se estende para um espectro mais

174 BITTENCOURT, Marcio Sommer. Da Medicina Baseada em Evidéncias para a Saude de Precis3o:
Uso de Dados para Personalizar o Atendimento. Arquivos Brasileiros de Cardiologia, [s. |], v.
111, n. 6, p. 762-763, 2018. Disponivel em:
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maio 2022.

175 BITTENCOURT, Marcio Sommer. Da Medicina Baseada em Evidéncias para a Saude de Precis3o:
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amplo da saude, incluindo a prevengao primaria e primordial, bem como a promogao
da saude.1’®

Consequentemente, o termo mais amplo de saude de precisdo, e ndo de
medicina de precisao, pode parecer mais apropriado. Dentro desse conceito, € natural
que, para fornecer uma abordagem completa de saude de precisdo para os pacientes,
torna-se necessario estender a coleta de dados para além do perfil genético,
molecular ou gendmico, incorporando uma definigdo mais “holistica” de saude.'’’

Esse perfil de saude deve adotar outros dados sociais e ambientais, além de
incluir todo o novo campo de dados gerados pelo paciente, fornecido por dispositivos
novos, como smartphones, reldgios inteligentes e outros utilitarios que podem fornecer
grandes quantidades de dados de monitoramento continuo de cada individuo durante
periodos prolongados. Finalmente, para fornecer uma verdadeira saude de preciséo
personalizada, cada profissional de saude precisara considerar as preferéncias
individuais dos pacientes.'’®

Todo esse conceito de saude personalizada ainda esta em seus estagios
iniciais e a combinacgdo exata desses parametros ainda ndo esta definida. Entretanto,
com o ritmo acelerado de experimentacdo possibilitado por estudos derivados de
grandes bancos de dados de informagdes da realidade, pode-se prever que iSso se
tornara padrao rotineiro de atendimento em um futuro ndo muito distante.'”®

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 os sinais,
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sintomas, historia 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 preventivamente para obtencdo de informacdes sobre futuras
doencgas ou possibilitando um tratamento com maior eficacia e efetividade.

E uma medicina individualizada onde o uso de informacgdes pessoais, incluindo
histérico médico e familiar, exames fisicos e laboratoriais para determinar o
diagnostico e tratamento de diversas doengcas. O termo diz respeito “ao
armazenamento de imensa quantidade de dados, além da capacidade de sacar
conclusdes dessas informagdes com rapidez.”*8!

Schestatsky discorre que, por meio dos Omics:*® “hoje é possivel sequenciar
seu genoma, medir dezenas de milhares de biomoléculas corporais e usar vestiveis
ou implantaveis para monitorar seu organismo continuamente. Isso sem falar na
possibilidade de caracterizar a comunidade microbiana que vive no intestino
(conhecido como microbioma intestinal) e em outras partes do corpo humano.”*83

O autor aduz que essas “mensuragdes abrangentes tém o potencial de contar
a quantas anda sua saude com uma precisao jamais vista (dai o termo Medicina de
Precisdo). Entretanto, é I6gico que, como se espera de qualquer banco de dados, o
tamanho e o volume de informacfes sobre um anico individuo precisa ser integrado e
interpretados.” 18 Complementando que: “a expectativa é de que, num futuro préximo,
os dados individuais sejam utilizados para guiar o paciente em suas decisfes de
saude (Medicina baseada em dados reais), o que até entdo era feito apenas através

de pesquisas e evidéncias extraidas de grandes populacfes. Além de orienta-lo

180 UZIEL, Daniela. Medicina de Precisdo: o que é e que beneficios traz? IPEA, [s. |.], 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 jan. 2022.

181 SCHESTATSKY, Pedro. Medicina do amanh&. Sao Paulo: Gente, 2020. E-book. p. 136-137.
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informalmente, a campos de estudo da “Biologia de Precisdo” que terminam em -omics, como
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pelos proteomics (proteémica) e metabolomics (metabolémica), entre outros. Juntos, eles visam a
identificacao e a quantificacdo de moléculas responsaveis pela estrutura, funcao e dinamica de um
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possam dar sugestdes de tratamentos que posteriormente serdo depois revisados por médicos de
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também em outros aspectos do dia a dia, que vao desde a alimentacao e atividade
fisica até praticas contemplativas, como meditagcdo e afins”. &

Schestatsky diz que, essas informac¢es podem até mesmo influenciar escolhas
profissionais do paciente a medida que aumenta a compreensdo do impacto do
ambiente no DNA. Digamos que o sequenciamento do genoma de uma pessoa mostre
gue ela tem risco de desenvolver a doenca de Parkinson.86

O autor faz o seguinte questionamento: E qual a importancia de tratarmos um

individuo de maneira personalizada?'®’

Para comecar, por uma razdo Obvia: somos seres Unicos. Ah! deve ser
devido ao material genético, que determina nossas caracteristicas, muitos
vao pensar. Contudo, os motivos vao muito além. Como ensina o
microbiologista norte-americano Rob Knight no livro A vida secreta dos
microbios: como as criaturas que habitam o nosso corpo definem habitos,
moldam a personalidade e influenciam a saude, em DNA, uma pessoa €&
99,9% idéntica a outra qualquer. Ao comparar seus genes, vocé descobrird
ser mais parecido do que imagina com quem estiver ai do seu lado agora. No
entanto, de acordo com Knight, isso ndo ocorre em relagéo ao microbioma
intestinal (antigamente conhecido como flora intestinal). Do ponto de vista
intestinal, estima-se que as pessoas compartihem apenas 10% de
semelhanca umas com as outras. Ou seja, € nosso intestino que nos torna
verdadeiramente Unicos!%8

Klaus Schwab, corrobora que esses avangos causardao 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
genético.”18°

Em razédo disso, o autor aduz:

[...]a capacidade de determinar nossa constituicdo genética individual de
forma eficiente e econdmica (por maquinas utilizadas em diagndsticos
rotineiros de sequenciamento) ira revolucionar os cuidados de saude,
tornando-os personalizados e eficazes. Informados pela constituicdo genética
de um tumor, os médicos poderéo decidir o melhor tratamento para o cancer
de um paciente. Enquanto nossa compreensdo das ligacdes entre
marcadores genéticos e doencas ainda é pequena, o aumento da quantidade
de dados ird possibilitar uma medicina de precisdo, permitindo o
desenvolvimento de terapias altamente segmentadas para melhorar os
resultados dos tratamentos. [...]*%°.
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Agora, o0 computador Watson, recomenda rapidamente tratamentos
individualizados para pacientes com cancer, “comparando os histéricos 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 0 medicamento
certo, para o paciente certo, no momento certo, quando ha alguma enfermidade.
Partindo-se da predisposi¢cdo 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, 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 relagbes humanas e bioldgicas 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, razéo pela qual o reflexo de tais
inovacdes ndo podem ser ignoradas no ambito do direito.

Um dos principais objetivos das iniciativas de sequenciamento em larga escala
€ 0 avanco da gendmica médica, acelerando a identificacdo e a compreenséo de
variantes genéticas associadas a doencgas. A analise genémica vem ganhando espaco
crescentemente devido a potencial abordagem para tratamento e prevencao de
doencas, considerando a variabilidade individual genética e estilo de vida de cada
pessoa. Esse conceito é conhecido como gendmica médica, medicina de precisdo ou
medicina personalizada. Ao contrario do tradicional método empirico, a medicina
personalizada tem a pretensao de transmitir o principio de que a terapéutica deve ser
desenvolvida para individuos Unicos, aumentando o0 sucesso terapéutico e
apresentando menores riscos ao paciente.9

Cada vez mais, subgrupos de pacientes podem ser definidos, frequentemente
por gendémica, e direcionado de maneiras mais especificas. As variacbes genéticas
gue podem causar diferencas nos fenoétipos estao presentes com maior frequéncia em

individuos portadores da doenca (casos) do que em individuos sem a doenca

191 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucéo Industrial. 5. ed. Sdo Paulo: Edipro, 2018. p. 30.
192 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Saude. Sao Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book.
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(controles). A andlise de associacdo gendmica ampla (do inglés, genome wide
association study — GWAS) é um método de analise util para identificar associacdes
entre SNVs em individuos com fenétipo (incluindo doencas). Por isso, 0 GWAS tem
sido amplamente explorado como abordagem para estudos em gendmica e de
medicina de precisdo.1®3

O GWAS permite descobrir e analisar as variantes comuns em uma série de
individuos, com ou sem um traco especifico (por exemplo, a caracteristica clinica de
uma doenca), usando SNVs de todo o genoma.®*

As variantes associadas a doenga sdo encontradas com uma frequéncia maior
nos casos do que nos controles. A andlise estatistica é realizada para indicar a
probabilidade de uma variante estar associada a uma caracteristica. O valor de p (p-
value) indica a significancia da diferenca na frequéncia do alelo (forma variante de um
gene) testado entre casos e controles, ou seja, a probabilidade de que o alelo esteja
provavelmente associado ao traco.

O propdsito clinico da genémica médica é fornecer diagnosticos e previsées do
risco futuro de doencas. As doencas comuns sdo o resultado de uma interacao
complexa entre fatores de risco genéticos herdados, exposicdes ambientais e
comportamentos. A combinagdo entre a avaliagdo genética com informacdes sobre
outros fatores de risco permite melhorar a probabilidade de uma projecédo de curto
prazo do risco de uma doenca.

Os sistemas de IA podem ser Uteis, enquanto para previsdo de genotipo para
fendtipo, os sistemas se baseiam na integracdo de uma variedade de dados dos
pacientes com ou sem relacdo direta com as doencas. Por meio do desenvolvimento
de sistemas computacionais € possivel executar tarefas que normalmente exigem
inteligéncia humana. Os sistemas de IA (mais especificamente os sistemas de
aprendizado de maquina, incluindo o deep learning) conseguem identificar padrdes
gue possam ser reconheciveis, ou nao, pelos humanos, para gerar conclusées sobre

dados de saude de uma maneira analoga a interpretagdo humana.®

198 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
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Aplicando um grande conjunto de dados, complexos e interpretaveis, os
algoritmos de deep learning aprendem a reconhecer os dados. Os avancos em
softwares e hardwares, especialmente, os algoritmos de deep learning e as unidades
de processamento grafico (graphics processing units — GPUs) geraram um interesse
crescente em aplicacdes de IA para as areas médicas, como a genémica e a medicina
de precisdo.'%

No contexto do diagndstico clinico, a IA é definida como qualquer sistema de
computador capaz de interpretar os dados clinicos. Esses sistemas sao treinados com
dados de saude que sao geralmente interpretados por humanos e foram minimamente
processados antes da exposi¢cao ao sistema. Por exemplo, imagens clinicas rotuladas
e interpretadas por um especialista. O sistema de IA, entdo, aprende a executar a
tarefa de interpretacdo a partir de novos dados de saude, da mesma forma que é
realizado o diagnéstico de uma doenca na rotina clinica. 1°7

A combinacéo de fatores de risco ndo-genéticos com dados genéticos melhora
significativamente a precisdo dos modelos de doencas. Os algoritmos de IA, com um
volume apropriado de dados, sdo excelentes para dissecar as relacdes causais
complexas entre os fatores de risco genéticos e ndo-genéticos. Um dos principais
sistemas inteligentes é baseado na tarefa de interpretacdo de imagens por meio da
visdo computacional. Este sistema mostra-se bastante adequado para lidar com tipos
especificos de tarefas de diagnéstico clinico. %8

A visdo computacional tem sido util para a interpretacdo de imagens
radiologicas. Além disso, também é (til para a identificacdo de elementos reguladores
funcionais no genoma humano de maneira analoga aquela em que padrdes de pixel
sdo detectados em imagens por rede neural convolucional (CNNs). Através de deep
learning, a interpretacdo de imagens histopatologicas de cancer de pulméo € capaz
de identificar células neoplésicas, determinar seu tipo e prever quais mutacdes

somaticas estdo presentes no tumor. 1%°
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Da mesma forma, o reconhecimento de imagem facial pode ser usado para
identificar doencas genéticas raras e para orientar o diagndstico molecular. Essa
abordagem de IA pode extrair caracteristicas fenotipicas de imagens médicas de
modo a fornecer recomendacdes de testes moleculares de maneira semelhante a
realizada por um patologista experiente. Por exemplo, um algoritmo de analise de
imagem facial baseado em CNN, o DeepGestalt, supera as expectativas ao realizar
diagnésticos moleculares.?®

Observa-se em pesquisa realizada por Fernanda de Negri e Daniela Uziel,
guais as principais tecnologias utilizadas na medicina de precisao, tais como, os testes

genéticos, biossensores e wearable e Big Data, ilustrados no quadro a seguir?®®:

200 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
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Tecnologias associadas a medicina de precisao
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Medicina de precisdo 1.0

Tecnologia Utilizacdo Disponibilidade
o : Biomarcadores gendmicos j& estdo em uso e espera-se
. Indicam: ) o curso da doenca e informam sobre . . L
Testes genéticos I ; . expans&o com marcadores protedmicos, metabolémicos,
tratamento; i) o risco de se desenvolver determinada o o L
(baseados em transcriptdmicos, glicdmicos e lipdmicos.

informacdes “omicas")'

doenga; e i) a resposta a determinado tratamento e
informam a terapia de escolha.

Um grande nimero de testes esta em avaliacio pelas
agéncias reguladoras em varias partes do mundo.

Aplicativos e sensores
para o monitoramento
dos pacientes

Dispasitivos de monitoramento, tais como biossensores

& wearables, que gravam e analisam dados vitais; de
atividades diarias; fatores de risco e outras informacdes
individuais a fim de influenciar comportamentos, cuidados
médicos &, eventualmente, o prdprio tratamento.

13 disponiveis & espera-se aumento de disponibilidade e usa.

Algoritmos, big data e
inteligéndia artificial (I4)

Ferramentas analiticas baseadas na utilizacdo de dados
clinicos, gendmicos, comportamentais, ambientais, sociais
etc., para informar o diagnéstico e a escolha terapéutica.
0s algoritmos ou ferramentas de IA podem se basear na
histdria e nas caracteristicas da pessoa para determinar o
risco de determinada doenca e o melhor tratamento.

Em desenvolvimento. Espera-se que estejam na pratica
clinica na proxima década. Baseados em |4, dependem
de grandes bases de dados contendo dados de saide
armazenados eletronicamente e dados sociodemograficos.

Medicina de precisdo 2.0

Tecnologia Utilizacdo Disponibilidade
Transplante de células-tronco e de diferentes tipos
Terapias celulares celulares, que podem ter origem do proprio paciente

ou de doadores.

Terapias génicas

Retirada de células do proprio paciente que sofrem edicao
génica para ser reinjetadas.

Injecdo de virus que carreiam uma determinada sequéncia
genética, fazendo com que as células do individuo
expressem corretamente a respectiva proteina dentro do
proprio corpo.

Injecdo de virus oncoliticos,” engenheirados parz se replicar
preferencialmente em célulzs cancerosas e destrui-las por
um processo natural de lise por replicacgo viral.

Avancos nas técnicas de edicao génica e na geracdo de
células iPS? certamente possibilitardo que cada vez mais
doencas se tornem alvo desse tipo de tratamento.

Fonte: IRGC (2018); Love-Koh et al. (2018); Bender (2016).

Notas: ' O sufixo “@mica” (ou omics, em inglés) foi adicionado para denotar os estudos de caracteristicas de grandes familias de moléculas. Assim, fala-se em gandmica
para o estudo dos genes e sua fungao, protedmica para as proteinas, metabolémica para as moléculas envolvidas no metabolismo celular, transcriptomica para RNA
mensageiro, glicdmica para o estudo dos carboidratos e lipdmica para os lipidecs. As tecnologias Utilizadas nesses estudos possibilitam explorar o papel, 2 agdo e as
relagdes dessas varias moléculas que compdem as células de um organismo.

7530 virus que apresentam uma preferéncia por infectar células cancerosas. Podem ser naturais ou manipulados geneticamente para aumentar essa seletividade.
¥ Células iPS (induced pluripotent cells) sao células derivadas de tacidos adultos e desdiferenciadas em culturain vitro por exposico a determinados agentes que
induzem a reprogramacdo da célula, que passa a responder como uma célula com potencial de se transformar em varios tipos celulares.

Destaca-se, pois, que os testes genéticos, “sado ferramentas que possibilitam a
identificacdo de alteracdes em cromossomos, genes e proteinas, com a utilizacéo de
varios meétodos”. Ja a terapia celular génica, introduz diferentes tipos de células,

substituindo as células ndo funcionantes.2%2
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Por conseguinte, com base nas informag¢des do World Economic Forum, a
medicina de precisdo agrega valor aos cuidados de saude, oportunizando resultados
mais eficazes e certeiros para cada paciente.?%

Tem-se, ademais, que a crescente utilizacdo de Big Data, Inteligéncia Atrtificial
e dispositivos de monitoramento da saude das pessoas contribuem para diagnésticos
mais precisos, contribuindo para efetiva de prevencéo de ocorréncias agudas e, por
via consequencial, reduzindo os custos da atencdo a saude e do desenvolvimento de
novas drogas.?%*

O carater de prevencdo decorre da propria fungcdo dos dados em serem
utilizados para a criacao de perfis individuais, com a identificacdo precisa de habitos,
inclinacdes, interesses e preferéncias.?®®

A medicina de preciséo impacta significativamente na protecao e promocao do
direito a saude, principalmente no que se refere ao quesito financeiro.

Em sintese, por um lado, um diagndstico mais preciso e um tratamento mais
adequado ao perfil genético e aos habitos de vida de um individuo podem
resultar em maior efetividade e menor desperdicio. Por outro lado, tanto os
testes moleculares quanto as terapias celulares e génicas ainda costumam
ser bem mais caros do que os tratamentos convencionais. Ainda nao é claro
na literatura especializada até que ponto esses dois efeitos se compensariam
ou os efeitos de maior efetividade e menor desperdicio preponderariam sobre
0 aumento nos custos para os sistemas de salde. Tanto a producao cientifica
sobre medicina de precisdo quanto aquela mais abrangente sobre novas

tecnologias na saude ainda sdo muito pouco precisas em relagdo aos
impactos econdmicos dos novos tratamentos nos sistemas de salide.?%

Portanto, a medicina de precisdo ou personalizada proporciona diagnosticos
mais precisos, assertivos e menos penosos. Sendo assim, podendo ser utilizado em
diversas patologias. Nessa pesquisa, 0 objeto do estudo atrelado a medicina

personalizada € a oncopediatria.
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3.3 Oncologia Pediétrica: genética clinica e cancer infantojuvenil

O cancer constitui-se como uma doenca cronica incapacitante em decorréncia
do tratamento complexo e continuado. A crianca ou adolescente em tratamento
oncoldgico é exposta a repetidos procedimentos médicos invasivos dos quais
decorrem efeitos colaterais e dor, além de sofrerem com a interrupcdo da rotina
escolar e social, a suspensao de atividades de lazer, a alteracdo na alimentacéo, as
mudanc¢as na auto imagem, 0s sentimentos de incerteza sobre o tratamento, as
internagbes frequentes, as perdas que prejudicam sua socializagdo e interferem
adversamente sobre a manutencdo de seus relacionamentos cotidianos. No Brasil, o
cancer é a terceira causa de morte por doenga entre um e 14 anos, municipio e Estado
de S&o Paulo. E a primeira causa de 6bito entre cinco e 14 anos, excluindo-se as
causas externas?’.

O numero de casos de cancer tem aumentado consideravelmente em todo o

mundo, principalmente a partir do século passado, configurando-se, atualmente, como

um dos mais importantes problemas de salude publica mundial- Na infancia, a
incidéncia de neoplasias malignas varia de 1 a 4% nos registros de cancer de base
populacional. Nestas circunstancias, ja foi considerado uma doenca aguda e de
evolucao invariavelmente fatal, constituindo-se em uma das principais causas de
morte frequentes no Brasil. Presentemente, € considerado doenca crbnica, com
perspectivas de cura na maioria dos casos. Assim, grande namero das criancas e
adolescentes acometidos pela doenca podem ser curadas, quando o diagnostico
ocorre precocemente e o tratamento é realizado adequadamente em centros
especializados, onde séo evidentes os progressos alcancados em decorréncia do
desenvolvimento cientifico-tecnologico. 2%

As incidéncias de cancer pediatrico em todo o mundo, baseadas em registros
populacionais, foram inicialmente publicadas por Parkin et al. em diferentes periodos
(1988 e 1998)5,6. Nos Estados Unidos, por meio do programa SEER (Surveillance,

Epidemiology and End Results), entre os anos de 1990 e 1995, a taxa média de

207 HUESCA, Isabel Marco; VARGAS, Eliane Portes; CRUZ, Marly Marques da. Protec&o social
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incidéncia anual, ajustada pela populacdo norte-americana de 1970, foi de 149 casos
por 1.000.000 de criancas e adolescentes menores de 20 anos?®.

Na faixa etaria compreendida entre 0 e 14 anos, a leucemia linfatica aguda
(LLA) foi a neoplasia mais frequente, correspondendo a 23% dos canceres. A
leucemia néo linfoide ou mieloide aguda foi 0 segundo tipo mais comum, ocorrendo
em uma taxa de 1/5 das LLA. Os tumores do sistema nervoso central (SNC)
corresponderam a 22%, e 0s outros tumores solidos mais comuns foram o
neuroblastoma (7,7%), seguido de tumor de Wilms (5,9%) e linfoma ndo Hodgkin
(5,9%). Recentemente, foi publicada uma analise que abrange uma maior parte dos
Estados Unidos, correspondendo a 90% da populagcéo do pais, e no periodo entre
2001 e 2003 a taxa média de incidéncia ajustada por idade foi de 165,92 por milh&do
de criancas e adolescentes (0 a 19 anos). Para o sexo masculino, a incidéncia média
foi de 174,28 por milh&o e, para o sexo feminino, de 157,14 por milh&o.

Na Europa, informacdes do projeto ACCIS (Automated Childhood Cancer
Information System) relatam uma taxa média de incidéncia ajustada por idade pela
populacdo mundial de 1966 de 140 casos por 1.000.000 de criangas entre 0 e 14 anos
e de 157 casos por milhdo de criancas e adolescentes entre 0 e 19 anos9. No Reino
Unido, a incidéncia em criancas abaixo de 15 anos foi de 139 por milh&o entre o
periodo de 1991 e 20102,

Na primeira publicagdo de Parkin et al., os dados brasileiros referem-se aos
registros de cancer de base populacional (RCBP) de Sao Paulo (1969 — 1978), de
Recife (1967 — 1979) e de Fortaleza (1978 — 1980), enquanto, na segunda publicacao,
estdo incluidos os dados de Goiania e Belém (1987 — 1991). Nesses registros,
estratificados em faixas etarias (< 1 ano; 1 — 4 anos; 5 — 9 anos; 10 — 14 anos), as
leucemias foram o cancer mais incidente em praticamente todas as faixas etarias,
tanto no sexo masculino como no feminino. A excegao aconteceu no sexo feminino,
na faixa etaria de 1 — 4 anos, onde os tumores renais foram os mais incidentes (41,4
por milhdo de habitantes) no registro de Fortaleza e para o sexo masculino, na faixa
etaria entre 5 — 9 anos, onde os linfomas foram os mais incidentes, tanto em Fortaleza

gquanto em Sao Paulo, com taxas de 53,1 e 45,9 por milhdo de habitantes,

209 MELARAGNO, Renato; CARMARGO, Beatriz de. Oncologia Pediatrica: Diagnéstico e
Tratamento. S&o Paulo: Atheneu, 2013. E-book. p. 2.

210 MELARAGNO, Renato; CARMARGO, Beatriz de. Oncologia Pediatrica: Diagnostico e
Tratamento. S&o Paulo: Atheneu, 2013. E-book. p. 2.
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respectivamente. Outra excec¢éo aconteceu no registro de Recife, em criancas do sexo
feminino, na faixa etaria de 5 — 9 anos, os tumores de SNC foram os mais incidentes
(18,6 por milhdo de habitantes)?.

Outras observacdes notadas nesses registros foram as altas taxas de
incidéncia para todos os canceres em Fortaleza e Sao Paulo, principalmente para
linfomas. As taxas de leucemia linfatica aguda, ao contrario, foram baixas,
principalmente na faixa etaria de 1 — 4 anos, que foi a faixa de pico de incidéncia em
muitos outros registros no mundo. As taxas de retinoblastoma também foram altas, e
as taxas de tumores 6sseos foram altas em S&o Paulo, assim como as de carcinoma
de adrenal5. A segunda publicacdo do IARC mostrou os resultados dos registros de
base populacionais de Goiania e Belém. As leucemias foram o cancer mais incidente
nos dois registros para ambos 0S sexo0s?2,

No sexo masculino, o segundo mais incidente foi o linfoma, seguido pelos
tumores de SNC. Essa ordem esteve invertida para o sexo feminino. No registro de
Goiania, as taxas de incidéncia de tumores renais, tumores 6sseos e sarcomas foram
expressivamente maiores no sexo feminino (13,6, 1,7, 13,6 por milh&o,
respectivamente). Atualmente, existem 28 registros populacionais de cancer no Brasil
localizados nas principais capitais dos estados, com excec¢des de outras cidades do
estado de S&o Pauloll. Recentemente, foram descritos os principais resultados de
14 registros populacionais distribuidos em todo o Brasil com objetivo de disseminar as
informacdes obtidas da coleta de dados do periodo de 1995 — 2003. A incidéncia de
cancer infantil/adolescentes (0 — 18 anos) variou de 92,2 a 230,98 por milh&o, sendo
a taxa mais baixa observada em Salvador e a mais alta, em Goiania. A taxa média de
incidéncia foi de 154,3 por milhdo, a mais alta entre 1 e 4 anos. Os principais grupos
de cancer foram leucemias, linfoma e tumor do SNC. A anélise desses 14 registros
forneceu importante informacédo sobre incidéncia de cancer pediatrico em um pais
com condicfes socioecondmicas emergentes e demonstrou que as incidéncias séo

similares as dos paises desenvolvidos, pelo menos com as mesmas taxas para

211 MELARAGNO, Renato; CARMARGO, Beatriz de. Oncologia Pediatrica: Diagnéstico e
Tratamento. S&o Paulo: Atheneu, 2013. E-book. p. 2.

212 MELARAGNO, Renato; CARMARGO, Beatriz de. Oncologia Pediatrica: Diagnéstico e
Tratamento. S&o Paulo: Atheneu, 2013. E-book. p. 2.
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leucemia e mais elevadas de retinoblastoma na faixa de 0 — 4 anos, comparadas com
0s paises desenvolvidos.?'?

As caracteristicas especificas do cancer em crianga sugerem que uma grande
parte pode ser atribuido a mutacdes genéticas ou a predisposicdes genéticas. Nesse
sentido, os defeitos congénitos, quando associados, podem prover informacdes
essenciais para identificar lesGes preditivas de cancer. Diversas evidéncias sugerem
gue as sindromes com predisposi¢cdo a tumores sdo mais frequentes do que as
atualmente relatadas. Estudos demonstram uma associacdo entre o cancer na
infancia e a presenca de anomalias maiores e menoresl-6. O estudo dessas
associacdes tem levado a procura e a identificacdo de genes envolvidos em ambos
0s processos: tumorigénese e morfogénese. A identificacdo de fatores de risco
genéticos somaticos e constitutivos em crianga com céancer pode ter importancia na
compreensdo dos mecanismos moleculares de tumores especificos. Na pratica da
oncologia pediatrica, a problematica de predisposicdo hereditaria apresenta
importante impacto nas seguintes areas: (1) na associacdo do cancer pediatrico com
defeitos congénitos, sindromes mal formativas e outras doencas genéticas; (2) nas
sindromes de canceres familiais. Em ambos 0s grupos, as crian¢as estariam sob risco
aumentado de desenvolver neoplasias?*4.

Tem-se que A manifestacao clinica dos tumores infantojuvenis pode nao diferir
muito de doengas benignas (sem maior gravidade) comuns nessa faixa etaria. Muitas
vezes, a crianca ou o jovem esta em condi¢cdes razoaveis de saude no inicio do
adoecimento. Por esse motivo, o conhecimento do médico sobre a possibilidade de
ser cancer é fundamental?®.

Nesse sentido, no Brasil em 1981 foi criada a sociedade brasileira de oncologia
Pediatrica (SOBOPE), em 1981, que estimula os estudos e as investigacdes clinicas
cooperativas sobre o tema. ApdOs a sua criacdo, em 1998, o foi criado o Programa
crianca e Vida, da Fundacédo Banco do Brasil (FBB), em parceria com o Ministério da
saude, tendo, como um dos principais conceitos desenvolvidos o de linha do cuidado,

ou seja, 0 cuidado com as criancas e adolescentes com cancer que se inicia com o

213 MELARAGNO, Renato; CARMARGO, Beatriz de. Oncologia Pediatrica: Diagndstico e
Tratamento. S&o Paulo: Atheneu, 2013. E-book. p. 2.

214 MELARAGNO, Renato; CARMARGO, Beatriz de. Oncologia Pediatrica: Diagnéstico e
Tratamento. Sao Paulo: Atheneu, 2013. E-book. p. 2.

215 HUESCA, Isabel Marco; VARGAS, Eliane Portes; CRUZ, Marly Marques da. Protec&o social
brasileira e demandas no tratamento oncoldgico infantojuvenil Ciéncia e Saude Coletiva, Rio de
Janeiro, v.23, n.11, nov. 2018.
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diagndstico, deve contar com profissionais treinado em aumentar o grau de suspeicéo
de cancer infantojuvenil e os gestores do SUS devem proporcionar os meios habeis
para um diagndstico clinico precoce e imediato?*®.

Note-se, pois, a imprescindibilidade de um diagnéstico precoce, de modo que
seu atraso pode causar inUmeras consequéncias, como a dispostas no quadro a
seguir?l’;

Quadro 3 - Exemplos das consequéncias relacionadas ao atraso do diagnéstico do
cancer na crianga e no adolescente

Efeitos do Atraso do Diagndstico Exemplos

Pacientes com o diagnostico de rabdomiossarcoma
em estagio inicial tém possibilidade de sobrevida, em
5 anos, de 90%. Entretanto, se forem diagnosticados
com doenca metastica, a possibilidade de sobrevida
em 5 anos ¢ inferior a 30%

Necessidade de tratamento mais
agressivo e menor chance de cura

Pacientes com volumosos tumores de partes
moles possuem maior risco de mutilacées devido
a dificuldade de resseccao cirirgica com margens
oncoldgicas

Pacientes com tumores 6sseos avancados sujeitos
a maior possibilidade de amputacdo do membro

Maior possibilidade de sequelas acometido
tardias, com impacto negativo na Pacientes com retinoblastoma diagnosticado
qualidade de vida tardiamente, com perda da visdo, necessitando de

enucleagéo do olho acometido e de tratamentos
mais agressivos

Criangas com tumor de sistema nervoso central
que sofrem sequelas neurolégicas permanentes,
secundarias a resseccdo de volumosas lesdes
intracranianas e as cirurgias de urgéncia

Pacientes com neuroblastoma apresentando massa
retroperitoneal e infiltragdo do canal medular que
evoluem para paraplegia antes do encaminhamento
ao centro de tratamento
Compressao mecanica de estruturas : e
o Pacientes com tumor extraorbitario (sarcoma de
vitais palpebra) que acarreta perda de visao

Pacientes com massa de mediastino (linfomas) que
evolui para insuficiéncia respiratéria antes de ser
realizado o diagndéstico

Pacientes com insuficiéncia renal aguda por
infiltracdo renal (linfomas de Burkitt, leucemias),
compressao tumoral das vias urinarias (rabdomios-
Disfung&o organica estabelecida sarcoma de prostata) e/ou sindrome de lise tumoral

devido ao tumor (leucemias)

Pacientes com leucemia que apresentam infeccoes
graves, dificultando o inicio da terapia e colocando a
crianga em maior risco de vida

216 MAGALHAES, Isis Quezado et al. A oncologia pediatrica no Brasil: por que h& poucos
avanc¢os?. Revista Brasileira de Cancerologia, [s. |.], v. 62, n. 4, p. 337-341, 2016.

217 System) relatam uma taxa média de incidéncia ajustada por idade pela populacdo mundial de
1966 de 140 casos por 1.000.000 de criancas entre 0 e 14 anos e de 157 casos por milhdo de
criancas e adolescentes entre 0 e 19 anos9. No Reino Unido, a incidéncia em criancas abaixo de
15 anos foi de 139 por milhdo entre o periodo de 1991 e 2010, p. 44
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Quadro 3 - (cont.)

Efeitos do Atraso do Diagnostico Exemplos

Pacientes em uso de corticoide com manifes-

tacdes osteoarticulares de leucemia que sao

tratadas como artrite reumatoide, o que interfere no
Tratamentos erréneos iniciais com estabelecimento do diagnostico e negativamente
impacto negativo no prognostico no resultado do tratamento

Pacientes com tumores o6sseos inicialmente

tratados, como osteomielite, atrasando o
diagndstico e o tratamento definitivo

Pacientes submetidos a cirurgias mutilantes
desnecessariamente, como grandes ressecc¢des
intestinais em pacientes com linfoma de Burkitt
abdominal

Abordagem cirtrgica inicial inadequada,

causando morbidade e/ou piora

do prognéstico

Pacientes com tumor testicular ou paratesticular
submetidos a orquiectomia por via escrotal, com
maior risco de disseminagao do tumor

Biopsias de tumores ¢sseos e de partes moles
realizadas de maneira inadequada que impedem
cirurgia preservadora do membro acometido

Dessa forma, conclui-se a necessidade de um atendimento personalissimo que
oferte uma resposta rapida ao paciente, caracteristicas tipicas da medicina de
precisdo. Nao por outra razdo, que “o0 maior numero de testes genéticos classificados
como de precisdo é direcionado ao diagndstico e direcionamento do tratamento do
cancer”,

A medicina de precisao, conforme ja enaltecido, é baseada nas caracteristicas
individuais do paciente, implicando em adequar os regimes de tratamento existentes
para melhor se moldar ao paciente. Para tanto, ela se utiliza de Inteligéncia Artificial e
dados pessoais que possibilitam novos insights e acelera descobertas cientificas.
Ironicamente, embora mais dados estejam disponiveis, apenas uma fracéo esta sendo
integrada, entendida e analisada. O desafio estd em aproveitar esses grandes
volumes de dados, integrar os dados de centenas de fontes e entender seus varios

formatos para fins de diagndsticos e tratamentos de saude.?*®

218 DE NEGRI, Fernanda; UZIEL, Daniela. O que é medicina de precisdo e como ela pode impactar o
setor de saude?. IPEA, Rio de Janeiro, abr. 2020. Texto para Discussao. Disponivel em:
https://www.ipea.gov.br/portal/index.php?option=com_content&view=article&id=35535. Acesso em:
14 maio 2022.

219 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satde. Sdo Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 120-
121.
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4 BIG DATA E BLOCKCHAIN COMO POLITICAS PUBLICAS PARA A APLICACAO
DA MEDICINA PRECISAO NA ONCOPEDIATRIA

As novas tecnologias digitais de informacdo possibilitam incrementar a
eficiéncia da realizacdo dos mais diversos processos. Nao difere, ja se sabe muito
bem, no campo da saude. Por outro lado, os dados referentes a satude dos individuos
s&o sensiveis. E assim nos termos expressos da Lei Geral de Protecdo de Dados
Pessoais (LGPD, Lei 13.709/2018), como se vera adiante. Assim, se por um lado ha
inUmeros beneficios na utilizacdo desses dados para a promocdo e protecdo da
saude, tendo em vista o facil acesso a dados médicos de pacientes por prontuarios
eletrdnicos e bases de dados estruturadas e, de outro lado, h& os riscos inerentes ao
tratamento de dados sensiveis?®.

Assim, segundo os autores Boff, Fortes e Freitas, a internet constitui-se,
apenas, em mais um espaco onde os direitos fundamentais deverao exercer o seu
papel, partindo-se do pressuposto de que a sociedade em rede representa um novo
modelo de sociedade.?

Assim sendo, é necessario “[...] observar os fatos sociais, sem os abstrair dos
outros fatos universais, estudar o direito como relagéo entre relagdes, fato entre
fatos”.?? Nesse contexto, destaca-se, que o0s beneficios trazidos pelas novas
tecnologias a sociedade devem partir do pressuposto de que a tecnologia nao é
neutra, e podem implicar tanto em acesso quanto em restricdo, a depender das regras,
principios e valores atribuidos aos seus desenvolvimentos e usos. A preservacao de
outros valores humanos ou a observancia de valores basicos sdcio-juridicos devem
ser estritamente respeitados em qualquer quadro normativo envolvendo tecnologia.
Deve-se, assim, considerar, exemplificativamente, a privacidade, a liberdade de
expressdo, comunicacdo e informacdo, o acesso a informacdo, o respeito a

diversidade cultural e o sigilo das comunicacdes privadas.

220 DALLARI, Analluza Bolivar; MONACO, Gustavo Ferraz de Campos. LGPD na Salde. Sdo Paulo:
Revista dos Tribunais, 2021. E-book. p. 89.

221 MOLINARO, Carlos Alberto; SARLET, Ingo Wolfgang. Breves notas acerca das relagdes entre a
Sociedade em rede, a Internet e o assim chamado Estado de vigilancia. In: LEITE, George
Saloméo; LEMOS, Ronaldo (coord.). Marco Civil da Internet. Sdo Paulo: Atlas, 2014, p. 30 apud
BOFF, Salete Oro; FORTES, Vinicius Borges; FREITAS, Cinthia Obladen de Almendra. Protecéo
de Dados e Privacidade: Do Direito as Novas Tecnologias na Sociedade da Informagé&o. Rio de
Janeiro: Lumen Juris, 2018. p. 74.

222 MIRANDA, Pontes de. Sistema de Ciéncia Positiva do Direito. Campinas: Brookseller, 2000. p.
130.
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O presente capitulo, portanto, debruca-se sobre as possibilidades e limites da
utilizacdo das novas tecnologias no contexto da medicina de precisdo, perpassando
pelas no¢cdes mais gerais da LGPD e da protecdo de dados pessoais, desaguando na
utilizacdo de dados sensiveis, como os de matéria de saude, de modo a apresentar
as nocgOes e os beneficios da estruturacdo e do gerenciamento de dados de saude
organizados ao redor da figura do paciente. Demonstrando, por fim, o marco

normativo da medicina de precisao em caso de oncologia.

4.1 A protecao de dados individuais e sensiveis: A estrutura do tratamento dos

dados e seus principios

A Sociedade Tecnoldgica, como ja evidenciado no capitulo anterior, impacta
em diversos contextos, sendo o direito um deles. Desse modo, tem-se que de modo
sistematico as mudancas ocorridas no cenario juridico podem ser definidas da
seguinte forma:

(a.) os novos parametros faticos para aplicacdo do direito ja posto, exigindo
sua readequacdo; (b.) a existéncia de fatos que passam a ter relevancia
juridica pelo avanco técnico-cientifico; (c.) a necessidade da tomada de
decisdo juridica em um cenario de incerteza e risco; bem como (d.) a

elaboracdo de normas juridicas gradativamente vem sendo condicionada
para atender os interesses de uma inovacgéo guiada pela economia.??

Assim sendo, tem-se que o direito & protecdo de dados emerge no ponto de
novos parametros faticos para aplicacao do direito ja posto. Explica-se.

Apesar da protecdo de dados pessoais ndo se confundir com o direito a
privacidade, seus contornos, sem duavida, derivam de um processo evolutivo da
privacidade. Destarte, o direito a privacidade tem sua primeira apari¢gao no artigo “The
right to privacy”, publicado pelos americanos Samuel Warren e Louis Brandeis, que
defendiam que o direito a privacidade se perfazia em um direito de ser deixado s6.?*

Ocorre que, com a Revolucao da Tecnologia da Informacéo, iniciada nos anos
1970, surge o que se denomina Sociedade em Rede ou Sociedade da Informacéo,

gue insere uma nova dindmica nas relacdes sociais, econbmicas e politicas,

223 | IMA, Manuela Ithamar. Liberdade de pesquisa cientifica e inovacdo na sociedade do
conhecimento: um estudo da possivel aplicacédo da teoria do academic capitalism no Brasil. 2019.
Dissertacdo (Mestrado em Direito) — Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul, Porto
Alegre, 2019.

224 BRANDEIS, Louis D.; WARREN, Samuel D. The right to privacy. Harvard Law Review, [s. |.], v. 4,
n. 5, p. 193-220, dez. 1980.
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rompendo barreiras geogréaficas e possuindo um processo acelerado de mudancas e
trocas de informacfes.??

Com efeito, o rompimento de barreiras geograficas e o fluxo acelerado de
informacgdes dificultou a definicAo dos préprios contornos da privacidade nessa
Sociedade, em razéo, de que cada vez mais relagdes intersubjetivas estavam sendo
publicizadas e acessadas por terceiros, tendo em vista a facilidade de acesso a
informacéao viabilizada pelas tecnologias de comunicacgdo.?*

Nesse cenario, atenta-se para o denominado direito a autodeterminacao
informativa, que advém de um entendimento do Tribunal Constitucional Aleméao,
considerando que tal direito oferta ao individuo, “o poder do individuo em determinar
fundamentalmente por si mesmo sobre a coleta e utilizagdo de seus dados
pessoais”.?’

Percebe-se, que em verdade o direito a autodeterminacédo informativa possui
um carater instrumental, qual seja, proteger o fluxo de dados pessoais,??®por
conseguinte, a protecao de dados pessoais com a evolucdo da sociedade tecnoldgica
e do direito adquire um status de direito fundamental
autbnomo,??exemplificativamente, a Carta de Direitos Fundamentais da Unido
Europeia no seu artigo 8° contempla um direito autbnomo a protecdo de dados
pessoais.?®

No cenario juridico brasileiro, o direito a protecdo de dados pessoais ndo estava
prevista expressamente no texto originario da Constituicdo de 1988, nada obstante,
tal omissao nao foi um obstaculo para o reconhecimento de um direito a protecdo de

dados pessoais,! tento em vista a sua fundamentalidade material, adentrando ao rol

225 CASTELLS, Manuel. A Sociedade em rede: do conhecimento a politica. In: CASTELLS, Manuel;
CARDOSO, Gustavo. A Sociedade em Rede: Do conhecimento a acgéo politica. Lisboa:
Imprensa Nacional, 2005. p. 17- 30.

226 RODOTA, Stefano. A vida na sociedade de vigilancia: a privacidade hoje. Rio de Janeiro:
Renovar, 2008.

227 MENDES, Laura Schertel Ferreira. Habeas data e autodeterminacéo informativa. Revista
Brasileira de Direitos Fundamentais & Justica, [s. l.], v. 12, n. 39, p. 185-216, 2018.

228 | IMA, Manuela Ithamar. Do direito a protecdo de dados em matéria de salide na sociedade de
informacgéo. Revista Juridica Eletrénica da UFPI, Piaui, v. 4, n. 01, 2017.

229 SARLET, Ingo Wolfgang. Direitos Fundamentais em Espécie. In: SARLET, Ingo Wolfgang;
MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito Constitucional. 5. ed. rev. e
atual. Sao Paulo: Saraiva, 2016. p. 400-735.

230 RODOTA, Stefano. A vida na sociedade de vigilancia: a privacidade hoje. Rio de Janeiro:
Renovar, 2008.

231 (DONEDA; MONTEIRO, 2015, p. 163).
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de direitos fundamentais pela denominada clausula de abertura, prevista no artigo 5°,
§2° da CF/88.%2

O direito fundamental a protecéo dos dados pessoais pode ser extraido do texto
originario da Constituicdo de 1988, circunscrevendo-se a protecdo da dignidade da
pessoa humana, em interpretacdo coerente com a inviolabilidade da
privacidade®*decorrente ou constituindo uma nova faceta, uma espécie de
desdobramento do direito a privacidade, cuja ancoragem também encontra
supedaneo no principio da dignidade.®* Assim, mesmo que ndo haja previsao legal
constitucional expressa sobre um direito a protecdo de dados pessoais, a partir de
dispositivos constitucionais é possivel construir alguma protecéo legal, como o habeas
data (artigo 5°, LXXII, CF); a protecao a intimidade e a vida privada (artigo 5° Xll) e a
protecao ao consumidor (art. 5°, XXXXII, CF)”.%

A protecdo de dados pessoais®*® emerge no ambito da sociedade de informagéo
como possibilidade de tutelar direitos da personalidade do individuo contra os
potenciais riscos a serem causados pelo tratamento de dados pessoais. E preciso
levar em conta, nessa seara, que a protecdo de dados ndo se resume a salvaguarda

de dados, mas a protecao do titular destes mesmos dados.

232 (SARLET, 2016, p. 468).

23 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. Sdo Paulo: Saraiva, 2018. p. 478.

234 SILVA, Rosane Leal da. Novas Tecnologias, Processo e Relacdes de Trabalho: Estudos em
Homenagem aos 20 anos de docéncia da professora doutora Denise Pires Fincato. Porto Alegre:
Livraria do Advogado, 2019. p. 155.

25 | IMBERGER, Témis. O direito a intimidade na era da informéatica: a necessidade de protecéo
de dados pessoais. Porto Alegre: Livraria do advogado, 2007. p. 218.

236 A Lei n° 13.853/2019 no art. 5° esclarece nomenclaturas referentes a Lei Geral de Protecédo de
Dados: Art. 5° Para os fins desta Lei, considera-se: | - dado pessoal: informacéo relacionada a
pessoa natural identificada ou identificavel; Il - dado pessoal sensivel: dado pessoal sobre origem
racial ou étnica, convicc¢ao religiosa, opinido politica, filiagdo a sindicato ou a organiza¢éo de
carater religioso, filoséfico ou politico, dado referente a saude ou a vida sexual, dado genético ou
biométrico, quando vinculado a uma pessoa natural; Il - dado anonimizado: dado relativo a titular
gque ndo possa ser identificado, considerando a utilizagdo de meios técnicos razoaveis e
disponiveis na ocasido de seu tratamento; IV - banco de dados: conjunto estruturado de dados
pessoais, estabelecido em um ou em varios locais, em suporte eletronico ou fisico; V - titular:
pessoa natural a quem se referem os dados pessoais que séo objeto de tratamento; VI -
controlador: pessoa natural ou juridica, de direito publico ou privado, a quem competem as
decis@es referentes ao tratamento de dados pessoais; VII - operador: pessoa natural ou juridica,
de direito publico ou privado, que realiza o tratamento de dados pessoais em nome do controlador
(BRASIL. Lei n°® 13.853, de 08 de julho de 2019. Altera a Lei n° 13.709, de 14 de agosto de 2018,
para dispor sobre a protecdo de dados pessoais e para criar a Autoridade Nacional de Protecdo de
Dados e da outras providéncias. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2019. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_At02019-2022/2019/Lei/L13853.htm. Acesso em: 5 maio
2020.).
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No contexto brasileiro, ainda h& alguma celeuma doutrindria envolvendo a
guestao da autonomia do direito a protecdo de dados. E isso ocorre porque a protecao
de dados pessoais néo estaria expressa na Constituicao Federal, sendo associada ao
direito a privacidade (no sentido de uma intimidade informatica).?” Muitos
doutrinadores, destarte, ndo consideram a protecdo de dados como um direito
autbnomo, mas sim um desdobramento do direito a privacidade,*® sustentando, essa
parte da doutrina, que a intimidade e privacidade séo aplicaveis as tecnologias de
informacéo e comunicacao, em especial aos usuarios de internet.

Por outro lado, h& outra parte da doutrina que defende que o direito a protecéo
de dados pessoais angaria autonomia propria, tornando-se um novo direito de
personalidade, que ndo pode ser amarrado a uma categoria especifica, em particular
ao direito a privacidade. Pelo contrario, demanda uma correspondente ampliacao
normativa que clareie e ndo empole sua tutela. A vista disso, esclarece que a dinamica
de protecdo de dados pessoais foge a dicotomia do publico e do privado,
diferenciando-se substancialmente do direito a privacidade.?®

Com efeito, a discusséo acerca da autonomia do direito a protecdo de dados
pessoais parece ter sino sanada no direito patrio, destacando-se dois pontos. O
primeiro é a decisdo do Supremo Tribunal Federal no bojo da Acdo Direta de
Inconstitucionalidade n® 6393, a qual, questionava a Medida Provisoéria n° 954 de 17
de abril de 2020, que que dispde sobre o compartilhamento de dados por empresas
de telecomunicacdes prestadoras de Servi¢co Telefénico Fixo Comutado e de Servico
Movel Pessoal com a Fundacéo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
gue reconheceu pela primeira vez um direito autbnomo a protecao de dados pessoais,
defendendo que?:

A protecdo de dados pessoais e a autodeterminagéo informativa séo direitos
fundamentais autbnomos, extraidos da garantia da inviolabilidade da

237 SARLET, Ingo Wolfgang; MARINONI, Luiz Guilherme; MITIDIERO, Daniel. Curso de Direito
Constitucional. Sdo Paulo: Saraiva, 2018. p. 478.

238 Expressdo utilizada pelo Prof. Dr. Ingo Sarlet.

239 BIONI, Bruno Ricardo. Protecdo de Dados Pessoais: a funcéo e os limites do consentimento. Rio
de Janeiro: Forense, 2019. p. 98.

240 BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Referendo Na Medida Cautelar Na Ag&o Direta De
Inconstitucionalidade 6393/DF. Ementa medida cautelar em agéo direta de inconstitucionalidade.
Referendo. Medida proviséria n® 954/2020. Emergéncia de saude publica de importancia
internacional decorrente do novo coronavirus (covid-19). Compartilhamento de dados dos usuarios
do servico telefonico fixo comutado e do servico movel pessoal, pelas empresas prestadoras, com
0 instituto brasileiro de geografia e estatistica. [...]. Relator: Rosa Weber, 7 maio 2020. Brasilia, DF:
STF, 2020. Disponivel em: https://jurisprudencia.stf.jus.br/pages/search/sjur436273/false. Acesso
em: 15 maio 2022.
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intimidade e da vida privada (art. 5°, X), do principio da dignidade da pessoa
humana (art. 1°, 1ll) e da garantia processual do habeas data (art. 5°, LXXII),
previstos na Constituicdo Federal de 1988.

O segundo ponto, é o préprio reconhecimento expresso da fundamentalidade
do direito a protecédo de dados pessoais no cenario juridico- constitucional brasileiro,
por meio da Emenda Constitucional n® 115 de 2022, a qual, inseriu no artigo 5°, o
inciso LXXIX, dispondo que: “é assegurado, nos termos da lei, o direito a protecdo dos
dados pessoais, inclusive nos meios digitais”.

Assim sendo, importante compreender o que se entende por dados pessoais e
0 que ele efetivamente resguarda ao seu titular. Quanto ao primeiro aspecto, tem-se
gue dados pessoais, conforme definicdo da Diretiva Europeia n°® 95/1995, no seu
artigo 2922, consiste em:

a) «Dados pessoais», qualquer informacdo relativa a uma pessoa singular
identificada ou identificavel («pessoa em causa»); é considerado identificavel
todo aquele que possa ser identificado, directa ou indirectamente,
nomeadamente por referéncia a um namero de identificacdo ou a um ou mais

elementos especificos da sua identidade fisica, fisioldgica, psiquica,
econdmica, cultural ou social;

No tocante ao segundo ponto, acerca das posi¢des juridicas protegidas pelo

referido direito, observa-se que ele resguarda®®:

(a) o direito ao acesso e ao conhecimento dos dados pessoais existentes em
registros (banco de dados) publicos ou privados; (b) o direito ao néo
conhecimento, tratamento e utilizacdo e difusdo de determinados dados
pessoais pelo Estado ou por terceiros, aqui incluido um direito de sigilo
guanto aos dados pessoais; (c) o direito ao conhecimento de identidade dos
responsaveis pela coleta, armazenamento, tratamento e utilizagdo de dados;
(d) o direito ao conhecimento da finalidade da coleta e da eventual utilizagéo
dos dados; (e) o direito a retificacéo, e, a depender do caso, a exclusdo dos
dados pessoais armazenados em banco de dados.

Atenta-se que em sede infraconstitucional, a prote¢cdo de dados pessoais ja
vinha sendo discutida em sede de leis infraconstitucionais, destacando-se a Lei n°

9.507/1997 que regulamenta o Habeas Data; a protecdo de dados do consumidor,

241 BRASIL. Emenda Constitucional n° 115. Altera a Constituicdo Federal para incluir a protecéo de
dados pessoais entre os direitos e garantias fundamentais e para fixar a competéncia privativa da
Unido para legislar sobre protecao e tratamento de dados pessoais. Brasilia, DF: Diario Oficial da
Unido, 11 fev. 2022, ed. 30, se¢éo 1, p. 2. Disponivel em: https://www.in.gov.br/en/web/dou/-
/emenda-constitucional-n-115-379516387. Acesso em: 15 maio 2022.

242 pARLAMENTO EUROPEU. Directiva 95/46/CE. Luxemburgo: [s. n.], 24 out. 1995. Disponivel em:
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PT/TXT/?uri=CELEX%3A31995L0046. Acesso em: 15 maio
2022.
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prevista no artigo 43, da Lei n® 8.078/1990 a Lei n° 12.965 de 2014, denominada de
Marco Civil da Internet, legislacdo alicercada em alguns principios, dentre eles a
privacidade, e que ao prever os direitos e deveres dos usuarios da internet também
faz mencao aos dados pessoais, nos seus artigo 10 a 12; a Lei de acesso a informacéo
(Lei 12.527/2011), que regulamenta o principio constitucional da transparéncia, além
de definir o que € informacdo pessoal de forma analoga?“. E entdo, que em 2018
surge a Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (Lei n° 13.709), visando
sistematizar, proteger e promover o direito a protecdo de dados pessoais.

Dessa forma, conclui-se que a disciplina juridica da protecao de dados pessoais
vem sendo construida ha, ao menos, cinco décadas de modo, que as legislacbes
guase em sua maioria estdo relacionadas aos marcos regulatorios europeus e aos
seus desenvolvimentos, a ponto de o tema?*524,

A LGPD dispbe sobre o tratamento de dados pessoais, inclusive nos meios
digitais, por pessoa natural ou por pessoa juridica de direito publico ou privado, cujo
objetivo é proteger os direitos fundamentais de liberdade e de privacidade e o livre
desenvolvimento da personalidade da pessoa natural.?*” Em suma, a lei define como
dados pessoais quaisquer informacBes sobre pessoa natural identificada ou
identificavel e dados sensiveis.

Reputa-se que a nova legislacdo é um marco legal brasileiro de grande
proporcao, tanto para as instituicdes privadas quanto para as publicas, por tratar de
protecdo de dados pessoais dos individuos em qualquer relacdo que envolva o
tratamento de informacdes classificadas como dados pessoais, por qualquer meio,
seja por pessoa natural, seja por pessoa juridica. A sua regulamentacdo é pautada
por principios, direitos e obrigacdes relacionados ao uso de um dos ativos mais

valiosos da sociedade digital, que séo as bases de dados relacionados a pessoa.>*®

244 MENDES, Laura Schertel; DONEDA, Danilo; SARLET, Ingo Wolfgang, RODRIGUES JR., Otavio
Luiz. Tratado de protecéo de dados pessoais. Rio de Janeiro: Forense, 2021. p. 12-13.

245 MENDES, Laura Schertel; DONEDA, Danilo; SARLET, Ingo Wolfgang, RODRIGUES JR., Otavio
Luiz. Tratado de protecdo de dados pessoais. Rio de Janeiro: Forense, 2021. p. 3-5.
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2018, vide: MALDONADO, Viviane Nobrega; BLUM, Renato Opice. Comentéarios ao GDPR:
Regulamento Geral de Protecdo de Dados da Unido Europeia. Sdo Paulo: Thompson Reuters
Brasil, 2018. p. 25.

247 BRASIL. Lei n° 13.709, de 14 de agosto de 2018. Lei Geral de Protecéo de Dados Pessoais
(LGPD). Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2018. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2018/lei/L13709.htm. Acesso em: 4 maio 2022.

248 PINHEIRO, Patricia Peck. Protecdo de Dados Pessoais: Comentarios a Lei n. 13.709/2018
(LGPD). Sao Paulo: Saraiva, 2018. p. 15.



89

Ademais, constata-se que se trata de uma lei extremamente técnica, que tem por
escopo reunir uma série de itens de controle para assegurar o cumprimento das
garantias previstas, cujo lastro se funda na protecéo dos direitos humanos, tratado no
capitulo anterior®.

Quanto aos principios norteadores, sem adentar minunciosamente ao tema,
posto, ndo ser esse 0 objetivo principal do presente trabalho, vale enaltecer as licbes
do doutrinador Danilo Doneda, que resumiu 0s principais principios acerca da

protecdo de dados pessoais®®:

a) Principio da publicidade (ou da transparéncia), pelo qual a existéncia de
um banco de dados com dados pessoais deve ser de conhecimento publico,
seja por meio da exigéncia de autorizacdo prévia para funcionar, da
notificacdo a uma autoridade sobre sua existéncia, ou do envio de relatérios
periédicos;

b) Principio da exatiddo: os dados armazenados devem ser fi€is a realidade,
0 que compreende a necessidade de que sua coleta e seu tratamento sejam
feitos com cuidado e correcdo, e de que sejam realizadas atualizagbes
periddicas conforme a necessidade;

¢) Principio da finalidade, pelo qual qualquer utilizacdo dos dados
pessoais deve obedecer a finalidade comunicada ao interessado antes da
coleta de seus dados. Este principio possui grande relevancia pratica: com
base nele fundamenta-se a restricdo da transferéncia de dados pessoais a
terceiros, além do que se pode, a partir dele, estruturar-se um critério para
valorar a razoabilidade da utilizagdo de determinados dados para certa
finalidade (fora da qual haveria abusividade);

d) Principio do livre acesso, pelo qual o individuo tem acesso ao banco
de dados no qual suas informacBes estdo armazenadas, podendo obter
cépias desses registros, com a consequente possibilidade de controle desses
dados; apés este acesso e de acordo com o principio da exatiddo, as
informagBes incorretas poderdo ser corrigidas e aquelas obsoletas ou
impertinentes poderdo ser suprimidas, ou mesmo pode-se proceder a
eventuais acréscimos;

e) Principio da seguranca fisica e ldgica, pelo qual os dados devem ser
protegidos contra os riscos de seu extravio, destruicdo, modificacéo,
transmissé@o ou acesso ndo autorizado.

Evidencia-se, pois, que o nucleo central da legislacédo supracitada se assenta
em principios fundamentais que devem ser respeitados. O modo mais preciso de
“analisar a lei é pela verificagdo da conformidade dos itens de controle, ou seja, se o
controle ndo esta presente, aplicado e implementado, logo o principio nao foi

atendido”.?t
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Ademais, estdo expressos no art. 2° da lei os fundamentos que
necessariamente devem ser observados para aplicacdo dos proprios principios da
LGPD, séo eles: o respeito a privacidade, a autodeterminacéo informativa, a liberdade
de expressao, de informacéo, de comunicacdo e de opinido, a inviolabilidade da
intimidade, da honra e da imagem, o desenvolvimento econdmico e tecnolégico e a
inovacao, a livre iniciativa, a livre concorréncia e a defesa do consumidor, os direitos
humanos, o livre desenvolvimento da personalidade, a dignidade e o exercicio da
cidadania pelas pessoas naturais®?.

Tem-se que no ambito do direito & protecdo de dados pessoais ha o que se
denomina de dados sensiveis, definido na Lei Geral de Protecédo de Dados Pessoais,
no artigo 5°, inciso Il, como sendo:

[...] dado pessoal sobre origem racial ou étnica, convicgao religiosa, opiniao
politica, filiagcao a sindicato ou a organizagdo de carater religioso, filosofico ou

politico, dado referente a sadde ou a vida sexual, dado genético ou
biométrico, quando vinculado a uma pessoa natural;

Por conseguinte, os dados em matéria de saude enquadram-se na categoria
de dados sensiveis, sendo esses, 0 objeto do presente estudo, englobando os que se
referem aos pacientes, decorram de diagnésticos médicos, exames, resultados de
analises clinicas, entre outros?:.

O tratamento de dados em matéria de saude € algo multifacetado e complexo,
gue perpassa necessariamente, em termos de regulacao juridica, o ambito do direito
civil, direito do consumidor, direito administrativo e biodireito. Destarte, note-se que o
tratamento de dados pessoais € imprescindivel para a reducdo de riscos nas
atividades relacionadas a saude, tendo em vista que viabiliza uma alta precisdo no
estado de saude da pessoa, possibilitando uma tomada de decisédo acerca do
protocolo a ser utilizado mais assertiva. Nao por outra razdo, buscando a protecao e
promocao do direito a salude a Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais, em seu
artigo 7°, inciso VIII, dispbe sobre a utilizacdo de dados pessoais para a tutela da

saude, por profissionais da area e com autoridade sanitaria®*.

252 BRASIL. Lei n° 13.709, de 14 de agosto de 2018. Lei Geral de Protecéo de Dados Pessoais
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Observa-se, no entanto, a necessidade de se cumprir com 0s principios da
LGPD, quais sejam, a finalidade, adequacéo, necessidade, livre acesso, qualidade
dos dados, transparéncia, seguranca, prevencdo e a nao discriminacdo, todos
permeados pelo principio da boa-fé.

No que toca aos dados sensiveis, reafirma-se a exigéncia de uma observancia
dos referidos principios e de uma aplicacdo que promova o principio da dignidade da
pessoa humana, cujo a fundamentalidade ainda radica e sustenta a propria ideia

contemporanea da democracia e o atual molde de Estado de Direito®.

4.2 A eratecnologica na saude: Big Data e Blockchain aplicados na medicina de

precisao

A pratica historica da medicina evoluiu ao longo dos séculos com base no
conhecimento empirico derivado da experiéncia e observacao clinica e ndo em dados
cientificos rigorosos. Ao longo da segunda metade do século XX, esta forma de
progresso do conhecimento médico foi amplamente substituida pela coleta rigorosa
de dados cientificos, particularmente no campo das doencas cardiovasculares, onde
praticamente todas as novas descobertas de farmacos foram amplamente avaliadas
em ensaios clinicos randomizados (ECR). A melhoria impressionante da qualidade da
informacao fornecida por esse desenho de estudo conduziu ao desenvolvimento de

uma nova area do conhecimento médico que ficou conhecida como Medicina Baseada

em Evidencias (MBE) -

A MBE tenta afastar-se da informacéo empirica, fornecendo uma classificacéo
estruturada da forca epistemoldgica da evidéncia disponivel. Além disso, exige os
mais altos niveis de evidéncia para embasar recomendacdes seguras a favor ou
contra o uso de qualquer terapia em particular. Por essa abordagem, os ECR estao
entre os desenhos de estudo de mais alta qualidade que apoiam tais recomendagdes.
No entanto, apesar de sua capacidade de evitar vieses de confusdo e outros vieses,
as conclusdes dos ECR sé podem ser interpretadas como a média geral do beneficio
para a populacao global incluida no estudo. Embora essa informacao seja suficiente

para documentar o efeito de qualquer terapia em um nivel populacional, isso nao se

#® NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Saude. Sao Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 119.
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aplica necessariamente a qualquer paciente individualmente. Enquanto alguns
individuos podem beneficiar-se consideravelmente mais do que a populacdo média
incluida no estudo, outros podem beneficiar-se significativamente menos, ao passo
gue nenhum beneficio, e até mesmo dano significativo, pode ocorrer em alguns
individuos?®.

Nas ultimas décadas, o desenvolvimento de dois campos diferentes permitiu a
medicina a mudar esse paradigma. Por um lado, o desenvolvimento da genética e da
gendmica forneceu dados extensos sobre as diferengas entre os individuos que
poderiam, pelo menos parcialmente, explicar a variabilidade individual do risco para
varias doengas, seu prognostico, resposta a terapia ou risco de efeitos colaterais. Por
outro lado, O desenvolvimento da ciéncia de dados com aumento do poder
computacional permitiu o processamento de dados em ordens de magnitude maiores
do que anteriormente conhecidas. Esta melhoria no poder computacional permitiu lidar
com grandes quantidades de dados, como os fornecidos em estudos genéticos. Com
os insights fornecidos pelo uso combinado desses dois campos permitiu 0 uso de dado
para a personalizagado do tratamento. Nesse contexto, 0s conceitos de medicina de
precisao e medicina individualizada desenvolveu-se nos ultimos dois anos®’

A medicina de precisao foi definida como um modelo clinico que usa o perfil
genético e molecular do individuo para melhorar a preciséo do diagnéstico, a definicao
do progndstico e adequar a estratégia terapéutica correta a pessoa certa no momento
certo®® No entanto, esta definicdo tem um escopo limitado considerando-se o
potencial dos cuidados personalizados no nos modelos atuais de prestagcao de
cuidados de saude.

Agora se estende para um espectro mais amplo da saude, incluindo a
prevengdo primaria e primordial, bem como a promogadao da saude.
Consequentemente, o termo mais amplo de saude de precisao, e nao de medicina de

precisao, pode parecer mais apropriado. Dentro desse conceito, é natural que, para

256 BECKMANN Jacques S; LEW, Daniel. Reconciling evidence-based medicine and precision
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fornecer uma abordagem completa de saude de precisdo para 0s pacientes, torna-se
necessario estender a coleta de dados para além do perfil genético, molecular ou
gendmico, incorporando uma definigdo mais “holistica” de saude. Esse perfil de saude
deve adotar outros dados sociais e ambientais, além de incluir todo o novo campo de
dados gerados pelo paciente, fornecido por dispositivos novos, como smartphones,
reldgios inteligentes e outros utilitarios que podem fornecer grandes quantidades de
dados de monitoramento continuo de cada individuo durante periodos de tempo
prolongados. Finalmente, para fornecer uma verdadeira saude de precisao
personalizada, cada profissional de saude precisara levar em conta as preferéncias
individuais dos pacientes. Todo esse conceito de saude personalizada ainda esta em
seus estagios iniciais e a combinagcdo exata desses parametros ainda n&o esta
definida. Entretanto, com o ritmo acelerado de experimentagado possibilitado por
estudos derivados de grandes bancos de dados de informacgdes de vida real, pode-se
prever que isso se tornara padrao rotineiro de atendimento em um futuro n&do muito
distante 2.

Nesse contexto, como evidenciado no capitulo anterior, uma das tecnologias
associadas a medicina de precisao é o Big Data e a Inteligéncia Artificial, objeto do
presente trabalho. A ciéncia de dados em saude (do inglés Health Data Science) tem
como objetivo gerar solucdes baseadas em dados por meio da compreensao de
problemas reais da area de saude, empregando o pensamento critico e a analise para
obter conhecimento a partir de dados gerados e coletados. Trata-se de um dominio
do conhecimento emergente, surgido da intersecdo da bioestatistica, ciéncia da
computacao e saude. Atualmente, esta area pode ser dividida em duas partes: dados
clinicos e dados de comportamento e sentimento do paciente®,

Os dados clinicos vém de anota¢des medicas, resultados de exames, imagens
médicas, dados de medidores fisioldgicos entre outros. Esse tipo de dado é coletado
praticamente todos os dias durante as rotinas de trabalho do profissional de saude

para diagnosticar e acompanhar o estado de saude dos pacientes. No caso dos dados
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de comportamento e sentimento do paciente, 0S mesmos ajudam a maximizar a
prevencao:,

Os referidos dados permitem a geracéo de Big Data complexos e heterogéneos
(como 6micas moleculares de alta resolucdo, imagens, clinicos e outros tipos de
dados emergentes), também chamados de “fendétipo digital”?2. O termo Big Data foi
criado para explicar a habilidade de se transformar dados em outras informac¢des que
nunca foram quantificadas antes?s

Assim sendo, “a fungdo mais importante de Big Data é elaborar previsdes
baseadas em um grande numero de dados e informagdes”, fazendo progndsticos em
relacéo a economia, politica, e no caso do presente trabalho em matéria de saude?-.

O Big Data esta diretamente relacionado a Inteligéncia Atrtificial, a qual visa
capacitar computadores, utilizando-se do Big Data. Dessa forma, “a IA é empregada,
por exemplo, em méaquinas de busca, em plataformas de comunicacéo e robds, no
reconhecimento facial, em equipamentos inteligentes de gestdo de trafego, em
decisdes administrativas ou juridicas®®.

As autoras FONTANELA, SANTOS E ALBINO, diz que: Os paises que
vivenciam o avanco da Induastria 4.0 testemunham o uso intensivo da tecnologia, que
utiliza por exemplo: a internet das coisas (IoT); o big data; a computagédo em nuvem;
a robdtica avancada; a inteligéncia artificial; manufatura hibrida; materiais
inteligentes; e outros. Para Abreu a fabrica inteligente conecta todos os dispositivos

de maneira integrada e alinhada, e auxilia o processo de tomada de decis&o.2¢

261 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satude. S&o Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 34.

262 NETTO, Antonio Valerio; BERTON, Lilian; TAKAHATA, André Kazuo. Ciéncia de Dados e a
Inteligéncia Artificial na Area da Satude. S&o Paulo: Editora dos Editores, 2021. E-book. p. 34.

%63 MENDES, Laura Schertel; MATTIUZZO, Marcela. Discriminag&o Algoritmica: conceito, fundamento
legal e tipologia. Direito Publico, [s. I.], v. 16, n. 90, 2019.

%64 MENDES, Laura Schertel; MATTIUZZO, Marcela. Discriminagéo Algoritmica: conceito, fundamento
legal e tipologia. Direito Publico, [s. I], v. 16, n. 90, 2019.

265 HOFFMANN-RIEM, W. Inteligéncia artificial como oportunidade para a regulagéo juridica. Direito
Puablico, [S. L], v. 16, n. 90, 2019. Disponivel em;
https://www.portaldeperiodicos.idp.edu.br/direitopublico/article/view/3756. Acesso em: 15 maio
2022.

266 FONTANELA, Cristiani; SANTOS, Maria Isabel, ALBINO,Jagueline da Silva Albino. A sociedade

5.0 como instrumento de promocao dos direitos sociais no Brasil. Revista: Justica do Direito v.

34,n.1, p. 29, Jan. 2020. Disponivel em: http://seer.upf.br/index.php/rid/article/view/2138/1378 Acesso

em: 10 de mai. De 2022.



http://seer.upf.br/index.php/rjd/article/view/2138/1378

95

7

Ensinam que, diversos e fascinantes desafios do cotidiano, é importante
entender a escalada da quarta revolucdo industrial, que implica na
transformacdo da humanidade, pois seus Iimpactos alcancam as esferas
regional, nacional e internacional; as economias, as governancas publicas; o0s
individuos e as sociedades.®” “A sociedade global - governos; empresas; academia e
sociedade civil ttm a responsabilidade de trabalharem juntos para entenderem as
tendéncias emergentes que trazem um campo de incerteza para O
desenvolvimento, bem como adotar as tecnologias emergentes.”2

A Inteligéncia Artificial pode reter e interpretar a enorme quantidade de dados
clinicos, gendémicos e determinantes sociais dos dados de saude, para encontrar a
melhor conduta para cada paciente. Com as tecnologias de IA, os pesquisadores
podem encontrar informagdes na literatura meédica n&o estruturada para apoiar
hipbteses, ajudando na descoberta de novos insights. Ademais, pode contribuir para
gue os meédicos, de forma confiavel, encontrem as solu¢cbes médicas, agregando e
exibindo informagdes que, de outra forma, poderiam ser facilmente ignoradas, e que
se perderiam dentro volume de informacdes, tendo em vista, que por meio dela é
possivel identificar uma medida de similaridade clinica entre os pacientes, permite
entender qual o caminho do atendimento que funciona melhor para um determinado
grupo de pacientes, entre outros beneficios?®.

A utilizagéo do uso de Big Data e Inteligéncia Artificial na Medicina justifica-se
por meio de diferentes aspectos: a. pode reter e interpretar de maneira mais eficaz as
informacdes em matéria de saulde, contribuindo para prognésticos positivos em
termos de tratamento; capacita os médicos a verem seus pacientes de maneira mais
personalissima, compreendendo o tratamento adequado para cada individuo; melhora
a confiabilidade clinica nas solucfes médicas; auxilia na comunicacao entre médicos,

gue passam a se comunicarem mais objetivamente; reduz os erros associados a
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fadiga humana e as taxas de mortalidade; diminui os gatos com saude, como
medicamentos e tratamentos ineficazes?".

N&o por outra razdo, em 2021 a Organizacdo Mundial da Saude elaborou o
relatorio Ethics and governance of artificial intelligence for health, no qual ressalta a
importancia da utilizacdo do Big Data e da Inteligéncia Artificial em matéria de saude,
considerando, no entanto, que essa utilizacdo deve ser pautada em parametros
seérios, a fim de ndo causarem danos. H4 um beneficio evidente nessa utilizagdo, uma
vez que o0s proprios pacientes podem ser capacitados a fim de ter um controle maior
de seus proprios cuidados de saude, compreender seu tratamento e evolucao clinica.
Por outro lado, a fim de que a IA e o Big Data sejam tratados visando o interesse
publico, o relatério enfatiza a observancia de sete principios: prote¢cdo da autonomia
humana; promocéo do bem-estar, da seguranca e do interesse publico; garantia de
transparéncia, explicabilidade e inteligibilidade; promoc¢&o da responsabilidade dos
individuos que operam a IA e prestacdo de contas; garantia de inclusdo e equidade;
promocao de inteligéncia artificial que seja sustentavel e responsavel?’*.

No Brasil, atenta-se para a Estratégia de Saude Digital de 2020-2028 (ESD28),
a qual, incentiva o desenvolvimento de iniciativas em Internet das Coisas, Big Data e
uso secundario dos dados, considerando que?2:

O futuro da salde passa pela capacidade de armazenamento,
processamento, organizacao, gestdo e utilizacdo desses conjuntos de dados
oriundos das mais diversas fontes. Para que essa variedade de informacgfes

resulte na geracdo de andlises e insights para gestores e profissionais de
salide, solugcBes avancadas, como as de Big Data, devem ser utilizadas.

Nada obstante, apesar de ressaltar a necessidade de tratamento de dados em
matéria de saude, enfatiza a imprescindibilidade do individuo enquanto titular e
protagonista no processo de tratamento de seus dados de saude, participar dessa
utilizacdo. Entre as prioridades estratégicas definidas na ESD28 destaca-se a

Governanca e a Lideranca, a qual norteia o pais sobre a necessidade de definicdo e
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desenvolvimento de iniciativas no ambito da LGPD. Entre elas destacam-se: i)
identificacdo dos pontos criticos de alinhamento a LGPD; ii) identificacdo de modelos
de compartilhamento de dados de saude alinhados a LGPD; iii) proposicao de
modelos robustos de consentimento esclarecido e informado de facil compreenséo,
implementacdo e adesao pelo paciente, alinhados aos preceitos da LGPD; iv)
proposicdo de modelos de autenticacdo, seguranca, sigilo e privacidade em
alinhamento com a LGPD. Espera-se, com a evolu¢do continua dessas acoes, a
promocédo da privacidade e confidencialidade dos dados que, por sua vez, gerarao
seguranca juridica, beneficiando usuarios, profissionais, gestores e organizacdes; e 0
fortalecimento da credibilidade da Saude Digital, permitindo maior ado¢éo por todos
0s atores, e, assim, maior alcance dos beneficios da Saude Digital. Em linhas gerais,
as acoes de LGPD previstas na ESD28 envolvem atores publicos e privados, como
por exemplo, Ministério da Saude, Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, Agéncia
Nacional de Saude Suplementar, prestadores de servico dos sistemas de Salde,
entre outros?=.

Nesse contexto, trata-se de uma acao de carater e adesdo pelo paciente,
alinhados aos preceitos da LGPD; iv) proposicdo de modelos de autenticacao,
seguranca, sigilo e privacidade em alinhamento com a LGPD. Espera-se, com a
evolucao continua dessas ac¢fes, a promocao da privacidade e confidencialidade dos
dados que, por sua vez, gerardo seguranca juridica, beneficiando usuérios,
profissionais, gestores e organizacoes; e o fortalecimento da credibilidade da Saude
Digital, permitindo maior adogao por todos os atores, e, assim, maior alcance dos
beneficios da Saude Digital.?”

A despeito de ser inconteste os beneficios no tratamento de dados pessoais
em matéria de saude, ndo se desconsidera que tal tratamento deve levar em
consideracao o direito fundamental a protecdo de dados pessoais, principalmente por
se tratar de dados sensiveis, e é nesse contexto, que se atenta para o denominado
Blockchain.

O Blockchain atua como um livro razdo peer-to-peer extenso, digital e

distribuido que néo esta restrito a suporte de criptomoedas, podendo servir como

273 DALLARI, Analluza Bolivar; MONACO, Gustavo Ferraz de Campos. LGPD na Salde. Sdo Paulo:
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instrumento de agilidade, seguranca e reducéo de custos em praticamente qualquer
cenario que exija registros sistematicos (gestdo de contratos, registros imobiliarios
etc.). Em resumo, pode-se dizer que é uma corrente distribuida expansivel de blocos
de dados interligados por conexdes criptograficas?.

A tecnologia da Blockchain é composta de informacfes digitais, que se
organizam em trés partes: os blocos que armazenam informacdes sobre as o
compartilhamento de dados; os blocos que armazenam informacdes sobre quem
esta participando do tratamento de dados; e os blocos que armazenam informacgdes
gue os distinguem de outros blocos?™.

Destarte, a Blockchain pode ser manuseada para a protecdo de dados
sensiveis em matéria de saude, pois, garante integridade e certificacdo ao banco de
dados. “Os dados, assim, seriam armazenados e trocados na forma de blocos para
apoiar a descentralizacdo da informacdo e superar a vulnerabilidade™. A
automatizacdo de processos e a desintermediacdo propiciada por sua arquitetura
possibilitam reducdo de custos, riscos e fraude, além de melhorar drasticamente a
velocidade e experiéncia em muitos processos na maioria dos setores (automotivo,
bancério, educacao, energia, saude, seguros, direito, musica, arte, imoveis, dentre
outros)?™.

E certo, no entanto, que a utilizacdo dessa tecnologia deve levar em
consideracao alguns fatores concebidos em termos de protecéo de dados pessoais e
disciplinados na LGPD, tais como?®:

i) A identificacdo e obrigacdes dos controladores e processadores de dados.
Embora existam muitas situacdes em que os controladores e processadores
de dados possam ser identificados e cumpram suas obrigagfes, também ha
casos em que € bastante dificil, talvez impossivel, identificar um

controlador de dados especifico, principalmente quando as transac¢fes de
Blockchain s&o escritas pelos préprios titulares de dados.
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i) O anonimato dos dados pessoais. Essa € a tensdo mais corriqueira nos
estudos sobre privacidade. Ha debates intensos sem consenso sobre o0 que
€ preciso para anonimizar dados pessoais a ponto da saida resultante
poder ser potencialmente armazenada em uma rede Blockchain.

iii) O exercicio de alguns direitos do titular dos dados. Se os dados pessoais
forem registrados em uma rede Blockchain, é praticamente impossivel
retifica-los ou remové-los. A definicho do que pode ser considerado
apagamento no contexto de Blockchainsainda esta em discussao. Assim, em
um sistema distribuido, varios direitos fundamentais passam a ser fragilizados
emnome da privacidade e protecdo de dados pessoais. Exemplos desses
direitos sdo: o direito de retificar dados pessoais imprecisos, sem demora
injustificada, no art. 18, Il da LGPD; o direito de excluir o dado, a partir da
retirada de seu consentimento a qualquer momento, ou expresso pedido para
exclusdo do dado, conforme visto no art. 18, VI, exceto nas hipoteses
previstas no art. 16 da LGPD; e, principalmente, o direito ao
esquecimento, um dos principais desafios para os desenvolvedores de
Blockchain, advindo da obrigacdo de apagar os dados pessoais onde quer
que eles possam ser armazenados. No Brasil, o direito ao esquecimento
possui assento constitucional e legal, considerando que € uma consequéncia
do direito a vida privada (privacidade), intimidade e honra, assegurados pelo
art. 5°, X da Constituicdo Federal e pelo art. 21 do Cddigo Civil, mas com vias
de ser viabilizado pela LGPD.

O certo € que o Big Data e a IA em matéria de saude geram consequéncias
extremamente positivas para a sociedade, tais como, o controle de epidemias, curas
de doencas raras, diagndsticos mais eficientes, entre outros®°. No tocante a
oncologia, nota-se que 0s tratamentos atuais contra o cancer incluem quimioterapia,
radioterapia, cirurgia e, mais recentemente, imunoterapia. No entanto, com 0 mesmo
tratamento, diferentes pacientes respondem de forma diferente e essa diferenca se
deve a heterogeneidade, que surge de variacdes genéticas inerentes entre humanos
e a evolucédo entre os tipos de cancer. A medicina de precisdo é o desenvolvimento
de um plano de tratamento especifico do paciente por meio da integracdo de
informacdes do prontuario eletrébnico do paciente, antecedentes genéticos e
socioeconémicos e variacbes genéticas no tumor do paciente, um regime de
tratamento pode ser adaptado para cada cancer individual. Essa abordagem tem o
potencial de melhorar o resultado do paciente e poupar o paciente de passar por
procedimentos de tratamento que provavelmente ndo terdo qualquer efeito sobre seu
cancer®,

Para mais, a eficiéncia da medicina de precisdo em casos raros se faz ainda
mais evidente, como na oncopediatria. O cancer pediatrico é raro, correspondendo a

1%- 2% da incidéncia de todos os canceres, correspondendo a um grupo de varias
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doencas que tém em comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e que
pode ocorrer em qualquer local do organismo. Diferentemente do cancer do adulto, o
cancer infantojuvenil geralmente afeta as células do sistema sanguineo e os tecidos
de sustentacdo. Por serem predominantemente de natureza embriondria, tumores na
criangca e no adolescente sdo constituidos de células indiferenciadas, o que,
geralmente, proporciona melhor resposta aos tratamentos atuais?®.

Nesse contexto, tem-se que o tratamento oncoldgico pediatrico exige uma um
tratamento que compreenda as singularidades de cada paciente, pois, seu tratamento
perpassa por varios aspectos e ndo somente ao médico-bioldgico da doenca,
devendo-se avaliar, as condi¢des socioecondmicas, emocionais e culturais da crianca
e da sua familia?*. Assim sendo, a oncologia, e principalmente a pediatrica, “é a area
médica que mais esta incorporando as novas tecnologias genémicas, na identificacao

do perfil molecular de tumores e utilizagdo de medicagbes alvo™

4.3 Marco normativo e politicas publicas para aplicacdo da medicina

personalizada

A medicina personalizada no Brasil ainda esta na sua fase inicial, no entanto,
em 2020, em relatério divulgado pelo The Economist, o Brasil aparece como um dos
cinco paises da América Latina que estariam prontos para decidir os rumos da
medicina de precisao®®.

No entanto, ha pouco material disponivel sobre o assunto e reduzida iniciativas
do Poder Publico. Destaca-se, que em 2015, foi criada a Brazilian Initiative on
Precision Medicine (BIPMed), que envolve instituicdes de ensino e pesquisa publicas
do estado de Sao Paulo, tendo por escopo a criacdo de um banco de dados genético.

Em 2017 foi criada a Associacao Brasileira de Medicina Personalizada e de Preciséo,
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ocorre, que em termos de Sistema Unico de Saude parece esta distante essa
realidade?s.

Observa-se, por outro lado, que o Brasil vem implantando a saude eletrénica
ha alguns anos, possuindo registros eletrénicos de saude, como o0 prontuario
eletrdnico, que segundo o Ministério da Saude ja alcancam quase 60 milhdes de
usuarios, implica em dizer, que se o insumo principal da medicina de precisao € a
informacdo, os referidos registros eletrdnicos ja representam um diferencial ao
Brasil®’.

Note-se, que 0s gastos oncoldgicos tém crescido bastante nos ultimos anos,
chegando a mais de R$ 3,5 bilhdes ao ano em 2015, representando mais de 40% do
total de gastos com procedimentos clinicos ambulatoriais e cerca de 60% dos gastos
com procedimentos clinicos hospitalares do Sistema Unico de Satde (SUS), ou seja,
a possibilidade de implementar a medicina de preciséo visa a reducao consideravel
desses gastos.

Em termos de marco normativo, sendo certo que a analise da medicina de
precisdo perpassa por regulacdes da IA, protecdo de dados entre outros, atenta-se,
inicialmente para a propria Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais, que contempla
como hipbétese para o tratamento de dados pessoais, a tutela da saude,
“‘exclusivamente, em procedimento realizado por profissionais de saude, servicos de
saude ou autoridade sanitaria”, disposto no artigo 7°, inciso VIII. No artigo 11, inciso
I, alinea f, reforca que esse tratamento podera ocorrer mesmo sem 0 consentimento
do titular.

No seu artigo 13 dispde sobre a utilizacdo de banco de dados pessoais para
estudos em matéria de salde publica, ressaltando que o tratamento ocorrerd

exclusivamente dentro do o0rgdo e estritamente para a finalidade e realizacdo de
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pesquisa em matéria de saude, incluindo, sempre que possivel a anominizagdo®® e
pseudonimizacdo®® dos dados, disciplinando ainda:
Art. 13. § 1° A divulgacao dos resultados ou de qualquer excerto do estudo
ou da pesquisa de que trata o caput deste artigo em nenhuma hipotese
podera revelar dados pessoais.
§ 2° O 6rgéo de pesquisa sera o responsavel pela seguranca da informacgéo
prevista no caput deste artigo, ndo permitida, em circunstancia alguma, a
transferéncia dos dados a terceiro.
§ 3° O acesso aos dados de que trata este artigo sera objeto de
regulamentacédo por parte da autoridade nacional e das autoridades da area
de saude e sanitarias, no &mbito de suas competéncias.
§ 4° Para os efeitos deste artigo, a pseudonimizacao é o tratamento por meio
do qual um dado perde a possibilidade de associacdo, direta ou indireta, a

um individuo, sendo pelo uso de informacdo adicional mantida
separadamente pelo controlador em ambiente controlado e seguro.

Observa-se, que a LGPD tentou facilitar a utilizagcdo de dados pessoais em
matéria de saude, o que, por certo, viabiliza o desenvolvimento da medicina de
precisao no Brasil.

Para mais, esta tramitando no Congresso Nacional o Projeto de Lei n°® 21/2020
gue consiste no Marco Normativo da Inteligéncia Artificial no Brasil, diretamente
relacionada a medicina de precisdo. Destacando-se que conforme o artigo 4° do
aludido projeto, sdo fundamentos do uso da inteligéncia artificial no Brasil: o
desenvolvimento tecnologico e a inovacgéo; a livre iniciativa e a livre concorréncia,;
respeito aos direitos humanos e aos valores democraticos; a igualdade, a néo
discriminacao, a pluralidade e o respeito aos direitos trabalhistas; e a privacidade e a
protecdo de dados.

Nesse contexto, a medicina de precisdo esta diretamente relacionada ao
desenvolvimento tecnolégico e a inovagdo. Frisa-se que a inovagdo consiste em
novas formas de produzir, aplicar e distribuir o conhecimento, agregando valor a um

determinado contexto®°, de modo, que ela pode adquirir diversas formas, de acordo

288 Conforme a LGPD, a anonimizag&o consiste na “utilizagdo de meios técnicos razoaveis e
disponiveis no momento do tratamento, por meio dos quais um dado perde a possibilidade de
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Disponivel em: seer.cgee.org.br/index.php/parcerias_estrategicas/article/view/268. Acesso em: 20
maio 2018. p. 35.



103

com o valor que ela ira agregar, tendo inovagdes tecnolédgicas, de mercado, sociais e,
no caso da medicina de precisdo, de saude®*.

Para mais, o Projeto de Lei n® 21/2020, contempla 0s seguintes principios no
seu artigo 6°, reforcando os principios ja mencionados na Estratégia de Saude Digital

de 2020-2028, transcritos a seguir:

Art. 6° Sdo principios para o uso responsavel de inteligéncia artificial no Brasil:
| - finalidade: uso da inteligéncia artificial para buscar resultados benéficos
para as pessoas e o planeta, com o fim de aumentar as capacidades
humanas, reduzir as desigualdades sociais e promover o desenvolvimento
sustentavel; Il - centralidade no ser humano: respeito a dignidade humana, a
privacidade e a protecdo de dados pessoais e aos direitos trabalhistas; Ill -
ndo discriminagcdo: impossibilidade de uso dos sistemas para fins
discriminatoérios, ilicitos ou abusivos; IV - transparéncia e explicabilidade:
garantia de transparéncia sobre o uso e funcionamento dos sistemas de
inteligéncia artificial e de divulgacdo responsavel do conhecimento de
inteligéncia artificial, observados os segredos comercial e industrial, e de
conscientizacdo das partes interessadas sobre suas interacdes com o0s
sistemas, inclusive no local de trabalho; V - seguranca: utilizacdo de medidas
técnicas e administrativas, compativeis com os padrdes internacionais, aptas
a permitir a funcionalidade e o gerenciamento de riscos dos sistemas de
inteligéncia artificial e a garantir a rastreabilidade dos processos e decisfes
tomadas durante o ciclo de vida do sistema; e VI - responsabilizacdo e
prestacdo de contas: demonstracdo, pelos agentes de inteligéncia artificial,
do cumprimento das normas de inteligéncia artificial e da adoc&o de medidas
eficazes para o bom funcionamento dos sistemas, observadas suas fungées.

No tocante a medicina de precisdo em casos de oncologia, faz-se
imprescindivel a analise do Estatuto da Pessoa com Cancer (Lei 14.238/2021). No
seu artigo 2°, traz como principios: “lll - diagnéstico precoce; IV - estimulo a prevencao
e V - informacédo clara e confiavel sobre a doenca e o seu tratamento, principios
diretamente relacionados a medicina de precisdo. Ademais, no artigo 3°, como
objetivos do Estatuto, encontra-se a promoc¢do de mecanismos adequados para o
diagnéstico precoce da doenca, a reducdo da incidéncia da doenca por meio de acdes
de prevencéao e da mortalidade e a incapacidade causadas pela doenca, estando os
referidos objetivos diretamente vinculados a medicina de precisao.

Assegura, ademais, como direitos fundamentais dos pacientes: a obtencao de
diagndstico precoce; 0 acesso ao tratamento universal, equanime, adequado e menos
nocivo e as informacdes transparentes e objetivas relativas a doenca e ao seu

tratamento.

21| IMA, Manuela Ithamar. Liberdade de pesquisa cientifica e inovacdo na sociedade do
conhecimento: um estudo da possivel aplicacéo da teoria do academic capitalism no Brasil. 2019.
Dissertacdo (Mestrado em Direito) — Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul, Porto
Alegre, 2019.
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No tocante as politicas publicas, atenta-se para a criacdo em 2020 da Camara
de Saude 4.0, pelo Ministério da Ciéncia, Tecnologia, Inovacdes e Comunicacdes e
Ministério da Saude. O escopo é o aprimoramento e a implementacdo de aplicacdes
de Internet das Coisas na area da saude?2.

Em outubro de 2020, o Governo Federal langou o Programa Nacional de
Gendmica e Saude de Precisdao — Genomas Brasil, regulado pela Portaria n°® 1.949/
2020%%, tendo por objetivo o desenvolvimento da medicina de precisao de sua futura
implementacdo no Sistema Unico de Saude (SUS), tendo trés frentes: a. o incentivo a
pesquisas e formacéao de profissionais destinados a medicina de preciséo, bem como,
a construgcdo de um banco de dados genbmicos de brasileiros; b. promover o
desenvolvimento de empresas de base tecnoldgica e formacao de consércios para o
desenvolvimento de tecnologias de saude de preciséo e incorporacdo no SUS e o
fortalecimento do SUS, qualificando a forca de trabalho em saude®*.

Com efeito, pela andlise da legislacdo e das politicas publicas sobre o tema,
conclui-se pela tendéncia em implementar a saude de precisdo no contexto brasileiro.
No entanto, ndo se pode desconsiderar os desafios dessa implementagao.

O primeiro deles é o préprio custo elevado da saude de precisao, isso porque,
implementar uma medicina de precisdo, implica também em implementar os
tratamentos decorrentes dela, que em sua maioria possuem um elevado custo.
Exemplificativamente, os tratamentos oncoldgicos “ndo sdo substitutivas, ou seja,
guando se faz o teste, se adiciona um tratamento, o0 que torna a terapia ainda mais
cara”. No entanto, o custo ndo pode ser um fator decisivo para evitar debates sobre a
necessidade de adocdo de politicas publicas voltadas para doencas, como as

oncoldgicas, significativamente impactadas pela medicina de precisao.

292 MCTIC e MS lancam Camara da Sauide 4.0 para aprimorar uso da tecnologia no setor. In: BRASIL.
Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdes. Brasilia, DF, 30 jan. 2020. Disponivel em:
https://antigo.mctic.gov.br/mctic/opencms/salalmprensa/noticias/arquivos/2020/01/MCTIC_e_MS |
ancam_Camara_da_Saude_40 para_aprimorar_uso_da_tecnologia_no_setor.html?searchRef=sa
%C3%BAde&tipoBusca=expressaoExata. Acesso em: 15 maio 2022.

293 BRASIL. Portaria n° 1.949, de 4 de agosto de 2020. Altera a Portaria de Consolidag&o n°
5/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, para instituir o Programa Nacional de Genbémica e Saude
de Preciséo - Genomas Brasil e o Conselho Deliberativo do Programa Genomas Brasil. Brasilia,
DF: Ministério da Saude, 2020. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2020/prt1949 05 08 2020.html. Acesso em: 15
maio 2022.

294 BRASIL. Ministério da Salide. Genomas Brasil. Brasilia, DF, 11 ago. 2021. Disponivel em:
https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/sctie/decit/genomas-brasil. Acesso em: 15 maio 2022.
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Debate esse, que se torna ainda mais imprescindivel na oncologia pediatrica,
em razao, de todo o arcabouco juridico em prol da crianca e do adolescente.

Nesse diapaséo, traz-se a baila a Declaracdo Universal dos Direitos da Crianca
de 1959, que no seu artigo 9° contempla que: “A crianga gozara prote¢cao contra
qualquer forma de negligéncia, crueldade e exploracdo. Nao sera jamais objeto de
trafico, sob qualquer forma”. Assim sendo, o Estatuto da Crianca e do Adolescente,
ao assegurar em seu art. 1° a protecao integral a crianca e ao adolescente retira seu
fundamento da citada Declaracdo®s.Ademais, a Constituicdo da Republica Federativa
do Brasil, dispbde em seu art. 227, caput:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a salde, a
alimentagdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria,

além de colocé-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacéo,
exploracgéo, violéncia, crueldade e opresséo

Em outros termos, deve-se sempre primar pela observancia e concretizacao
dos direitos fundamentais das criancas e adolescentes, principalmente, o direito a
saude. Por conseguinte, buscando, cumprir com a protecdo integral, faz-se
imprescindivel politicas publicas que capacitem os profissionais de saude e
aperfeicoem os servicos de saude, ‘com conhecimentos e tecnologias para o
diagnastico e tratamento precoce de doencas cronicas, visto que é fundamental para
o prognostico de cura™®, sem desconsiderar, contudo, a promocéo de outros direitos
fundamentais, como a protecao de dados.

Ao fim a ao cabo, busca-se que as politicas publicas brasileiras sejam voltadas
para a implementacdo de uma medicina de precisdo na oncologia pediatrica, de forma

segura, confiavel e promotora de direitos fundamentais.

295 VERONESE, Josiane Rose Petry. A protecao integral da crianca e do adolescente no direito
brasileiro. A protecéo integral da crianca e do adolescente no direito brasileiro. Revista do
Tribunal Superior do Trabalho, Sao Paulo, v. 79, n. 1, p. 38-54, jan./mar. 2013.

296 ZANATTA, Elisangela Argenta et al. Criancas e adolescentes com cancer: vulnerabilidades e
implicacBes no direito a salde. Revista Gaucha de Enfermagem, [s. ], v. 42, 2021.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Em linhas conclusivas, cabe salientar que a pesquisa, com cenario na
Sociedade tecnoldgica, partiu do problema em que se indaga de que forma a medicina
de precisao aplicada a partir de Big Data e Blockchain no setor de oncopediatria pode
promover o direito fundamental a saude. Com o escopo de responder a tal
guestionamento, levantou-se a seguinte hipétese, qual seja:

A utilizacdo das tecnologias Big Data e Blockchain permite que a medicina de
precisdo seja eficaz na execucdo dos diagnoésticos e dos tratamentos na
oncopediatria. Com base nisso, consegue-se promover o direito fundamental a satude
dos pacientes submetidos a essa utilizagdo, tendo em vista que a medicina de
precisdo permite diagnosticos e tratamentos mais precisos, retornando maior
gualidade de vida. Ademais, a medicina de precisao tem sido largamente utilizada em
paises europeus e nos EUA e com pequena entrancia em hospitais privados de menor
porte no Brasil, com resultados satisfatorios ao que se busca com esta pesquisa.

Para demonstrar a confirmagao da hipétese, a dissertagao se dividiu em trés
capitulos:

O capitulo 1 destinou-se a analise da salde contemporanea na sociedade
brasileira. Assim, averiguando, esse fendmeno sociolégico e, com o foco nas
tecnologias no ambito da saude, verificar de que maneira o ordenamento juridico
brasileiro tutela o direito a saude. Inicialmente se destacam 0s aspectos conceituais
sobre saude, bem como a sua importancia para as pessoas e sua integracao social,
oportunidade verificou-se que esta estreitamente ligado a nocdo de dignidade da
pessoa humana, direitos e garantias fundamentais, direitos humanos e, a partir dele,
foi possivel constatar que:

O sistema publico de saude brasileiro esta estabelecido no contexto de
constituigao do Estado moderno de Direito, também chamado social, que considera a
integridade fisica como perspectiva individual e corrobora com o interesse coletivo
para melhorar as condi¢des de vida dos hipossuficientes, visando a concretizagéo da
igualdade social. A Magna Carta de 1988, no que lhe concerne, adotou o conceito
amplo de saude englobando exigéncia de politicas publicas, econdmicas e sociais que
promovam, protejam e recuperem tais direitos. Por isso, a saude é considerada um
direito fundamental do ser humano e exige que o Estado fornega as condigdes

indispensaveis ao seu pleno exercicio. Sobreleva, mencionar que, a saude deve ser
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examinada no contexto do ambiente, ou seja, o “mundo exterior e suas influéncias
sobre a vida humana adquirem destaque, principalmente no caso dos trabalhadores.
Deve-se ainda preocupar-se com a preveng¢ao dos males, por meio da garantia de
condicdes de vida digna a populagdo, sob uma visao social e coletiva”.2%’

Saude é bem-estar, inclusive alimentagcdo, vestuario, habitacdo, cuidados
médicos e 0s servicos sociais indispensaveis, e o direito a seguranca em caso de
desemprego, doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios
de subsisténcia fora de controle. O direito a saude deve ser garantindo por diversos
servigos e acdes mediante a atencdo qualificada e continua as pessoas. Assim sendo,
necessaria a elaboracéo de politicas publicas para o alcancar a fundamentalidade da
saude. Para tanto, inicialmente, com o intuito de proporcionar adequada base,
sustentaculo aos argumentos se tracara contornos gerais que justifiguem a garantia
da efetivacao do direito a saude.

Politicas publicas devem ser tratadas como politicas sociais, voltada ao
individuo e as condicdes de saude e de vida da coletividade. Ao considerar a politica
de saude como uma politica social, uma das consequéncias imediatas é assumir que
a saude é um dos direitos inerentes a condicao de cidadania, pois a plena participacao
dos individuos na sociedade se realiza a partir de sua inser¢do como cidadaos.

Nesse sentido, “a cidadania € a dimensao publica dos individuos, vistos como
autbnomos, isolados e competitivos na dimensdo privada, mas integrados e
cooperativos na comunidade politica.”>®® Diante do exposto, a politica publica é
voltada para o individuo — cidad&o que abrange a sociedade como um todo. DALLARI
explica que a saude ndo depende exclusivamente de cada individuo, sim fica sujeira
as condi¢gdes de saude e vida dos demais. “Por integrar conceito social, o0 bem-estar
a que o homem faz jus acaba por se vincular aos determinantes gerais da populacéo,
até mesmo enquanto fluxo das contingéncias, variantes e complicadores naturais da
mera condicao de viver."299

Portanto, nesse capitulo, conclui-se que o direito a saude é um direito

fundamental social, resguardado na Constituicdo Federal de 1988. Esse direito possui

297 AITH, Fernando. Curso de direito sanitario: a protegéo do direito a satde no Brasil. Sdo Paulo:
Quartier Latin, 2007. p. 43.

2% GIOVANELLA, Ligia et al. (org.). Politicas e sistema de satide no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz,
2012. E-book. Posicao 464-465.

29 DALLARI, Sueli Gandolfi; AITH, Fernando; MAGGIO, Marcelo. Direito Sanitario: Aspectos
contemporaneos da tutela do direito a saude. Curitiba: Jurua, 2019. p. 10-11.
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fundamentalidade material e formal. O direito a satde tem dupla dimensdao, sendo elas
dimenséo objetiva e subjetiva. Na subjetiva, tem o condao de resguardar um feixe de
posicdes juridicas ao seu titular. Na objetiva, trata-se de um direito fundamental,
porque é de grande relevancia para o interesse social.

Para mais, constatou-se que a incorporacao de tecnologias de informacéo e de
comunicacdo no setor da saude deu ensejo a denominada saude eletrénica. No
segundo capitulo, focou-se em analisar de que modo o desenvolvimento tecnolégico
opera mudancas significativas no tecido social e cultural, chegando a pautar uma nova
sociedade — a sociedade da tecnologia de informagao e comunicacdo. Desse modo,
existem diversas formas de incorporar a tecnologia no setor da saude e medicina de
precisdo € uma delas que foi objeto do segundo capitulo da presente dissertacao.

Nesse sentido, brevemente, demonstrou-se que ha diversos instrumentos que
fazem parte dessa Politica da saude eletrbnica, tais como a Telessaude, o Prontuario
Eletrénico, o Portal de Saulde, essencialmente a denominada medicina de precisédo
gue é o objeto do estudo.

Portanto, conclui-se que a medicina de precisdo, também intitulada de
personalizada, cuida unicamente de cada individuo, aliando os dados ja
convencionados para diagnésticos e tratamentos, possibilitando a atuacédo preventiva
de cada paciente, observando fatores de predisposicéo genética, bem como os sinais,
sintomas, historia 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 preventivamente para obtencdo de informacdes sobre futuras
doencas ou possibilitando um tratamento com maior eficacia e efetividade.3® Klaus
Schwab, corrobora que esses avancos causardo um impacto profundo e imediato na
medicina, tendo em vista que, muitos problemas de salde que antes eram intrataveis,
“desde as doencgas cardiacas até o cancer, tém um componente genético.30?

Em razédo disso, o autor aduz: [..] a capacidade de determinar nossa
constituicdo genética individual eficientemente e econdmica (por maquinas utilizadas

em diagndsticos rotineiros de sequenciamento) ira revolucionar os cuidados de saude,

300 YZIEL, Daniela. Medicina de Precisdo: o que é e que beneficios traz? IPEA, [s. I.], 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 jan. 2022.

301 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucéo Industrial. 5. ed. Sdo Paulo: Edipro, 2018. p. 29.
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tornando-os personalizados e eficazes. Informados pela constituicdo genética de um
tumor, os médicos poderao decidir o melhor tratamento para o cancer de um paciente.
Enquanto nossa compreensao das ligacbes entre os marcadores genéticos e as
doencas ainda é pequena, o aumento da quantidade de dados ira possibilitar uma
medicina de precisdo, permitindo o desenvolvimento de terapias altamente
segmentadas para melhorar os resultados dos tratamentos. [...].3%

Vale ressaltar que esta nova area da saude pretende descobrir o medicamento
certo, para o paciente certo, no momento certo, quando ha alguma enfermidade.
Partindo-se da predisposi¢cdo genética e do estilo de vida e fatores ambientais que
afetam o individuo. No mesmo sentido, foi analisada as caracteristicas, bem como, a
dindmica da medicina de precisdo e constatou-se que estas tais caracteristicas se
alinham para um diagnostico mais assertivo e efetivo nos casos de pacientes com
cancer, delimitando o estudo na oncopediatria.

Portanto, verifica-se a necessidade de diagndsticos precoce para um
tratamento especializado e assertivo em tratando-se de cancer, principalmente em
cancer infanto juvenil, assim, atingindo altos indices de cura. Constatou-se que a
maioria dos problemas e inefichcia dos tratamentos na oncopediatria estédo
relacionadas com o diagnostico tardio e impreciso, algo que pode ser sanado com a
aplicacdo da medicina de precisado, especialmente com o manuseio do Big Data e do
Blockchain.

Por fim, no terceiro capitulo foi avaliada a utilizacdo da inteligéncia artificial e
da protecéo do Big Data na medicina de precisao e para isso foi estudado a disciplina
da protecdo de dados pessoais e sensiveis em matéria de saude. Tendo como
objetivo, refletir como vai se dar o tratamento desses dados. De modo que, promova
o direito a saude e tutelar os dados pessoais e sensiveis das criancas e adolescentes.

Diante disso, foi estudado a tecnologia do Blockchain, como um importante
mecanismo para protecdo dos dados. A tecnologia da Blockchain é composta de
informag0des digitais, que se organizam em trés partes: os blocos que armazenam

informacdes sobre os compartiihamentos de dados; os blocos que armazenam

302 SCHWAB, Klaus. A Quarta Revolucéo Industrial. 5. ed. Sdo Paulo: Edipro, 2018. p. 30.
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informacdes sobre quem esta participando do tratamento de dados; e os blocos que
armazenam informagdes que os distinguem de outros blocos3°3,

Destarte, a Blockchain pode ser manuseada para a protecdo de dados
sensiveis em matéria de saude, pois, garante integridade e certificacdo ao banco de
dados. “Os dados, assim, seriam armazenados e trocados na forma de blocos para
apoiar a descentralizacdo da informacdo e superar a vulnerabilidade™%4. A
automatizacado de processos e a desintermediacdo propiciada por sua arquitetura
possibilitam reducdo de custos, riscos e fraude, além de melhorar drasticamente a
velocidade e experiéncia em muitos processos na maioria dos setores (automotivo,
bancario, educacéo, energia, saude, seguros, direito, musica, arte, imoveis, dentre
outros)3%s,

Assim, constatou-se que no Brasil, esta iniciando a discusséo sobre a medicina
de precisdo na oncologia pediétrica, contudo, as legislacdes e as politicas publicas
existentes, tais como a LGPD, o Estatuto da Pessoa com Céancer, o Programa
Genoma Brasil, entre outros, evidenciam uma pré-disposi¢cdo para aceitacdo e
desenvolvimento da medicina de precisdo e sua implementacao no sistema Unico de
saude.

Ademais, reforga-se que esse debate se faz ainda mais urgente quando se trata
aos direitos das criancas e adolescentes, tendo em vista todo o arcabouco juridico
sobre a tematica, especialmente o reconhecimento do principio da protecéo integral
das criancas. Diante o exposto, deve-se sempre primar pela observancia e
concretizagéo dos direitos fundamentais das criangas e adolescentes, principalmente,
o direito a saude.

Por conseguinte, buscando, cumprir com a protecdao integral, faz-se
imprescindivel politicas publicas que capacitem os profissionais de saude e
aperfeicoem os servicos de saude, “‘com conhecimentos e tecnologias para o

diagnastico e tratamento precoce de doencas cronicas, visto que é fundamental para

303 CAMARA, Maria Amalia Arruda et al. Internet das Coisas e Blockchain no Sistema Unico de
Saude: a prote¢do dos dados sensiveis diante da Lei Geral de Prote¢do de Dados. Cadernos
Ibero-Americanos de Direito Sanitario, [s. I.], v. 10, n. 1, p. 93-112, 2021.

304 CAMARA, Maria Amalia Arruda et al. Internet das Coisas e Blockchain no Sistema Unico de
Saude: a prote¢do dos dados sensiveis diante da Lei Geral de Prote¢do de Dados. Cadernos
Ibero-Americanos de Direito Sanitario, [s. .], v. 10, n. 1, p. 93-112, 2021.

305 REVOREDO, Tatiana. Blockchain: tudo o que vocé precisa saber. [S. |.]: The Global Strategy,
2019. p. 68.
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o progndstico de cura™%, sem desconsiderar, contudo, a promocéao de outros direitos
fundamentais, como a protecao de dados.

Assim sendo, o presente trabalho confirmou a hipétese levantada, no sentido
de que a medicina de precisédo, a partir da utilizacdo do Big Data se mostra eficaz na
execucao dos diagndsticos e dos tratamentos na oncopediatria, promovendo o direito
fundamental & saude. Nada obstante, ndo se pode perder de vista a nhecessidade de
promover concomitantemente o direito a protecdo de dados pessoais, 0 que implica,
em se empregar o Blockchain de modo a garantir a transparéncia, confiabilidade e

integridade no tratamento desses dados.

306 ZANATTA, Elisangela Argenta et al. Criancas e adolescentes com cancer: vulnerabilidades e
implicacBes no direito a salde. Revista Gaucha de Enfermagem, [s. ], v. 42, 2021.
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