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RESUMO

A premissa de que todo ser humano € vulneravel por natureza, advém da concepc¢éo
de wvulnerabilidade enquanto suscetibiidade ao dano, assim como da
interrelacionalidade e interdependéncia intrinseca do ser humano com seu contexto
socioambiental. Nos propomos a analisar a heterogeneidade conceitual da
vulnerabilidade, através do contexto historico das concepc¢des de doenca, saude e
corporalidade, compreendidas enquanto aspectos interrelacionados, que influenciam
e determinam o0 uso e aplicacdo da vulnerabilidade no cuidado em saude.
Compreendemos que a vulnerabilidade é resultante de uma soma de processos
interativos, flutuante por contextos individuais, sociais, culturais e institucionais,
capazes de influenciar em sua maior ou menor potencializacdo. A partir de uma
revisdo tedrica, compreendemos que apesar da vulnerabilidade humana ser uma
caracteristica universal, no contexto especifico do cuidado em saude, o paciente se
encontra em um estado de vulnerabilidade acrescida, que serd abordada em seus
aspectos fisicos, cognitivos e emocionais. Utilizamos o referencial dos Direitos
Humanos dos Pacientes em sua interface com o conceito de autonomia do paciente,
relacionando o marco tedrico da vulnerabilidade para fomentar a proposta de uma
autonomia relacional. Concluimos que a relacionalidade humana deveria ser
considerada um direito humano fundamental, a ser respeitado e promovido no cuidado
em saude pela promoc¢éao do direito ao acompanhante, compreendido enquanto fator
fundamental para auxiliar na aplicacdo de modelos de cuidados centrados no
paciente, visando garantir a preservagdo de sua dignidade neste contexto especifico
da vulnerabilidade acrescida. Consideramos que a melhor forma de abordagem do
cuidado em saude se baseia na tomada de decisdo compartilhada a partir da
promocado da autonomia relacional e acesso ao direito ao acompanhante.

Palavras-chave: Vulnerabilidade; Bioética, Cuidado em Saude; Autonomia
Relacional; Direitos Humanos do Paciente; Tomada de Decisdo Compartilhada;
Direito ao Acompanhante.



ABSTRACT

The premise that every human being is vulnerable by nature comes from the concept
of vulnerability as susceptibility to damage, as well as from the interrelationship and
intrinsic interdependence of human beings with their socio-environmental context. We
propose to analyze the conceptual heterogeneity of vulnerability, through the historical
context of the concepts of disease, health and corporality, understood as interrelated
aspects that influence and determine the use and application of vulnerability in health
care. We understand that vulnerability results from a sum of interactive processes,
fluctuating through individual, social, cultural and institutional contexts, capable of
influencing its greater or lesser potential. From a theoretical review, we understand
that although human vulnerability is a universal characteristic, in the specific context of
health care, the patient is in a state of increased vulnerability, which will be addressed
in its physical, cognitive and emotional aspects. We used the framework of Human
Rights of Patients in its interface with the concept of patient autonomy, relating the
theoretical framework of vulnerability to foster the proposal of a relational autonomy.
We conclude that human relationality should be considered a fundamental human
right, to be respected and promoted in health care by promoting the right to a
companion, understood as a fundamental factor to assist in the application of patient-
centered care models, aiming to guarantee the preservation of their dignity in this
specific context of increased vulnerability. We believe that the best way to approach
health care is based on shared decision-making based on the promotion of relational
autonomy and acess to the right to accompaniment.

Keywords: Vulnerability; Bioethics; Health Care; Relational Autonomy; Patient's
Human Rights; Shared Decision Making; Right to Accompaniment.
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INTRODUCAO

Experienciar uma enfermidade acarreta em uma outra forma de se estar
no mundo e pode ser considerado um fendmeno compartilhado ao longo de toda
a historia da humanidade (ALBUQUERQUE, 2016, p.15), entretanto, as
possibilidades e maneiras de lidar com a enfermidade, de percebe-la,
caracteriza-la, tratar e definir os agentes envolvidos no processo de cura, se
distinguem ao longo dos tempos, culturas e sociedades. Deste modo, enquanto
estar enfermo é um fendmeno humano inexoravel, lidar com o enfermo é um
desafio constante e irrefutavel.

Nesta tese, lidaremos com o conceito de paciente enquanto “aquele que
busca tratamento para sua doenga” (ALBUQUERQUE, 2016, p.15), distinguindo-
o desde ja de conceitos que comumente podem ser considerados proximos ou
semelhantes no contexto dos cuidados em saude, como 0 de usuario e
consumidor. Ambos termos podem também se aplicar ao paciente, mas ndo sao
exclusivos e inerentes a sua condicdo. Enquanto o usuario é “aquele que faz uso
de determinado servigo” (p.43), o consumidor deve “adquirir ou utilizar produto
ou servigo como destinatério final [...] mediante remuneragao” (p.44).

Deste modo, compreende-se que o0 paciente pode, em determinado
contexto em saude, possuir também todas essas caracteristicas e atribuicées,
mas que as mesmas nao interferem, limitam ou expandem o fenbmeno humano
caracterizado por ser acometido por uma enfermidade. Por ndo serem inerentes
ao conceito de paciente e possuirem seus proprios mecanismos de defesa de
direitos mais especializados, os direitos dos usuérios e consumidores nao serao
abarcados no escopo deste trabalho em questéo.

A condicdo especifica do paciente ndo abarcada pelas terminologias
anteriores, se refere a “situacéo de extrema vulnerabilidade e, ao mesmo tempo,
de centralidade no processo terapéutico” (p.36). Abarcada por esta condicédo
dicotdbmica, Albuquerque (2016, p.39) aponta para a existéncia de um papel
passivo e outro ativo do paciente, ao evidenciar que a doenga que 0 acomete,
por um lado, revela a dependéncia da ajuda de outrem para se tratar,
demonstrando sua passividade enquanto sujeito necessitado de cuidados; e, por

outro lado, o aspecto ativo do paciente € revelado pela enunciagdo de seus
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préprios sintomas ao outro, segundo o qual o procedimento terapéutico se
baseara.

Ainda que vir a estar enfermo seja considerado um fenémeno natural ao
longo da vida humana, ser paciente ndo é um estado de vida considerado
normal, pelo contrario, busca-se, através de terapéuticas o “estabelecimento de
uma condicdo vital que correspondia ao estado habitual dos Orgaos -
normatividade biolégica sa -” (p.37). Diante do exposto, vamos explorar o
conceito de vulnerabilidade segundo autorias diversas, a fim de demonstrar um
fio comum, revelado a partir da compreenséo de que a vulnerabilidade € uma
construcdo social, associada as condi¢des de relacionalidade que se impdem.

Etimologicamente a palavra “vulnerabilidade” revela conexao entre
vulnerare e bilis em latim, que respectivamente significam “lesar; ferir’ e
“suscetivel a” (CARMO e GUIZARD, 2018, p.5). Frequentemente relacionada a
nocao de risco, revela-se equivocadamente comum a ocorréncia de associacao,
confusdo e até identificacdo entre ambos os conceitos (JANCZURA, 2012,
p.302). Estes, seguem sendo revisitados por diferentes areas em busca de mais
assertiva delimitacdo, sendo tematica abordada em varios artigos de reflexdo
critica, que tentam delinear sua constante imprecisdo conceitual, ndo restrita
apenas a teorias filoséficas, mas a apreensfes praticas sobre a realidade em
gue encontramos possibilidades de vulneracéo.

O conceito de vulnerabilidade é citado, aplicado e utilizado por
instituicdes, organizacdes e documentos internacionais, como na promulgacao
da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos! (DUBDH), a fim de
proporem ac¢des no que tange a dilemas e dificuldades de enfrentamento de
adversidades a nivel individual, local e global. Uma delimitac&o precisa do termo
se torna relevante para identificar o nivel de preparo e de recursos disponiveis
para o enfrentamento de adversidades, relativos aos aspectos socioecondmicos
e culturais de cada pais, comunidade e individuo, visto que as capacidades

necessarias e especificas para superacao variam grandemente em cada caso.

1 Instrumento normativo internacional em que se alia os principios da bioética e direitos humanos,
em favor do respeito pela dignidade humana e liberdades fundamentais. O documento foi
adotado pela Organizagdo das Na¢des Unidas para Educacao, Ciéncia e Cultura (UNESCO) em
2005, para tratar a respeito de dilemas éticos suscitados em areas de pesquisas aplicadas em
seres humanos, mas segue sendo revisitado enquanto diretriz ética e legal no que tange a
mitigacBes de vulnerabilidades populacionais.
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Dando énfase a necessidade de reforcar a cooperacao
internacional no campo da bioética[...] Os Estados devem
respeitar e promover a solidariedade entre Estados, bem
como entre individuos, familias, grupos e comunidades,
com atencdo especial para aqueles tornados vulneraveis
por doenca ou incapacidade ou por outras condicfes
individuais, sociais ou ambientais e aqueles individuos com
maior limitacao de recursos. (DUBDH, 2005, s/p.)

Entende-se a principio, que ha uma multiplicidade de condi¢cées maxi ou
minimizantes ligadas a vulnerabilidade e que a exposi¢cdo a maiores riscos,
sejam eles econbmicos, sociais ou ambientais, tendem a reduzir a capacidade
de enfrentamento as adversidades de um modo geral. Deste modo, a
vulnerabilidade se apresenta enquanto uma construcdo social relacional,
encontrada onde constata-se desequilibrio entre as situacdes de risco e a
capacidade de resposta as mesmas.

Herring (202223, p.227) considera que a vulnerabilidade é estar exposto a
um risco de dano, nao ter recurso para evitar a materializacao desse risco e ndo
ser capaz de responder adequadamente ao dano em caso de materializacao.
Deste modo, tanto o0 corpo como 0s aspectos emocionais, psicologicos e sociais
da vida humana encontram-se em constate estado de vulnerabilidade, visto que
nossa saude e bem-estar dependem necessariamente de nosso iminente grau
de exposicdo a riscos e alteracdes indesejadas, que se relacionam com o
ambiente fisico e social ao qual estamos inseridos.

A concepcédo filoséfica do termo vulnerabilidade, reflete um caréater
universal da interdependéncia humana, a nivel social e ambiental. Conforme
Aristételes preconizava “o homem € um animal social”, ser gregario, dependente
de vinculos e rela¢gdes sociais para sobrevivéncia, protecao e florescimento. De
mesmo modo, dependemos de condigcbes ambientais bem especificas que, em
grande parte, ainda estdo aquém de nossas possibilidades de controle total.

Ambas as condi¢des revelam a singularidade e fragilidade de nossas
vidas e modos de viver, caracterizando uma existéncia ambivalente: se, por um
lado, buscamos e interagimos a partir de acordos sociopoliticos que nos
fortalecem enquanto espécie, conforme tratado por Hobbes e outros tantos
filésofos da politica, sobre os ordenamentos e tratados sociais destinados a

protecdo da vida; esta mesma caracteristica demonstra, por outro lado, que a
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existéncia humana € marcada permanentemente por exposicdes a riscos
(SANCHER, MANNES, CUNHA, 2018, p.40), e, que, essa constante
necessidade de autoprotecdo demonstra nossa vulnerabilidade enquanto

individuos de nossa espécie, frente a frequente exposicao ao perigos iminentes.

Essa dependéncia fundamental de pessoas an6nimas nao
€ algo de que eu possa, voluntariamente, me afastar.
Nenhuma medida de seguranca poderd foracluir essa
dependéncia; nenhum ato violento de soberania livrara o
mundo desse fato. O que isso significa, concretamente, ira
variar ao redor do globo. Existem meios de distribuir
vulnerabilidades, formas diferenciadas de alocacéo que
tornam algumas populacdes mais suscetiveis a violéncia
arbitraria que outras. (BUTLER, 2019, p.10)

Compreender essa dimensdo essencial compartilhada por toda a
humanidade, ndo nos desobriga a “identificar populagdes mais susceptiveis ao
poder, ao perigo e a morte” (DEMETRI, 2018, p.186), pelo contrario, deve nos
incentivar a desnaturalizar essas posi¢des que, segundo a filésofa Judith Butler
(2019) refletem a “vida precaria” e se revelam por meio de agenciamento de
valores desiguais das vidas humanas. Se toda a humanidade partilha uma
vulnerabilidade imanente, vulnerabilidades adicionais sédo acrescidas por fatores
especificos que devem serem analisados pontualmente, segundo seu grau de

iminéncia e necessidade.

Quando consideramos as formas convencionais em que
pensamos sobre a humanizacdo e a desumanizacao,
debatemo-nos com a suposi¢cdo de que aqueles que séo
representados, especialmente 0s que tem uma
autorrepresentacao, tém também uma chance maior de
serem humanizados, e aqgueles que ndo tém essa chance
de se representar correm um risco maior de serem tratados
como menos do que humanos, de serem vistos como
menos que humanos, ou, na verdade, de ndo serem vistos
de forma alguma. (BUTLER, 2019, p.171)

Embora possa ser considerada universal, a vulnerabilidade é exposta de
maneira exclusiva e particular em cada individuo e comunidade, variando em
magnitude e potencial a partir de nosso posicionamento global, sendo moldada
pelas influencias econdémicas e institucionais que afetam nossa realidade

especifica dentro da trama social. Herring (2022a, p. 227 apud FINEMANN,
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2009) reorganiza esta concepcgao a partir da teoria da vulnerabilidade universal,
desassociando a categoria de pessoas ou grupos usualmente categorizados

como vulneraveis, enquanto os Unicos detentores de direitos relacionais.

Todos n6s somos profundamente dependentes dos outros
para 0 nosso bem-estar fisico e psicolégico. Nesta secao,
argumento que imaginar nossa saude como sendo
simplesmente uma questao do estado de nossos corpos ou
mentes € um erro profundo. Nossa sociedade construiu
uma ampla gama de estruturas e formas de assisténcia que
disfarcam nossa dependéncia mutua. Na verdade, somos
forcados por uma ampla gama de pressdes sociais a
disfarcar ou mitigar nossa vulnerabilidade para que
possamos nos comportar de maneira aceitavel na esfera
publica. (HERRING, 2016, p.24, traducao nossa)

A suposta existéncia da independéncia e autossuficiéncia humana se
deveria, segundo a teoria da vulnerabilidade universal, ao alocamento de
recursos especificos aquela determinada populacéo e ao suprimento em larga
escala de suas necessidades relacionais, seja por meio de estruturas adequadas
aguelas corporalidades ou prestacéo de servicos basicos essenciais.

Exigir uma autonomia pessoal ao idealizar a saude e bem-estar humano,
€ ignorar nossa constante e necessaria interacdo com o ambiente, o quanto
somos dependentes de fatores, circunstancias e relacdes externas e internas
para viver. Somos dependentes desde microrganismos vivos, internos e nao
humanos, para manter nossa regulacéo corpérea, até ingestdo de alimentos, ar
puro e sol para manutencdo da prépria sobrevivéncia, cujas desregulacdes
podem causar sérios danos em nossa autodeclarada “autonomia”. (HERRING,
2016, p.21)

Herring (2016, p. 23, apud DODDS, 2007, p.507) argumenta a favor de
um sistema legal e social centrado nessa vulnerabilidade humana imanente, ndo
em concepcdes individualistas de autonomia, apontando que “se virmos a
vulnerabilidade e a interdependéncia como o cerne da condigdo humana, isso
mudaria a forma como entenderiamos a tomada de decisdo. Nao seria mais
sobre ideias individuais de autonomia, mas cuidar uns dos outros juntos”
(HERRING, 2022, p.13, traducéo nossa). Sendo assim, Herring (2016) conclui
gue ser saudavel é ser vulneravel, pois a natureza humana é condicionada pela

vulnerabilidade, e pode ser considerada precéaria por estar constantemente
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exposta a danos de modo geral. Compreendendo o conceito de vulnerabilidade
engquanto uma condicao ontoldgica de nossa humanidade (p.24 apud ROGERS
et al.,, 2012, p. 11), seria possivel verificar de que forma podemos construir e
fortalecer estruturas e instituicdes que nos protegem enquanto seres vulneraveis
e identificar as estruturas que nos expde ou criam riscos desnecessarios e
evitaveis.

Para que isso ocorra, o autor defende que é necessario ressaltar o valor
social da prestacéo de cuidados, ndo apenas referida e necessaria entre aqueles
gue possuem um grau maior de dependéncia, mas identificar o cuidado enquanto
uma necessidade humana essencial e variavel em grau, ao longo de todas as
vidas. Herring (2022a) aponta para a necessidade de cuidado e
interdependéncia ndo enquanto uma excec¢do negativa a regra de uma busca
por autonomia individual, mas enquanto aspectos integrantes que permeiam
uma vida humana boa e saudavel.

Ao longo desta pesquisa, buscamos refletir sobre os limites e alcances de
nossa autonomia enquanto seres humanos, sobre o quanto somos por natureza
dependentes uns dos outros e corporalmente interligados com semelhantes
desde nossa concepcdo. Considerando que somos seres possuidores de
vinculos e necessidades sociais enquanto caracteristica de nossa espécie
animal, propomos ser relevante explorar o quanto nossas existéncias corporeas
estdo condicionadas a interligacdo, a bi implicancia e ao afeto.

No Dicionario de Filosofia, de Nicola Abbagnano (2000), o afeto é
considerado, usualmente, enquanto “classe restrita de emogdes que
acompanham algumas relagdes interpessoais” (p.21) sendo, nesta concepcao,
relacionado a sentimentos profundos, formados a partir de uma intimidade
exclusiva com pessoas especificas, através de conexdes especiais. Entretanto,
encontramos também o termo afecgdo, que “as vezes é usado
indiscriminadamente por afeto” e designa todo “estado, condi¢cdo ou qualidade
que consiste em sofrer uma acéo ou ser influenciado ou modificado por ela”
(p.19) atrelando o0s conceitos a uma mutabilidade iminente, ndo mais
compreendendo o afeto enquanto uma excec¢éo ocorrida a partir de algum modo
especifico de relagbes, mas como possibilidade de uma regra em um modo de

vida relacional.
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Espinosa compreende a palavra “afeto”, como um conjunto de pulsdes e
motivacdes, emocdes e sentimentos que o corpo humano é capaz de produzir,
afirmando que os afetos sdo aspectos centrais no estudo e compreensdo da
esséncia da natureza humana (AGUIAR, 2019, p.316). O modo como se é
afetado, assim como o modo que se comporta diante do que te afetou, designa
a subjetividade de cada individuo, podendo aumentar ou diminuir a poténcia
individual de cada um.

Como Espinosa define um corpo? Um corpo qualquer.
Espinosa o define de duas maneiras simultaneas. De um
lado, um corpo, por menor que seja, sempre comporta uma
infinidade de particulas: sdo as relac6es de repouso e de
movimento, de velocidades e de lentidées entre particulas
gue definem um corpo, a individualidade de um corpo. De
outro lado, um corpo afeta outros corpos, ou é afetado por
outros corpos: é este poder de afetar e de ser afetado que

também define um corpo na sua individualidade.
(DELEUZE, 2002, p.128)

O afeto ou afeccédo segundo a “nocédo de modificacdo sofrida, isto &, de
qualidade ou condicdo produzida por uma acao externa, mantem-se constante
na tradicao filoséfica” (p.20) e é de extrema relevancia para o trabalho em
questao, pois pretendemos explorar teorias que corroboram que é no afeto que
reside nossa vulnerabilidade e também potencialidade enquanto membros da
espécie humana. Consideramos que sdo caracteristicas humanas o
constantemente afetar e sermos afetados por outras pessoas, sentimentos,
emocoes e condicbes ambientais, portanto cabe evidenciar a importancia desses

encontros para nossa propria construcdo de autonomia.

Existiia uma maneira pela qual poderiamos lutar por
autonomia em varias esferas, mas também considerar as
exigéncias que nos sdo impostas vivendo em um mundo
de seres que séo, por definicdo, fisicamente dependentes
uns dos outros, fisicamente vulneraveis uns aos outros?
(BUTLER, 2019, p.47)

Se ha algo de certo sobre a relevancia destes encontros e afetos na
concepcao da humanidade, este se relaciona a dependéncia fisica, corporea,
gue temos com nossas maes e pais incialmente. Somos produto de um encontro

fértil, de uma afetabilidade mutua e proficua, em que, mesmo apds o periodo de
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gestacdo, seguimos dependentes destes ou de outros de nossa espécie para
minimamente suprir nossas necessidades de sobrevivéncia a partir da interacao.
Portanto, sobre a no¢céo de autonomia corporal, Butler (2019, p.46) afirma que o
corpo humano é “constituido como um fenémeno social na esfera publica, meu
corpo ndo é meu. Entregue desde o inicio ao mundo dos outros, ele carrega essa
marca, a vida social é crucial na sua formacao; s6 mais tarde, e com alguma
incerteza, reivindico meu corpo como meu, se € que o fago.” (BUTLER, 2019, p.
46).

Deste modo, a dimenséao social da corporalidade humana é compreendida
por Butler como anterior a uma possivel — e ndo implicita ou necessaria -
dimensédo pessoal autbnoma. A autora questiona sobre a no¢do de autonomia
pela qual tanto lutamos e almejamos em tantas esferas sociais, e, se seria
mesmo possivel atingir partindo dessa aceitabilidade de vida humana
imanentemente relacional, se haveriam limites possiveis de serem impostos no
corpo, entre sua dimensao publica e privada e onde reside nossa possibilidade
de impor uma individualidade e capacidade de autorrepresentacgéao.

No contexto do cuidado em saude, enquanto sujeitos enfermos, nos
deparamos ainda mais frontalmente com essas questdes, pois nos encontramos
em um cenario em que nossas limitacbes e vulnerabilidades acrescidas se

entrelacam com nossa autopercepcao de finitude.

Somos algo diferente de “autbnomo” em tal condicdo, mas
isso nao significa que estejamos fundidos ou sem limites.
Isso significa, no entanto, que quando pensamos sobre
quem “somos” e buscamos nos representar, ndo podemos
nos representar como meros seres limitados, pois 0s outros
primeiros que fazem parte do meu passado ndo apenas
vivem no entrelagamento dos limites que me contém (um
significado de “incorporagao”), mas também assombram o
modo como eu sou, por assim dizer, periodicamente
desfeita e acessivel a tornar-me sem limites. (BUTLER,
2019, p.48)

O entrelagamento das vidas e dos corpos ndo sdo alheios a nossa
existéncia subjetiva, sdo fundantes desta. Nossos limites ndo séo pré-existentes,
mas construcdes, aberturas e posi¢cdes, agenciamentos em relacéo ao outro, ao
mundo, as vidas que me afetam e ao mesmo tempo me compdem. Seguindo

este marco teérico da vulnerabilidade enquanto caracteristica universal humana,
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trabalharemos com o conceito, revisando o modo como afeta nossas relacoes e
nossa propria nocdo de autonomia. No contexto dos cuidados em saude nossa
vulnerabilidade tende a se evidenciar ainda mais pois, enquanto pacientes, nos
defrontamos com nossa finitude e necessidade de ainda maior exposi¢ao ao
outro, a ambientes e situa¢des que a principio podem ndo nos agradar, mas se
tornam necessarias a manutencao de nossa propria existéncia.

Deste modo, defender a autonomia do paciente enquanto um principio
alcancavel a partir da defesa de uma extrema individualizagdo do corpo e
preferéncias subjetivas, incorreria negar nossa interrelacao corpérea, emocional
e cognitiva com outros individuos. Butler (2019) nos lembra que o “corpo implica
mortalidade, vulnerabilidade, agéncia: a pele e a carne nos expdem ao olhar dos
outros, mas também ao toque e a violéncia” logo, “embora lutemos por direitos
sobre nossos proprios corpos, 0s corpos pelos quais lutamos ndo sdo apenas
nossos. O corpo tem sua dimensdao invariavelmente publica” (p. 46) sendo assim,
nossa autonomia ndo pode ser construida longe de bases plurais e relacionais.

Metodologicamente esta tese consiste em uma pesquisa tedrica, portanto,
dedica-se a reconstruir teorias a partir de analises conceituais, argumentacdes
l6gicas e discussdes pertinentes sobre o tema abordado, a fim de tecer um
conhecimento teorico adequado que, apesar de ndo pretender imediata
intervencao na realidade, possui papel decisivo na criacdo de condi¢gbes para
futuras possiveis interven¢des (DEMO, 2000, p.20). Dado isso, o problema que
buscamos responder esta ancorado no atual inexistente arcabouco ético-legal
capaz de garantir o direito ao acompanhante de todo e qualquer sujeito
considerado paciente, de forma independente de condi¢cdes exclusivas atreladas
a idade, sexo, gravidade do estado de saude ou tipologia do procedimento
necessario para o tratamento.

No Brasil, o direito ao acompanhante é garantido por lei apenas para
grupos classificados em categorias especificas, como os pacientes menores de
dezoito anos (Artigo 12 da Lei n° 8.069/90 - Estatuto da crianca e do
adolescente), parturientes (Lei n°® 11.108/05, de 07 de abril de 2005), pessoas
com deficiéncia (Lei n® 13.146, de 06 de julho de 2015 — Estatuto da pessoa com
deficiéncia), indigenas (Portaria n® 3390/GM/MS, de 30 de dezembro de 2013),
idosos (Artigo 16 da Lei n° 10.741/03), e, mais recentemente, as mulheres (Lei
n°. 14.737, de 27 de novembro de 2023), desconsiderando os demais pacientes

18



gue ndo se enquadram nestes subgrupos enquanto detentores de direito ao
acompanhante.

Diante do exposto, o objetivo geral deste trabalho encontra-se em tecer
reflexdes tedricas que respaldem conceitualmente o direito de todo e qualquer
paciente ao acompanhante, estruturando uma fundamentacdo em que o
paciente seja considerado a partir de sua situacao de vulnerabilidade acrescida,
respeitado em seu direito a autonomia relacional. Dentre os objetivos especificos
do presente trabalho, buscamos relacionar os conceitos de vulnerabilidade,
relacionalidade e interdependéncia enquanto caracteristicas humanas
universais, demonstrar que o paciente deve ser respeitado e compreendido
enquanto um sujeito em estado de vulnerabilidade acrescida, mas capaz de
expressar suas preferéncias e tomar suas proprias decisbes sobre seu
tratamento e salde, ao poder contar com o apoio e auxilio de entes queridos e
da propria equipe médica quando, como e se assim desejar.

Estruturar fundamentacfes tedricas e conceituais que auxiliem na
promocdo da autonomia do paciente de forma relacional, € também um dos
objetivos especificos desta tese, que considera que a autonomia relacional do
paciente seja fomentada a partir da garantia do direito ao acompanhante, este
sendo um aspecto essencial para uma efetivacdo do cuidado em saude de forma
respeitosa, satisfatéria e integral. Também objetivamos especificamente definir
conceitualmente o acompanhante e seu papel no contexto hospitalar, assim
como demonstrar a necessidade do mesmo nos cuidados em saude, trazendo
um enfoque formal sobre a relacdo do acompanhante com a instituicdo e com a
equipe profissional.

Estruturalmente a tese possui seis capitulos. No primeiro capitulo,
utilizando o filésofo e teorico social Michael Foucault (1982; 2018) como
referencial, exploraremos as mudancas ocorridas nos conceitos de saude e
doenca conforme contexto histérico dos cuidados em saude. Justificamos que
nossa pesquisa tem como objetivo auxiliar na definicho dos conceitos de
vulnerabilidade, autonomia e relacionalidade que serédo tratados em capitulo
posterior, principalmente no que tangem a problematicas e dilemas relacionados
a saude e direitos relacionados ao cuidar e ser cuidado. Compreender
inicialmente nossa nocdo de corporalidade, como uma finitude dentro de uma

infinitude de outras corporalidades finitas, € o primeiro passo em direcdo a
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conceber nossa existéncia ndo so fisica, mas também mental, social e cultural,
como participes de um todo maior, que se afeta e se implica. Sendo assim,
consideramos a analise das teorias que fundamentam este marco tedrico da
vulnerabilidade e relacionalidade humana a nivel universal e acrescido,
imprescindiveis para possibilitar uma reconstrucéo teérica capaz de auxiliar na
criacdo de condicdes para intervencdes praticas no ambito dos cuidados em
saude.

O segundo capitulo caracteriza-se pelo aprofundamento conceitual da
vulnerabilidade e autonomia relacional sob o enfoque da interdependéncia
humana, utilizando como referencial a teoria da vulnerabilidade universal a partir
das pesquisas do filésofo e jurista Jonathan Herring (2014; 2016; 2022a; 2022b),
discorrendo e explorando a implicancia de uma condigcdo sobre a outra,
evidenciando que somos seres vulneraveis, relacionais e interdependentes por
natureza, conforme teorizado pela filosofa Judith Butler (2019). O escopo da
vulnerabilidade universal conforme formulado por Herring, sera abordado a partir
de um recorte que considera que, além da vulnerabilidade humana universal, ha
uma vulnerabilidade acrescida no paciente que deve ser exposta a reflexdo em
saude, de modo a ser compreendida, respeitada e considerada para a tomada
de decisdo sobre o curso de seu proprio tratamento nos cuidados em saude.
Utilizamos o referencial te6rico-normativo dos Direitos Humanos dos Pacientes,
a partir das pesquisas de Aline Albuquerque (2016; 2020; 2023), enquanto
possibilitador de acdes e politicas a partir de jurisdicdo aplicavel
internacionalmente, por ser um referencial capaz de relacionar os conceitos de
vulnerabilidade acrescida e autonomia relacional aos direitos dos pacientes.

No capitulo trés, buscamos refletir sobre os processos de conscientizagéo
de nossa relacionalidade a partir da andlise de modelos de cuidado em saude
em Herring (2022a), evidenciando o modelo biopsicossocial proposto pelo
meédico e psicanalista George Engels (2012) e referenciado por Bolton e Gillet
(2019), de modo a ndo nos tornarmos apenas passivos diante do que nos é
ofertado ou sofrido. Deste modo, questionaremos também as concepcgdes de
cuidado e responsabilizacdo, tentando entender como a organizagdo dos
poderes, instituicbes e direitos regulamentados, aumentam ou mitigam nossas
vulnerabilidades advindas das diferencas e papeis sociais. Tendo em vista o

escopo de reconstrucao de teorias a partir da analise conceitual e de como estas
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podem ser uteis ao ambito pratico dos cuidados em saulde, ressaltamos a
importancia do Cuidado Centrado no Paciente conforme descrito em referencial
dos Direitos Humanos dos Pacientes (2016) e da Tomada de Deciséo
Compartilhada, utilizando as propostas de Joel Ward (2020) como referencial.

No capitulo quatro, discorreremos sobre o Direito ao Acompanhante como
ja garantido atualmente, citando as leis e normas que regem a pratica no
contexto hospitalar, questionando as terminologias e nuances que a afetam. A
partir de breve analise sobre a Politica Nacional de Humaniza¢do (PNH), que
considera o direito ao acompanhante uma ferramenta de potencializagcdo da
humanizacdo em saude, demonstraremos a predominancia do atual modelo
biologicista de saude que desconsidera o poder das relacdes interpessoais no
contexto do cuidado em saude, assim como as tentativas de alterar tal cenério a
partir de politicas de humanizacdo. Apesar dos esforcos, alegamos atual
insuficiéncia da regulamentacdo e das abordagens humanizadas, que apontam
para a necessidade de criacdo de aportes tedricos capazes de incentivar a
ampliacdo do direito ao acompanhante enquanto um Direito Humano do
Paciente, que possui ampla aplicacdo legal. Este, derivado do direito a
privacidade, traduz ao mundo juridico a importancia do respeito a capacidade de
autodeterminacdo do paciente, de forma a garantir um tratamento respeitoso e
individual durante um periodo de maior vulnerabilidade, visando impedir a
instrumentalizacdo do paciente ao permitir que se desconsidere suas proprias
relacfes e ambicbes pessoais.

No capitulo cinco, abordaremos o papel do acompanhante no cuidado em
saude, identificando e contextualizando a importancia do mesmo no enfoque
pratico do ambiente hospitalar. Reflex6es acerca dos beneficios que sao obtidos
através do acompanhamento se mostram necessarias para fomentar uma nova
cultura do cuidado pautada no atendimento das demandas do paciente de forma
integral, ndo apenas do ponto de vista biologicista. Ao compreendermos que a
institucionalizacdo da saude provocou um afastamento da rede de apoio do
sujeito enfermo, entendemos também que este movimento de fragmentacao da
saude, apesar de competente na esfera técnica, nao é suficiente para abarcar
0s demais aspectos que compdem os cuidados em saude de forma integral.
Deste modo, por ser um modelo hoje enraizado no contexto em saude,

encontramos ainda muitas barreiras que impedem o acesso a um atendimento
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mais acolhedor e que valoriza a esfera relacional. Abordaremos estas barreiras
e respectivas propostas de mudancas para um cenario em que 0 paciente possa
ser incentivado a exercer sua autonomia de forma relacional, ao possuir
ferramentas de mitigagdo de sua vulnerabilidade acrescida.

No capitulo seis, fundamentaremos a concepcdo de vulnerabilidade
acrescida do paciente enquanto base para promocdo da autonomia relacional
nos cuidados em saude, demonstrando sua relevancia para o estabelecimento
da compreensao de que somos seres necessitados de cuidado ao longo de toda
a vida, mais ainda quando estamos em situagdes de vulnerabilidade acrescida
como no contexto do paciente. Sendo assim, os Direitos Humanos dos Pacientes
serdo abordados enquanto marco tedrico, interligando modelos de cuidados em
saude e abordagens centradas no paciente com a no¢ao de autonomia relacional
e tomada de decisdo compartilhada a ser implementada por meio da ampliacédo
do Direito ao Acompanhante.

Por fim, defenderemos o direito do paciente ao acompanhante enquanto
um direito basico nos cuidados em saude, por considerar a garantia de
possibilidade de apoio e auxilio relacional, essencial para a dignificagdo humana
ao longo do processo de adoecimento, tratamento e cura, pois concluimos ser
necessario ampliar o direito ao acompanhante de modo a nao ignorar as
vulnerabilidades acrescidas do paciente, garantindo direitos basicos e dignidade

num momento de extrema exposi¢cado a maiores danos.
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1. CONTEXTO DO CUIDADO EM SAUDE

Neste capitulo, buscamos analisar e refletir sobre o contexto historico-
conceitual dos cuidados em saude a partir de um aprofundamento teérico sobre
0s conceitos de doenca e saude, analisaremos o0 modo como estes conceitos
fundamentais se relacionam com os cuidados em saude e a maneira como se
modificaram ao longo da histéria. Compreendemos que as mudancgas ocorridas
nestas concepc¢des trouxeram consigo novas formas de encarar as relacoes de
cuidado e de lidar com a saude no contexto social, servindo de aporte tedérico
para posterior compreensdo da proposta de um cuidado em saude de forma

relacional.

1.1. CONCEITO DE SAUDE E DOENCA

Foucault (2018) em sua obra intitulada “O nascimento da clinica”, discorre
sobre andlises tedricas que rodeiam o universo da pratica médica ao longo do
tempo, utilizando-se de exemplos historicos para criacdo de bases filosofico-
conceituais, que servem engquanto ferramenta de estudo e reflexdo sobre os
objetivos, objetos, intervencgdes e papeis da medicina no ambito social. “Mais do
que filosofar sobre a Historia, Foucault se utiliza dessa Historia como método
filoséfico, como forma de pensar o contemporaneo no jogo incessante do devir
tragico, e como maneira de evocar as arbitrariedades e escolhas escondidas
atras das “verdades” e dos “conceitos”.” (Lamas, 2010, p.115).

Ao longo de seus escritos, Foucault faz uma clara distingdo entre a
Medicina Classica, também chamada por ele de Medicina das Espécies, se
contrapondo a Medicina Social, surgida a partir do século XVIII e predominante
até os dias atuais. Toda sua obra busca tracar historicamente o surgimento de
novas formas de conhecimento médico e praticas institucionais, desmembrando
as caracteristicas e conceituagdes mais relevantes que possibilitaram o

florescimento de uma nova forma de cuidar, mais humana, integral e social.

A formagdo da medicina clinica € apenas uma das mais
visiveis testemunhas destas mudancas nas disposicoes
fundamentais do saber; pode-se ver que elas implicaram
muito mais do que se pode decifrar pela leitura cursiva do
positivismo. [...] Nos ultimos anos do século XVIII, a cultura
europeia construiu uma estrutura que ainda nao foi
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desatada; comegamos apenas a desembaracgar alguns de
seus fios que nos sado ainda tdo desconhecidos que os
tomamos de bom grado como maravilhosamente novos ou
absolutamente arcaicos, enquanto que, ha dois séculos
(n&o menos e entretanto ndo muito mais), constituiram a
trama sombria, mas solida, de nossa experiéncia.
(FOUCAULT, 2018, p.219)

Segundo o autor, 0 movimento iluminista, positivista e o advento da
Revolucao Industrial sdo apenas algumas das varias facetas de uma drastica
mudanca da mentalidade social, visualizavel também na pratica médica
ocidental, cujos desdobramentos ultrapassam aspectos clinicos e técnicos
relacionados a cura, abrangendo as dimensdes sociais e institucionais onde este
cuidado ocorre.

A maneira como a relacdo médico-paciente se dispbe “constitui a
condicao historica de uma medicina que se da e que recebemos como positiva”
(Foucault, 2018, p.216). Portanto, partindo da compreenséao de que “estar doente
€ um fendbmeno humano, e na historia da humanidade foram constituidos modos
de lidar com o doente” (Albuquerque, 2016, p.15) discorreremos sobre esses
modos, elucidando os agenciamentos de poderes e como foram inscritos ao
longo da histéria por meio das instituicdes, moldando a forma de nos

concebermos, nos cuidarmos e nos relacionarmos com o meio social.

O gue o poder constréi sdo novos corpos, novas formas de
se lidar com o corpo (FOUCAULT, 1996). O corpo é visto
por Foucault ndo como um dado biolégico inalteravel, mas
como algo extremamente fluido e adaptavel as forcas que
0 pressionam e o atravessam. (LAMAS, 2010, p.118)

A nocao de corporalidade a ser considerada no presente trabalho, refere-
se ao corpo compreendido enquanto espaco onde a saude e doenca habitam,
mas também, quanto a nocdo de que séo outras corporalidades individuais ou
sociais que o criam, afetam e o compdem. Ao analisar o modo como a Medicina
Classica concebia o individuo enfermo em suas praticas médicas, Foucault
(2018) subdivide o conceito de doenca a partir de trés espacializacdes.

Em seu modo classico, a doenga era concebida enquanto uma
configuracéo visivel, de sintomas e fenbmenos legiveis que podiam ser descritos

e organizados hierarquicamente, classificados a partir da projecdo de um saber
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simples, sem profundidade e desenvolvimento, considerada, pelo autor,
enquanto espacializacdo primaria da doenca. Neste modelo, a busca pelo
conhecimento da doenca € o que guia 0 médico, sendo o paciente um fator
externo a seu objeto, pois, “para conhecer a verdade do fato patolégico, o médico
deve abstrair o doente” (Foucault, 2018, p.7). Assim se constituiria a forma
originaria da medicina, inicialmente reconhecendo a vida enquanto base de

conhecimento da doenca.

Antes de ser tomada na espessura do corpo, a doenca
recebe uma organizacdo hierarquizada em familias,
géneros e espécies. [...] 0 quadro nosolégico implica uma
figura das doencas diferente do encadeamento dos efeitos
e das causas, da série cronoldgica dos acontecimentos e
de seu trajeto visivel no corpo humano. (Foucault, 2018,

p.2).

Uma neutralizacdo do sujeito doente faz parte desta metodologia que
busca o conhecimento puro da doenca, seguindo uma ordem natural passivel de
descricéo e classificacdo. O medicamento, neste caso, deveria ser evitado até
gue os sintomas ganhassem maior amplitude, pois o uso do mesmo camuflaria
a doenca, confundindo e tornando o modo de conhecimento do médico irregular,
0 que, consequentemente, seguindo a ldgica da época, atrapalharia posterior
tratamento da doenca por indeteccdo da mesma.

Nesta medicina classica, ou das espécies, 0 objeto era a doenga; e, 0
doente, era um acidente que, embora necessario, deturpava a forma original da
mesma. Deste modo, o papel do médico se encontrava em permanecer na
expectativa, observando e intervindo apenas de modo a neutralizar qualquer
incidente que pudesse interferir na configuracédo natural e ideal, propria daquela
doenca. “Pelo jogo da espacializacédo primaria, a medicina das espécies situava
a doenca em uma regido de homologias em que o individuo ndo podia receber
estatuto positivo, na espacializagdo secundaria, ela exige, em contrapartida, uma
aguda percepcao do singular” (Foucault, 2018, p.15).

A espacializacdo secundaria da doenca, segundo o autor, se daria no
corpo, na maneira como aquela doenca se propaga naquele determinado
paciente, revelando singularidades e possiveis deturpacdes da forma original e

priméria. Considerava-se que “existe uma natureza selvagem da doenca que é,
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ao mesmo tempo, sua verdadeira e seu mais sabio percurso: sO, livre de
intervencao, sem artificio médico” (Foucault, 2018, p.16), mas que, ainda assim,
era apenas pela propagac¢ao no corpo de um individuo que a doenca poderia ser
reconhecida e tratada, onde “médico e doente estdo implicados em uma
proximidade cada vez maior e ligados, o médico por um olhar que espreita, apoia
sempre mais e penetra, e o doente pelo conjunto das qualidades insubstituiveis
e mudas que nele traem, isto €, mostram e variam, as belas formas ordenadas
da doenga” (Foucault, 2018, p.15).

A “desnaturalizagdo” da doenca ocorre a principio no corpo do paciente,
porém percebeu-se também que, quanto mais complexo se tornava o0 espaco
onde o paciente habitava na vivéncia social, mais variaveis e confusas se
tornavam as doencgas tanto nos pacientes, quanto naquela comunidade. Deste
modo, o surgimento de grandes agrupamentos humanos, a partir do processo
de industrializacdo, protagonizaram uma nova e “maligna” configuracdo da
doenca, propiciando a ocorréncia de novos fenbmenos definidos como

epidemias.

Antes da civilizagao, os povos so tinham as doencas mais
simples e mais necessarias. [...] A medida que se ascende
na ordem das condi¢des e que a rede social se fecha em
torno dos individuos, a salde parece diminuir
gradativamente; as doencas se diversificam e se
combinam [...] O hospital, como a civilizacdo, € um lugar
artificial em que a doenca, transplantada, corre o risco de
perder seu aspecto essencial. [...] De modo mais geral, o
contato com outros doentes, nesse jardim desordenado em
gue as espécies se entrecruzam, altera a natureza da
doenca e a torna mais dificiimente legivel” (FOUCAULT,
2018, p.17)

Neste momento historico, a saude era vista como inversamente
proporcional ao desenvolvimento das estruturas sociais, ou seja, quanto mais
complexa e emergentes as tramas sociais, maior eram as complexidades das
doencas que surgiam naquele local. O hospital, compreendido como um lugar
artificial que dificultava a compreensao essencial e natural da doenca, logo, sua
cura, era visto fundamentalmente como um espaco de criagcdo de outras
doencas, ndo-puras e ndo-naturais, um local propicio a maiores complicactes

patoldgicas e relacionado diretamente a propria morte. Portanto, na concepcao
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da Medicina Classica, o hospital era considerado um lugar de protecédo, ndo aos
doentes, mas ao restante da sociedade, que precisava manter distancia daquela
realidade degradada e degradante.

A partir do Século XVII com o advento da industrializagdo e economia de
mercado, esta concepg¢do do hospital enquanto local excludente passou a ser
guestionada politica e economicamente, pois o doente hospitalizado além de néo
poder trabalhar e contribuir socialmente, gerava custos, empobrecia e adoecia
por consequéncia o restante da sociedade. “O doente, sem duvida, nao € capaz
de trabalhar, mas se é colocado no hospital torna-se uma dupla carga para a
sociedade: a assisténcia de que se beneficia s6 a ele diz respeito, enquanto sua
familia, deixada ao abandono, se encontra, por sua vez, exposta a miséria e a
doenca” (Foucault, 2018, p.19).

Com o surgimento do capitalismo a capacidade produtiva
se transforma em um discurso diferenciador das pessoas:
os bons sé@o os que podem trabalhar e produzir riquezas,
inteiramente de acordo com as doutrinas de cunho liberal
gue enxergavam no trabalho a origem da riqueza das
nacdes, e 0S maus 0s que ndo produzem e se apoiam nos
demais para poder sobreviver. (LAMAS, 2010, p.117)

Esta visdo majoritariamente econdmica, levou a uma gradativa mudanca
na percepc¢ao de que ampliar a rede de assisténcia domiciliar, era preferivel que
a manutencao daquela exclusdo social hospitalar. Deste modo, gradualmente a
nocdo de salvacdo € substituida pela busca por saude, pois se tornou mais
interessante tratar, invés de excluir, os doentes da sociedade, visto que “é¢ um
erro econdmico basear a assisténcia na imobilizacdo do capital, isto é, no
empobrecimento da nacédo [...] Na medida em que se faz com que os pobres
trabalhem, eles seréo assistidos sem empobrecer a nacdo” (Foucault, 2018, p.
19).

Consequentemente, a medicina reorganizada neste caminho, de maior
valorizagédo do tratamento e assisténcia integral ao doente, ndo corrobora mais
com a forma classica da medicina das espécies. Neste ponto, inicia-se uma nova
forma de cuidar, de visualizar o doente enquanto um sujeito social e ndo mais

enguanto mero portador de uma doenca que denuncia seu proprio fim.
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A possibilidade do individuo ser ao mesmo tempo sujeito e
objeto de seu préprio conhecimento implica que se inverta
no saber o jogo da finitude. Para o pensamento classico,
esta ndo tinha outro contetdo sendo a negacao do infinito,
enquanto que o pensamento que se forma no final do
século XVIII Ihe da os poderes do positivo: a estrutura
antropologica que entdo aparece desempenha
simultaneamente o papel critico de limite e o papel
fundador de origem. Foi esta mudanca que serviu de
conotacao filosoéfica para a organizacdo de uma medicina
positiva; e, inversamente, esta medicina foi, ao nivel
empirico, um dos primeiros esclarecimentos da relacao que
liga o homem moderno a uma finitude originéria.
(FOUCAULT, 2018, p.217)

O hospital enquanto lugar terapéutico, de cura e intervencdo sobre a
doenca, surgido a partir do século XVIII, é compreendido por Foucault (1982)
enquanto uma tecnologia médica relativamente nova, no que se refere a
percepcdo de que a estrutura e organizacdo do mesmo influenciam diretamente
em sua eficacia terapéutica. Anteriormente a esta data, tal instituicdo servia
majoritariamente as  classes economicamente inferiores, atuando
essencialmente enquanto instrumento arquiteténico de exclusao e morte.

Esta reorganizacdo hospitalar se refere a espacializacao terciaria da
doenca, onde o conjunto de gestos pelos quais a doencga, em uma sociedade, €
envolvida, medicamente investida, isolada, repartida em regides privilegiadas e
fechadas, ou distribuidas pelos meios de cura, sdo organizados para serem
favoraveis. A medicina torna-se publica, preocupa-se com as condicfes de
existéncia e formas de vida dos individuos, logo, com as saudes dos corpos.

A percepcgao de tramas causais entre ambientes, movimentos sociais e o
surgimento de novas doencas, trouxe a tona a necessidade de se propagar
cuidados béasicos de cuidado e higiene a populacdo, como meio de evitar a
disseminagédo de maiores contagios. Deste modo, passa-se a compreender que
“a medicina ndo deve ser mais apenas o corpus de técnicas da cura e do saber
gue elas requerem; envolvera, também, um conhecimento do homem saudavel,
isto €, a0 mesmo tempo uma experiéncia do homem néo doente e uma definicdo

do homem modelo” (Foucault, 2018, p.37).

Mas aqui apenas se trata do dominio da medicina e do
modo como se estruturou em alguns anos o conhecimento
singular do individuo doente. Para que a experiencia clinica
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fosse possivel enquanto forma de conhecimento, foi
preciso toda uma reorganizacdo do campo hospitalar, uma
nova definicdo do estatuto do doente na sociedade e a
instauracdo de uma determinada relacdo entre a
assisténcia e a experiencia, o0 socorro e o saber; foi preciso
situar o doente em um espaco coletivo e homogéneo.
(FOUCAULT, 2018, p.216)

Sendo assim, considera-se ultrapassada a definicdo negativa de saude
enquanto auséncia de doenca, por ser dependente da delimitacdo de
enfermidades compreendidas enquanto fenbmenos objetivos, observaveis e
predeterminados, conforme ocorria na Medicina Classica. Portanto, a doenca
classicamente concebida enquanto mera negacao do infinito, passa a ser
percebida de uma maneira em que “a medicina oferece ao homem moderno a
face obstinada e tranquilizante de sua finitude; nela a morte é reafirmada, mas,
ao mesmo tempo, conjurada” de modo que “o pensamento meédico implica de
pleno direito o estatuto filos6fico do homem” (Foucault, 2018, p.218).

Além do surgimento de estruturas sociais que propiciaram o surgimento
da Medicina Social, pode-se refutar esta concepcéo negativa de saude a partir
de outra andlise histérica de comportamentos e emocdes considerados doentios
em diferentes épocas e culturas. Como por exemplo, o desejo sexual feminino,
considerado em outras épocas uma desregulacdo psiquica passivel de
tratamento enquanto doenca crénica (Herring, 2016, p.19), evidenciando que a
concepcdao de doenca ndo se baseia apenas em fatos cientificos, mas no modo

como a ocorréncia € abordada e compreendida através da sociedade.

“‘Esse modelo tradicional perdeu forga nos ultimos anos.
Ele falha em olhar para a pessoa como um todo e seu bem-
estar. Ele vé a satde como a auséncia de algo, ao invés de
ser uma virtude positiva. Sua lista de doencas aprovadas é
controversa. O que conta como doenca ou deficiéncia varia
enormemente de tempos em tempos e de cultura para
cultura” (Herring, 2016, p.19, tradug¢ao nossa).

Assim como ja fora repensada a correlacéo entre a finalidade do hospital
em relacdo a doenca, a partir da compreenséo de que a doenca no sujeito ndo
€ um fato isolado, mas relacionado ao contexto socioambiental, propde-se ser

necessario repensar a relagédo entre saude e o bem-estar na vida humana, sobre
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0 modo como esses conceitos também se relacionam com uma realidade mais

ampla e social.

1.2. CONCEPCAO POSITIVA DE SAUDE

Na Introducdo de seu livro intitulado “O que é a saude”, Almeida Filho
(2011) afirma que a concepcao de saude promulgada pela Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) despertou o interesse de autoridades pelo conceito, ndo mais
compreendido enquanto falta, mas como completude, favorecendo a criagao e
consolidacdo de movimentos de promocado a saude e bem estar. Predominante
desde 1947, quando fora promulgada pela OMS, o conceito de saude enquanto
‘um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a
auséncia de doenca ou enfermidade" apesar de revolucionario em comparacao
a concepcao negativa anterior, tem sido alvo de criticas referente a ambiguidade

e amplitude de sua aplicacao.

Um beneficio claro dessa definicdo é que ela abrange tanto
a saude mental quanto a saude fisica. Também leva o
conceito de saude muito além das definicbes padrdo de
doenca nos livros didaticos. No entanto, a explicacdo para
sua longevidade (existe desde 1947) pode estar em sua
natureza ambigua. Em suma, salde sob a definicdo da
OMS pode significar o que vocé quiser (Callahan 2012).
Parece fundir as questdes sobre o que € saude e o que é
uma boa vida. (HERRING, 2016, p.19, traducdo nossa)

A partir da promocédo em larga escala dessa concepcéao positiva de saude,
uma definicdo até entdo inexistente de “bem-estar completo” veio se tornando
fundamental para delimitar as praticas no contexto da saude. Visto que ndo ha
um padrdo universal aplicavel a todas as pessoas, a singularidade dessa
resposta torna inviavel o planejamento de politicas publicas capazes de garantir
a todos 0 mesmo direito a propria no¢ao de saude e bem estar.

Herring (2016, p.19) critica esta (in)definicdo a partir de sua ambiguidade
referente tanto a prépria concepcdo de bem estar, quanto a se realmente é
relevante esta definicdo pessoal. Aponta também para a falta de uma indicacao
sobre se qualquer indicio de incompatibilidade com o bem estar se atrela a uma

definicdo de falta de saude, exemplificando que deste modo, a calvicie ou
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excesso de pelos em locais indesejados poderiam afetar a no¢do de saude de
um sujeito.

A capacidade de acao fisica e mental, por exemplo, assim como
caracteristicas relacionadas a inteligéncia e beleza podem, nesse contexto,
serem consideradas sindbnimos de salude e bem-estar, validando um esteredtipo
de sujeito idealizado que dificilmente ira condizer com uma possibilidade real ou
duradoura do que seria uma vida saudavel. Deste modo, buscando uma
homogeneidade, tornamos desigual a compreensdo e aceitabilidade das
vivencias em corpos que ndo se adequam ao padrdao idealizado de
funcionamento e beleza, por exemplo, onde deficiéncias e mudancas corporais
sdo encaradas como problemas que devem ser corrigidos e evitados, em prol de
uma saude do bem-estar. (Herring, 2016, p.20)

Atualmente, a concep¢do de saude em sua forma positiva é a mais
difundida pois engloba n&do apenas aspectos fisicos, como também uma
dimensdo mental e social associada ao bem-estar. Porém, apesar de se
desvencilhar da simples oposicdo a doenca, esta (in)definicdo conceitual dificulta
a especificacdo do que pode ser considerado falta de salde ou simples gostos,
preferéncias ou percepcfes individuais. O conceito de bem estar torna-se
central, mas por ndo ser explicita sua especificacdo, pode ser interpretado de
modo a atribuir questdes politicas e sociais primariamente a responsabilidades
médicas, de modo que a medicina e a moral acabem se fundindo (HERRING,
2016, p.19).

se conceituarmos os fenbmenos da saude-doenca como
processos sociais e se aceitarmos 0 suposto de que
processos  sociais  sao histéricos, complexos,
fragmentados,  organicos, corporais, conflitantes,
dependentes e incertos, entdo precisamos gerar
dispositivos interpretativos mais adequados para
referenciar, com o devido rigor, 0s objetos da pesquisa
cientifica em saude. Para isso, torna-se urgente conceber
e utilizar abordagens capazes de fazer justica & natureza
complexa e multipla dos processos concretos relativos a
vida, a aflicdo, sofrimento, dor, doenca, cuidado, cura e
morte — a saude, enfim, que ocorrem em agregados
humanos histéricos. (ALMEIDA FILHO, 2011, p.11)

31



Nesse contexto de buscar bases validas para essa universalizacdo da
definicdo de saude, surgiram os chamados movimentos de promocao a saude,
de cunho ideoldgico, que visavam contribuir e ampliar as referenciacbes do
conceito de completude e bem estar. Surgiram formas e mandalas de cunho
holistico que propagavam as dimensdes da saude integral em fisica, emocional,
social, intelectual e espiritual, fortalecendo a imagem de que salude nada teria a
ver com doenca. (ALMEIDA FILHO, 2011, p.7)

Deste modo, compreende-se que, enquanto o0 sentir-se bem nao significa
necessariamente a auséncia de doencas, o0 sentir-se mal indica
necessariamente a auséncia de saude. Percebe-se, portanto, que teorias com
referenciais predominantemente bioldgicos, focalizam demasiadamente em
processos patoldgicos individuais, ndo se mostrando capazes de construir
teorias sociais da saude que abarquem os demais ambitos envolvidos na
guestao. Logo, ressalta-se a importancia do saber filoséfico (FOUCAULT, 2018,
p.218) e reflexdo sobre os conceitos de saude-doenca para estabelecimento de
politicas publicas adequadas e interligadas ao espaco social.

Herring (2016) ressalta que a antiquada definicdo de salude enquanto
auséncia de doencas consta com uma lista de condicbes observaveis, que
focalizam em distinguir, avaliar e curar a doenca, considerando que a saude sera

restaurada apenas com esta objetiva intervencao.

A visdo ideal de saude € a de uma pessoa livre de doencas
ou deficiéncias; ser autossuficiente; e interdependentes. A
autonomia e a liberdade de agir como quiser € elevada a
ser a esséncia essencial do eu. Isso faz com que as
pessoas assumam que onde ha falta de independéncia,
autossuficiéncia ou autonomia, ha doenca. Aqueles que
precisam de assisténcia sao deficientes; aqueles cujo
pensamento racional é prejudicado sofrem de uma doenca
mental; e aqueles que ndo sao autossuficientes ndo podem
ser saudaveis. Entdo nos, os saudaveis, mantemos
distancia desses outros. [...] Talvez isso explique o desejo
de ‘corrigir' o corpo deficiente. O corpo deficiente mostra
abertamente a vulnerabilidade e a interdependéncia de
todos nés. (HERRING, 2016, p.21, traducdo nossa)

Desafiando o pressuposto de que pessoas saudaveis sdo por definicao
autbnomas, independentes e autossuficientes, Herring (2016) nos convida a

pensar e aceitar nossa vulnerabilidade e interdependéncia enquanto

32



caracteristicas humanas essenciais. Seu viés de andlise € positivo e otimista
guanto a ambas as caracteristicas, pois compreende que essas qualidades séo
integrantes de uma vida humana saudavel, assim como o préprio vir a adoecer
ocasionalmente. Estigmatizar e designar um corpo deficiente enquanto doente,
seria negar que tais condicdes possivelmente momentaneas ou passageiras
sejam condizentes com a possibilidade de uma vida humana saudavel e também
possivelmente prazerosa.

O autor teoriza que essa necessidade de distincdo, distancia e
precarizacdo dos corpos fora dos padrbes considerados ideais, sdo motivadas
pelo medo humano de se defrontar com sua prépria vulnerabilidade e
interdependéncia imanentes. Tais corpos demonstrariam com insuportavel
clareza nossa natureza precaria, finitude e necessidade relacional. Se colocar
em oposicdo a essas caracteristicas consideradas negativas representaria
alcancar um estado de perfeicdo, saude e bem-estar completo, logo, algo

almejavel.

Gostariamos de pensar que somos autossuficientes e
independentes, mas a sociedade construiu uma ampla
gama de estruturas e formas de assisténcia que disfargam
nossa vulnerabilidade. Somos profundamente
dependentes dos outros e da provisdo social para
sobreviver. Em um artigo poderoso, Kate Lindemann
contrasta a énfase que é dada as “acomodacgdes” que sao
feitas para pessoas com deficiéncia, com a falta de
valorizacdo das acomodacgdes para os fisicamente aptos.
(HERRING, 2022, p.13, traducao nossa)

A virada copernicana que Herring (2016) busca evidenciar se revela na
compreensao de que a saude é relacional, uma condicéo existente e acessada
a partir de nossas interacfes e percepcdes acerca de nossos corpos, contextos
e relacbes. Aceitar a diversidade de corpos e as respectivas possibilidades de
acao a partir desses, sem menosprezar ou desprezar incapacidades, é conseguir
reinventar nossa relacdo com o mundo, logo nossa percep¢ao de saude e bem-
estar. A interdependéncia e vulnerabilidade enquanto caracteristicas humanas
universais devem, segundo o autor, serem refletidas enquanto possibilidades de
empoderamento e potencializacdo de nossa natureza humana, precaria e

relacional, portanto, ndo deveriamos buscar evitar o sofrimento e a dependéncia,
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mas buscar formas de sermos mais fortes e saudaveis a partir de nossas

relacdes.
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2. VULNERABILIDADE E AUTONOMIA RELACIONAL DO PACIENTE

Neste capitulo, abordaremos de que modo as vulnerabilidades,
especificamente no que tange a vulnerabilidade acrescida do paciente em suas
trés dimensdes: fisica, cognitiva e emocional; nos auxiliam a analisar de maneira
critica as formas de cuidado em saude. Partindo da compreenséo de que somos
especialmente vulnerdveis quando nos encontramos em uma situacdo de
enfermidade, entendemos ser necessario garantir nossa autonomia de forma
relacional. Abordaremos também o referencial bioético dos Direitos Humanos
dos Pacientes a fim de elucidar alguns direitos ja adquiridos, assim como as

discussoes relevantes a este contexto do cuidado em saude.

2.1. VULNERABILIDADE ACRESCIDA

Herring (2016) argumenta que a vulnerabilidade humana ndo sé é
inerente ao ser, mas aspecto central da compreensédo da saulde, a partir de trés
dimensdes: vulnerabilidade corpoérea, enquanto seres suscetiveis a um mundo
gue nos afeta; vulnerabilidade emocional, apresentada na forma de ondulacdes
de humor atreladas a nossa propria natureza humana hormonal; e,
vulnerabilidade por incapacidade de tomar decisdes totalmente autbnomas neste
mundo relacional. “Uma vez compreendido que os seres humanos sao
universalmente vulneraveis, a importancia do cuidado torna-se Obvia.
Relacionamentos de cuidado sdo essenciais para nossa sobrevivéncia; nossa
compreensao de ndés mesmos; e para as coisas que valorizamos” (HERRING,
2022a, p.229, traducao nossa).

Se as rela¢bes de cuidado sdo importantes para todos aqueles que nao
podem atender as suas proprias necessidades, ou seja, todos nés em algum
momento da vida (HERRING, 2022a, p.229 apud KITTAY, 2019, p.168),
argumentamos que em relacdo ao paciente esta importancia se intensifica,
dadas as vulnerabilidades acrescidas da situacéo. Albuguerque (2023) destaca
que “asseverar a vulnerabilidade universal de todos os seres humanos né&o
significa que todos sejam igualmente vulneraveis” (p.114) visto este conceito se
apoia no risco ao dano e na capacidade subjetiva de lidar com o mesmo.

Ressalta que, no contexto especifico dos cuidados em saude, a vulnerabilidade
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nao se encontra apenas em sua caracteristica humana universal, mas acrescida
pelas condicBes de riscos que as enfermidades ocasionam ao paciente.

Corporalmente o paciente se encontra afetado por experiencias sensoriais
desgastantes, dolorosas e incapacitantes, de modo que “a doenga torna patente
a nossa condi¢ao corporal, ou seja, a determinacdo de nossa identidade e
autopercepcao a partir do nosso corpo, deixando evidente 0s nossos limites e
finitude” (ALBUQUERQUE, 2023, p.117). A enfermidade no corpo néo se revela
apenas enquanto a materializacdo de um dano Unico e pontual, € um dano que
suscetibiliza outros danos adicionais, danos ainda maiores que podem ocorrer
pela fragilidade do corpo ou decorrentes do proéprio tratamento relacionado ao
dano inicial. Esta situacdo de exposi¢ao a danos associados e efeitos colaterais,
torna visivel uma vulnerabilidade acrescida quase que imensuravel, ocasionando
um contexto favoravel para o desenvolvimento da vulneracéo emocional.

A instabilidade fisica pode gerar inseguridade emocional, visto que a
“experiéncia do corpo/eu € envolta em multiplas dimensdes, tais como sensorial,
afetiva e psicoldgica” (ALBUQUERQUE, 2023, p.117), é dado que o que ocorre
no corpo, ocorre também na mente, repercutindo nas emocgdes. O estresse e
ansiedade causados pelas dores, pelas limitacbes que a doenca ou o ambiente
hospitalar impdem, revelam alguns dos possiveis danos emocionais desta
vulnerabilidade acrescida vivenciada pelo paciente.

A vulnerabilidade cognitiva se refere ao entendimento sobre seu préprio
diagnéstico e situacdo, influenciando na possibilidade de reagir com
consentimento e autodeterminacéo, é considerada acrescida no paciente pois o
mesmo depende de um profissional que possibilite este acesso a informacao que
lhe é de direito, se tornando exposto a equivocos ou abusos por parte de
terceiros. “Assim, tendo em conta a vulnerabilidade cognitiva, € imperioso que
os profissionais utilizem meios para promover sua autonomia e empoderamento.
E papel do profissional de saide promové-las diante da vulnerabilidade
acrescida do paciente e ndo adotar condutas paternalistas” (Albuquerque, 2023,
p.120).

Deste modo, a “vulnerabilidade acrescida do paciente ndo se condiciona
apenas a sua doenca, mas também a relacdo com o profissional de saude e com
a instituicdo de saude®'”. Ou seja, a vulnerabilidade do paciente “se conecta

com a assimetria de poder e de informacdo presente na relacdo com o
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profissional de salde®®?, o qual pode atuar, mesmo inconscientemente,
oprimindo o paciente e concorrendo para o agravamento da sua fragilidade”
(ALBUQUERQUE, 2023, p.115). Herring (2022a, p.229) nos contextualiza sobre
a mercantilizagdo do cuidado contemporéneo, cada vez mais seccionado e
reduzido a execucédo de tarefas contratualiziveis, defendendo que a realizagéo
de um ato de servico ndo pode ser considerado uma verdadeira forma de
cuidado, pois este ato isolado ndo traduz a dimensédo de uma relacionalidade
multidirecional.

Para o autor, o cuidado deve ser compreendido como um investimento no
bem-estar do outro, deste modo, ndo sendo capaz de ocorrer na realizacdo de
uma atividade abstrata ou pontual, em um fazer mecéanico e impessoal, mas a
partir de demandas surgidas de um minimo convivio entre as partes, numa troca
mutuamente impactante e presente, individualizada a partir da formacéo de uma

relacao.

Cuidar — na segunda metade do século XX — passou a
significar ndo se importar com alguém, mas cuidar no
sentido de assumir a responsabilidade por. Presume-se
gue as pessoas que precisam de cuidados séo incapazes
de exercer escolha e controle. Ndo se pode, portanto, ter
cuidado e empoderamento, pois é a ideologia e a prética
de cuidar que levaram a percepcdo das pessoas com
deficiéncia como impotentes. (MORRIS, 1997, p.54,
traducdo nossa)

Este modelo de cuidado em saude baseado numa responsabilidade
unilateral assumida, é criticado especialmente em relacdo aos direitos das
pessoas portadoras de deficiéncias, pois atrela a nocdo de cuidado a uma
suposta incapacidade do outro de agir autonomamente. Enquanto o cuidado for
mensuravel em praticas mercantilizaveis, o requerer cuidado sera considerado
uma falta a ser suprida, uma posi¢do contraria & uma concep¢ao de natureza
humana autbnoma.

Ao considerar a necessidade de acesso ao cuidado e a relacionalidade,
uma posi¢ao indesejavel e inferior, seria uma forma de preconceito desalinhada
com a concepgao de vulnerabilidade universal humana, podendo ser
compreendido enquanto uma forma de opressédo as pessoas com deficiéncia
(HERRING, 2022a, p.229 apud MORRIS, 1997, p.54), por desconsiderar a
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caracteristica relacional do cuidado, incidente no proprio dar e receber
reciprocos. Deste modo, compreende-se que o “bom atendimento desafia as
divisbes que podem ser criadas entre 'eles e nds'; 'os competentes e 0s nao
competentes'’; 'o adulto e a crianga’; o 'vulneravel e o ndo vulneravel’; o médico
e 0 paciente. Isso significa que devemos reconhecer que a relagdo médico
paciente ndo é simplesmente sobre o médico fazer algo para o paciente; mas é
sobre estar junto” (HERRING, 2022a, p.230, traducdo nossa)

O autor destaca trés aspectos de sua concepcao sobre o conceito de
vulnerabilidade na relagdo médico paciente, que nos fazem revisar o modo como
observamos até hoje essa questdo. Primeiramente, Herring (2022a) “desafia o
conceito de 'distanciamento profissional' que, muitas vezes, € visto como a
perspectiva ideal para um médico” (p.230), declarando que parecer desapegado
e imparcial, ndo implica necessariamente que esta seja a verdade sentimental
por tras da postura assumida. Para ele, é compreensivel que haja uma utilidade
especifica para esse perfil de médico supostamente neutro a enfermidade e
emocdes demonstradas pelo paciente e pessoas ao redor, porém, o autor
destaca que a formalidade da interacdo n&o deve poder influenciar no
enfrentamento em conjunto agquele desafio, no exercicio de cooperacao entre 0s
envolvidos.

Segundamente, o autor evidencia a importancia de associar o cuidado a
um relacionamento mutuo, de modo a garantir que néo haja instrumentalizacéo
das partes. Ou seja, que o0 paciente ndo enxergue o médico enquanto ferramenta
de acesso a servicos referentes a seus Unicos e proprios interesses, exigindo do
mesmo a prescri¢cdo de tratamentos clinicamente inadequados a sua condi¢éo,
nem que o médico ignore os valores e preferencias do paciente, manipulando e
realizando apenas o0s procedimentos que considera adequados naquela
situacgao.

Outro ponto destacado por Herring (2022a, p.231) se refere ao respeito
ao direito de consciéncia, reciprocamente. Deste modo, € necessario que ambos
sejam sujeitos ativos e colaborativos, respeitados em suas respectivas opinides.
O paciente podera sempre recusar uma sugestao médica, mas nao deve ter em
maos o poder altera-la a seu bel prazer, de mesmo modo, é necessario que o
meédico respeite o direito a recusa de tratamento de seu paciente, mesmo que

iISSO contrarie sua propria opinido sobre o caso em questdao. Uma exigéncia
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exacerbada nesse sentido de possivel ultrapassagem de limites pessoais,
implicaria na perda da qualidade da relagcdo médico paciente, que deve ter seu

aspecto afetuoso levado em consideracéao.

O gue acontece com o paciente também afeta o médico. A
dor do médico impacta no paciente; e a dor do paciente
impacta o médico. O médico nervoso pode ser
tranquilizado pelo paciente calmo. O assistente de saude
deprimido pode ser aplaudido pelo paciente amigavel.
Nada disso € reconhecido na apresentacdo padrdo da
relacdo médico-paciente. (HERRING, 2022a, p.230,
traducdo nossa)

Tradicionalmente, uma compreensdo paternalista da relacdo médico
paciente tem sido criticada, em prol dos direitos e autonomia do paciente. Herring
(20222, p.223) da um passo a mais, sugerindo que a interacdo meédico paciente
deveria ser vista como reciprocamente vulneravel e colaborativa, visto que
apenas assegurar direitos de autonomia ao paciente ndo é suficiente para
garantir um atendimento clinico adequado. O autor questiona os conceitos de
vulnerabilidade e autonomia, demonstrando que n&o séo extremos opostos, mas
complementares e interrelacionais.

Para além da compreensivel vulnerabilidade dos pacientes, enquanto
sujeitos expostos e necessitados de cuidados, Herring (2022a) explora a
vulnerabilidade dos profissionais cuidadores, apontando que ignorar sua
existéncia ndo é util ao campo da saude quanto seria identifica-la e abarcar suas
contraposicdes. “Devemos, portanto, reconhecer que a posigao que os médicos
ocupam ndo é o produto de sua invulnerabilidade inata, mas uma posicdo
especial dentro da sociedade; e isso ndo remove sua linha base de

vulnerabilidade” (p.228, tradugado nossa).

2.2. DIREITOS HUMANOS DO PACIENTE

A vulnerabilidade acrescida do paciente conforme descrita até aqui, expde
0 mesmo a uma maior possibilidade de viola¢des de direitos basicos, justificando
ser necessario tecer novas estratégias de garantia e protecdo dos direitos
humanos e pessoais ja adquiridos, de modo a serem revistos e reformulados no

gue se refere a condicao do sujeito quando em estado de enfermidade.
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Surgido nos Estados Unidos, por volta da década de 70, os Direitos
Humanos dos Pacientes sdo considerados universais e refletem uma expressao
ativista das necessidades e preferencias dos pacientes sobre o predominio da
autoridade médica, considerando o “histérico de submissdo do paciente ao
profissional de saude” (ALBUQUERQUE, 2016, p. 48). Sao parte integrante dos
Direitos Humanos, portanto, possuem normativas, pactos e jurisprudéncia
internacional, nos quesitos que se adequam ao contexto do cuidado em saude,
como o direito a vida, liberdade e privacidade, se distinguindo, deste modo, dos
direitos dos pacientes, que refletem apenas o &mbito nacional, variante em cada
pais.

Albuquerque (2016, p.61) define que os direitos humanos dos pacientes
“sdo aqueles que reforcam uma relacdo médico-paciente mais colaborativa e
menos assimétrica”, considerando a dignidade inerente a todo ser humano. Ao
considerar que existe uma relacao de interdependéncia entre o paciente e seus
cuidadores, naturalmente os direitos humanos dos pacientes corroboram com a
defesa dos direitos humanos dos profissionais de saude também, “na medida em
gue suas condic¢des de trabalho, o respeito aos seus registros, as perseguicoes
em razao de sua atividade profissional'®® impactam diretamente nos cuidados do
paciente” (p.64). Deste modo, os direitos humanos que se enquadram no
contexto da saude, devem ser aplicados a todos que frequentam e participam do
contexto do cuidado em saude, pela simples condicdo de serem humanos e
terem seus direitos igualmente garantidos pela promulgacdo dos Direitos
Humanos Internacional.

Por possuir essa bi implicancia entre os direitos do paciente e dos demais
sujeitos incumbidos no contexto dos cuidados em saude, ha também uma ampla
variedade de dilemas éticos que podem se propor de ambos os lados,
requerendo amparo para resolugéo de situacdes em que estes direitos estejam
conflitantes. Neste quesito, relacionado a busca de base e fundamentacao para
resolucao de dilemas nos cuidados em saude, a Bioética tem sido utilizada em
suas dimensoes tedrica, institucional e normativa, através do compartilhamento
e utilizacdo de seus valores e principios.

Albuquerque (2016) assinala que enquanto o objetivo da “Bioética tem o
escopo de refletir e prescrever moralmente, e o dos Direitos Humanos dos

Pacientes, o de estabelecer obrigacdes juridicamente vinculantes aos atores
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governamentais com vistas a protecdo dos pacientes” (p.68). A autora ainda
assinala os quatro os principios que regem os Direitos Humanos dos Pacientes:
Cuidado centrado no paciente; Dignidade Humana; Autonomia Relacional e
Responsabilidade dos pacientes.

O cuidado centrado no paciente consiste em proporcionar um ambiente
em que o sujeito enfermo possa deliberar livremente sobre suas opcbes de
tratamento a partir de suas préprias preferencias e necessidades. Este principio
“‘materializa-se nos servicos de salde essencialmente por meio da
implementagdo do consentimento informado, do qual constam informagdes
centrais para que o paciente decida sobre seu tratamento” (ALBUQUERQUE,
2016, p.73), mas nao se resume a ele. Albuquerque (2016, p.74) considera
crucial o envolvimento da familia na tomada de decisdo em uma abordagem de
cuidado centrado no paciente, ressaltando que a escolha sobre quem deve ser
considerado familia e como devem se envolver, é exclusiva do paciente e deve
ser respeitada de maneira integral pelos profissionais de saude.

O principio da dignidade humana € um dos mais disseminados pois é
multidimensional, pode ser compreendido em seu aspecto tedrico ou legal e sua
complexidade ndo corrobora com uma definicdo consensual. Albuquerque
(2016) aponta que em “pesquisa realizada com pacientes sobre sua dignidade,
identificou-se que essa abarca sentimentos de pacientes tais como sentir-se
confortavel, no controle e valorizado”, compreendeu-se também que “os
pacientes podem promover sua propria dignidade por meio de suas atitudes,
como a racionalizacédo, o uso do humor, a aceitacdo, o desenvolvimento de
relacbes com os profissionais de salde, e de capacidade de autocontrole?+6”
(p.79), se relacionando, deste modo, com o principio abordado a seguir.

A autonomia relacional é também considerada um principio dos Direitos
Humanos dos Pacientes, pois € “elemento constitutivo da dignidade humana ao
prescrever o direito de toda pessoa de se autodeterminar” (Albuquerque, 2016,
p.80). Se distancia da concepc¢ao tradicional de autonomia pois enaltece a
interdependéncia relacional do paciente com o0 meio e contexto que o cercam,
assim como evidencia o papel central da familia e demais relacdes que compde
o cuidado em saude, no que se refere a compreensdo do sujeito sobre sua

propria enfermidade, preferencias de tratamento e atuacgao.
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Assim, de acordo com a abordagem relacional na esfera
dos cuidados em saude, a identidade do paciente e sua
competéncia decisional sao dindmicas, na medida em que
se entrelacam com suas rela¢gdes pessoais e consistem em
experiencias vividas?®¢. Tendo em conta que a autonomia
é efetivada no contexto relacional do individuo, aqueles que
interagem com o0 paciente sdo concebidos como
apoiadores da efetivacdo de sua autonomia, pois seu
exercicio ndo se desvincula das pessoas que o cercam.
(ALBUQUERQUE, 2016, p.81)

O principio da autonomia relacional ndo desconsidera o paciente
enquanto um sujeito capaz de tomar suas proprias decisées de forma autbnoma,
apenas amplia a realidade do mesmo considerando uma visdo mais global.
Ressaltando ainda esta bi implicancia dos afetos e interdependéncia relacional,
ancora-se o ultimo principio referente a responsabilidade dos pacientes, que
atrela os direitos a liberdade e privacidade, a responsabilidade do mesmo frente
as escolhas de seu tratamento e consequéncias destas.

Todos os principios incentivam uma abordagem de natureza colaborativa
para os cuidados em saude, ressaltando a importancia do dialogo e
compreensdao muatua na relacdo meédico-paciente. Assim como os médicos
devem promover a autonomia relacional dos pacientes e respeitar suas
decisdes, “os pacientes devem compartilhar informagdes importantes” de modo
a desempenhar “papel ativo e central em seu tratamento e manutencao de sua
saude” (ALBUQUERQUE, 2016, p.86).

2.3. AUTONOMIA RELACIONAL

Partindo do pressuposto de que todos os seres humanos sao vulneraveis,
passa-se a compreender o cuidado como necessidade essencial para
sobrevivéncia e saude. A impossibilidade de atender integralmente nossas
préprias demandas de modo individual, integral e continuo ao longo da vida, traz
a tona a percepcdo de que para sermos quem somos hoje, individuos
autoconsiderados autdbnomos, fomos e continuamos sendo constantemente
cuidados.

Nossa possibilidade de possuir determinada capacidade ou autonomia em

uma temporalidade especifica da vida, implica que, em outros momentos de
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maior vulnerabilidade - caracteristicos em todas as vidas humanas - nossas

necessidades basicas foram supridas por outrem.

De fato, se eu negar que antes da formacdo de meu
“arbitrio” meu corpo me relacionava com outras pessoas
gue nao escolhi ter ao meu lado, se eu construir uma nocao
de “autonomia” com base na negacdo da esfera de uma
proximidade fisica primaria e ndo desejada com outros,
estaria entdo negando as condicbes sociais da minha
corporificagdo em nome de autonomia?” (BUTLER, 2019,
p. 46)

Butler (2019) expde nossa vulnerabilidade inicialmente através de nossa
existéncia corporea, necessariamente derivante de ao menos dois outros
sujeitos humanos servindo enquanto base criacional. Seja em gestacéo ou logo
apos nascimento, seguimos necessitando de apoio, cuidado e suporte humano
para que possamos sobreviver. A autora propde que a “individualizacdo é uma
conquista, ndo um pressuposto, e certamente ndo uma garantia” (p.47), e que a
partir de nossa esséncia relacional “‘ndo podemos compreender a
vulnerabilidade como uma privacdo, a menos que entendamos qual necessidade
que é frustrada” (p.52).

A autonomia pessoal é idealmente definida enquanto capacidade de
controle sobre as proprias decisdes, demonstrada a partir da possibilidade de
ser autor de sua proépria vida ao moldar seu destino (HERRING, 2014, p.1, apud
RAZ, 1986, p.369). A liberdade de agir autonomamente é tdo amplamente
promulgada na civilizacdo ocidental, que apenas esbarra e se limita no embate
com outro interesse de liberdade autbnoma de agir. Seria, portanto, na existéncia
desses conflitos, a nascente da lei e demais direitos e deveres sociais. Sendo
assim, “a autonomia, tradicionalmente compreendida, envolve a reivindicacio de
que os individuos devem ter permissédo para tomar decisdes por si mesmos e
gue essas decisdes devem ser respeitadas pelos outros, a menos que a deciséao
envolva prejudicar alguém” (HERRING, 2014, p.1, traducdo nossa).

Compreendida enquanto principio fundamental legal, a nocdo de
autonomia individualista envolve uma forte rejeicdo ao paternalismo (HERRING,
2014, p.3) por considerar que a tomada de decisdo por terceiros, anularia o
status moral da pessoa, instrumentalizando em certo grau a vida desta, pois

partiria de uma valorizagéo externa do que € bom ou mau para aquele individuo,
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naquela situagao. A avaliacdo acerca dos melhores interesses individuais ndo
poderia, deste modo, ser terceirizada, pois impossibilitaria 0 surgimento de
demandas emergidas a partir da diversidade e pluralidade social.

Uma sociedade pluralista que se obtém ao incentivar as autonomias
pessoais, escolhas religiosas, culturais e de lazer, logo, a diversidade, em um
nivel politico mais amplo, é considerado benéfico para a sociedade por ser mais
vantajoso social e economicamente (HERRING, 2014, p. 3). Deste modo, o autor
considera equivocada essa concepcao individualista que atrela a autonomia a
valores como autossuficiéncia e independéncia moral, para o autor, a autonomia
pode ser considerada fonte de todos os direitos por, a partir dela, sermos
capazes de definir a validade dos demais direitos subjetivamente, porém,
concomitantemente também é fonte da responsabilizacdo moral.

Herring (2016, p.24) defende que a nocdo de autonomia enquanto
autossuficiéncia genuina ndo € tdo comum e atingivel quanto pode parecer, a
simples compreenséao de informacdes relevantes para uma tomada de decisdo
ndo a caracteriza, sendo necessario também a capacidade de utiliza-las em
consonancia com seus proprios interesses. Enquanto resposta ao conceito
tradicional de autonomia individualizada, a autonomia relacional é uma
reconfiguracdo proposta por autores como Herring, MacKenzie e Stoljar, capaz
de abranger perspectivas mais amplas que se relacionam com uma outra

maneira de conceituar a no¢cédo de autonomia.

O ponto de partida para uma abordagem baseada na
autonomia relacional é que uma vida relacional é inevitavel.
Desde o0s nossos primeiros dias, o carater e a
compreensdo de nés mesmos sdo fixados por nossos
relacionamentos com os outros (Carle 2005, p. 307). Todos
nds, em alguns momentos de nossas vidas, dependemos
de outras pessoas para nossa sobrevivéncia e muitas
outras pessoas dependem de nés (Sanders 2013, p. 2).
Para muitas pessoas, a autodefinicdo de si mesmas é
baseada no relacionamento [...] seja como amigo, flautista
ou torcedor do Fulham Football Club. Nosso senso de
identidade €& uma mistura de identidades sociais
interligadas e as vezes conflitantes (Donchin 2000, p. 188;
Mackenzie 2008). Na verdade, nao somos livres para “viver
nossas vidas como escolhemos” porque somos limitados
pelas responsabilidades, realidades e relacionamentos que
envolvem nossas vidas (Nedelsky 1989, p. 343). Portanto,
Johnson (1997, p. 30) chamou a insisténcia de nossa
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cultura de que somos separados e autbhomos como a
'‘Grande Mentira' do patriarcado. (HERRING, 2014, p.11,
traducao nossa)

Segundo esta concepgao relacional, nossas escolham pessoais se
baseiam essencialmente em opinibes e modos de compreender a vida,
adquiridos através do agenciamento de relacdes contextuais. A no¢ao de eu e
da propria individualidade, é construida dentro de limitacdes corpoéreas, sociais,
locais e culturais, portanto somos individuos constituidos a partir de processos
interativos, internos e externos, que nos modificam a todo momento. “A escolha
autbnoma s6 pode ser encontrada compartilhando nossas ideias, aspiracdes e
esperancas com os outros (Barclay 2000). Além disso, nossas decisfes ndo sao
apenas 'nossas’, elas geralmente afetam aqueles com quem nos relacionamos
e suas decisdes nos afetardo” (HERRING, 2014, p.12, tradug&o nossa).

O compartilhamento de vivéncias e opinides sao responsaveis por nos
aproximar ou afastar de outras vivéncias e opiniées, bi-implicando alteracfes e
distingbes. Enquanto alguns autores teorizam sobre o descobrimento da prépria
identidade através da interacdo, Gergen radicaliza, argumentando que é apenas
a partir de uma co-construcdo dada por meios relacionais que o eu existe. Para
ele, é a acdo colaborativa que forma um individuo, etapa que precede o0s
individuos se unindo para relacionar, como se a virada copernicana dele fosse
dizer que “o ovo veio antes da galinha” (HERRING, 2014, p.12 apud GERGEN,
2009, p.12).

Relacionado ao contexto do cuidado em saude, a tomada de deciséo
colaborativa tem se destacado enquanto método de escolha sobre o tratamento,
pois reestrutura a posicdo do médico enquanto dominante e do paciente
enguanto receptor, compreendendo que é s6 “porgue participamos de tradicdes
relacionais que nos reconhecemos como tendo emocdes e que navegamos
quando, onde e como elas podem ser realizadas” (HERRING, 2014, p.12).

Deste modo, considerando que nossas decisdes e preferéncias
autbnomas séo afetadas por nossas relagbes e que “ndo possuimos emogdes
independentes de relacionamentos”, argumentamos que “ndo sao os individuos
que se unem para formar relacionamentos; ao contrario, € da acéo colaborativa
(ou coacado) que a propria concepcado da mente individual passa a existir (ou
nao)” (HERRING, 2014, p.12 apud GERGEN, 2011, p.13). A autonomia na
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tomada de deciséo faz parte do leque de direitos do paciente, deste modo, ja
observamos grandes avancos relacionados ao reconhecimento de direitos do

paciente, porém, argumentamos ainda estarmos longe do ideal.
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3. MODELOS DE CUIDADO EM SAUDE

Neste capitulo, abordaremos diferentes modelos de cuidado em salde a
fim de analisar os dilemas e possibilidades de ac&o possiveis na relacdo médico-
paciente, buscando compreender 0s pontos negativos e positivos propostos por
cada tipologia de relacdo. Intencionamos esclarecer e nomear os modelos
existentes, compreendendo que todos nos ja fomos pacientes e em algum
momento vivenciamos, de algum modo, alguma destas situacdes que possuem
um contexto historico imanente. Compreender teoricamente 0os contextos de
cuidado em saude ao qual estamos sujeitos, nos possibilita analisar mais
criticamente quando ocorrerem na pratica, por nos sensibilizar sobre a existéncia

de um arcabouco tedérico e conceitual que baseia tais préticas.

3.1. MODELO BIOPSICOSSOCIAL

Proposto pelo médico e psicanalista George Engel, em 1977, o modelo
biopsicossocial demonstra o quanto abordagens interdisciplinares sao
necessarias para estruturar os cuidados em saude, partindo da concepc¢ao de
gue a teoria cientifica ndo € apenas uma base de dados inquestionavel e que a
ciéncia ndo é neutra, ela orienta e interpreta as descobertas e rumos da
sociedade.

Aliado com evidencias que surgiram no desenvolvimento das tecnologias
e filosofias contemporaneas, a abrangéncia do modelo biopsicossocial tem se
mostrado capaz de auxiliar na prevencao, etiologia e tratamento de doencas, a
partir da organizacdo dos novos conceitos e modelos surgidos nas ciéncias da
saude (BOLTON, GILLET, 2019, p.v). “O modelo dominante de doencga hoje é
biomédico e ndo deixa espaco em sua estrutura para as dimensdes sociais,
psicolégicas e comportamentais da doenca. E proposto um modelo
biopsicossocial que fornece um plano para a pesquisa, uma estrutura para o
ensino e um projeto para a agdo no mundo real dos cuidados de saude”
(ENGELS, 2012, p. 394, tradugao nossa).

Segundo Bolton e Gillet (2019) h4 um desafio tedrico de conceituar
interacOes biopsicossociais enquanto fatores tdo reais e causais quanto 0s
fendbmenos biologicos, dificuldade derivada de pressupostos historicamente

arraigados cientificamente, como o dualismo, fisicalismo e reducionismo, que
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apontam apenas causas materiais como reais e trataveis, enquanto causas
psicolégicas ou sociais séo tidas como incompreensiveis e nao auxiliariam na
resolucao de problemas médicos factuais.

Em 1977, Engels retratou essa compreensdo quando, ao participar de
uma conferéncia, se deparou com o enquadramento da psiquiatria enquanto
uma forma de medicina menos “cientifica”, considerada confusa, metaférica,
menosprezada hierarquicamente e contrastante com o restante da medicina, que
parecia derivar de um conhecimento mais “limpo e organizado” (Engels, 2012,
p.377). Se rebelando contrariamente a essa percepcéo, declara:

afirmo que toda a medicina esta em crise e, além disso,
gue a crise da medicina deriva da mesma falha béasica da
psiquiatria, ou seja, a adesdo a um modelo de doenca que
ndo é mais adequado para as tarefas cientificas e
responsabilidades sociais da medicina ou da psiquiatria. A
importancia de como os médicos conceituam a doenca
deriva de como tais conceitos determinam o0 que sao
considerados os limites apropriados da responsabilidade
profissional e como eles influenciam as atitudes e o
comportamento com os pacientes. (ENGELS, 2012, p.377,
traducdo nossa)

A separacdo entre elementos organicos e psicossociais inferida pela
l6gica médica, induz a uma desresponsabilizacdo com o paciente e seu contexto
de modo geral, pois “ndo importa” para a ciéncia nada que nao seja mensuravel
biologicamente. Neste modelo biomédico, a doenca é tratada como entidade
independente do contexto social, ao mesmo tempo em que desregulacdes
comportamentais tentam ser explicadas a partir de desordens quimicas.

Engels, corroborando com Foucault, argumentou que o modelo biomédico
classico, focalizado em identificar e tratar doencas, era insuficiente e limitado
compreendendo “falha em levar em conta o seguinte: a pessoa que tem a
doenca, a experiéncia da pessoa, o relato e a atitude em relacdo a doenca; se a
pessoa ou outros de fato consideram a condi¢cdo uma doenca; cuidar do paciente
como pessoa [...] e, finalmente, o proprio sistema de saude também nao pode
ser conceituado apenas em termos biomédicos, mas envolve fatores sociais
como a profissionalizagdo” (Bolton, 2019, p.2, tradu¢do nossa). Deste modo,
Bolton e Gillet (2019, p.109) argumentam que a as proprias limitacdes dos

conceitos de saude e doenca séo definidos por condigdes biopsicossociais, visto
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que as proprias definicbes se baseiam em percepcéo de limita¢des e dificuldades
de manejo normal da propria vida fisica, psicoldgica ou social.

Em 1950, Balint (1969) realizou seminarios médicos com o objetivo de
divulgar a necessidade de estudo e aprofundamento sobre os problemas
emocionais encontrados na clinica médica, de modo a ressaltar a importancia de
realizar alteracbes na forma da abordagem clinica em geral, a partir do
desenvolvimento de novas habilidades capazes de compreender cada paciente
como unico, ressaltando a importancia da integralizagdo do cuidado em saude.
Entretanto, mesmo apds suposto sucesso de seu projeto inicial, Balint recebeu
relatos de que, apesar dos médicos terem compreendido teoricamente a
importancia de nova abordagem e se sentirem mudados interiormente a partir do
que aprenderam nos seminarios, suas praticas em consultério pouco tinham
mudado de fato.

Teria havido sim mudancas da atitude médica em certos casos, porém foi
constatada uma diferenciacao dessas abordagens conforme eram utilizadas com
0s pacientes, de forma aleat6ria e aparentemente inconsciente por parte médica,
onde em algumas consultas havia um cuidado mais integral, centrado no
paciente (apelidadas de “psicoterapia menor”), enquanto outras se mantinham
consultas tradicionais, orientadas para a doenca. Essa bifurcacdo das
abordagens chamou a atencao de Balint, que se questionou quanto a se era, de
fato, possivel ndo haver essa variacédo aleatoria de abordagens, a depender de
cada caso, paciente e expediente médico diario. Em 1962, a partir de pesquisas
realizadas com médicos experientes da Clinica Tavistock, Balint compreendeu
porque essas diferenciacdes de abordagem ocorriam.

Apesar de se identificarem com as questdes e situacdes da abordagem
centrada no paciente, algumas vezes, os médicos se sentiam sobrecarregados
por ter que assumir uma “dupla fungao” no consultério. Havia, por parte deles, a
compreensao de que ambas abordagens se referiam a atividades de duas
profissdes distintas, da qual a segunda eles sequer possuiam formacao
adequada para realizar. A responsabilidade de assumir ambos “cargos”,
enquanto “médicos de doenga” e “psicoterapeutas”, era compreendida enquanto
uma desvalorizagdo da identidade e utilidade médica especializada na pratica da

clinica geral.
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Houve um sentimento de incompreensdo em relacdo as proprias
realizacGes e capacidades profissionais por parte dos médicos, em detrimento
de uma aparente desvalorizacao desta pratica, considerada a partir da teoria de
Balint enquanto incompleta, insuficiente ou irregular. Esse misto de
compreensao sobre a teoria, aliada a complexos sentimentos negativos em
relacdo a prépria pratica diariamente utilizada, impossibilitavam maior e mais
frequente aderéncia médica a abordagem centrada no paciente. Esta, se tornava
uma expectativa a ser frustrada seja por tempo insuficiente durante a consulta,
ou por soarem como uma exigéncia demasiadamente irrealista de suprir
demandas incabiveis naquele contexto, que a principio, deveria ser centrado na

doenca, conforme aprendido e praticado corretamente ao longo de anos.

Pode ser, portanto, que nossos médicos comecem a sentir
gue ndo estdo em perigo se eles permitirem que seus
pacientes digam o que eles qguerem em seu préprio tempo
e a sua propria maneira e descobrirem que ndo se tornam
psicoterapeutas se o fizerem assim. Posso voltar para onde
comecamos? Estamos mais perto de responder agora a
guestdo de saber se 0 médico pode evitar uma cisdo em si
mesmo? Se ele pode evitar ser um 'clinico geral' para
alguns de seus pacientes e um ‘'psicoterapeuta
competente' para outros? Ou, para formular em outras
palavras: praticar a ‘'medicina voltada para a doenga'. com
alguns de seus pacientes e 'medicina centrada no paciente’
com outros. Descrevi como, ao tentar responder a essa
pergunta, nosso seminario de pesquisa examinou
pacientes selecionados que foram atendidos durante as
horas normais de consulta do médico. (BALINT, 1969,
p.276)

A fim de compreender se a medicina orientada para o paciente seria, de
fato, possivel de ser executada na pratica médica diéria, e, muitas vezes, sem
tempo habil para se prolongar em consulta, foi realizada outra pesquisa chamada
de “pesquisa em psicoterapia de seis minutos”, em que foram acompanhados
casos em que os médicos de fato haviam conseguido iniciar a abordagem
centrada no paciente em consultas normais.

A partir da andlise desses casos, foi sugerido, por parte dos médicos
participantes, uma classificagdo dos objetivos da abordagem centrada no
paciente ao longo consulta, como uma pratica de “objetivo big bang”, onde o

meédico buscaria o diagndstico mais abrangente possivel, de modo a influenciar
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numa éarea central da vida do paciente, cujo resultado deveria ser extenso e
sistémico comparado aos resultados do Big Bang; o “objetivo de estado estavel”
em que o médico busca restaurar um equilibrio que o paciente parece ter
temporariamente perdido; e, o “objetivo do pequeno estrondo”, onde ha uma
modesta pesquisa, a partir de limitada compreensao possivel na relacdo médico-
paciente, em que se captaria 0s pequenos ganhos a ser obtidos a curto prazo
naquela determinada situacao.
Este Gltimo, pareceria ser o mais realista e promissor dentro do expediente
e expectativas médicas de atendimento normal. Nao tanto uma busca global,
integral e insaciavel sobre a vida historica do paciente, mas em relacéo a porque
ele precisa daquele cuidado naquele momento, o que de fato o paciente estaria
buscando naquela consulta e de que modo isso poderia ser suprido naquele
momento.
Os pacientes que foram escolhidos pelos médicos foram
aqueles com quem eles sentiram que haviam aberto o
caminho para a 'medicina centrada no paciente'; muitas
vezes quando, na opinido médica, 0s pacientes precisavam
tanto de um clinico geral quanto de um psicoterapeuta.
Descrevi alguns casos em que o meédico teve sucesso.
Ainda ndo sabemos, no entanto, com que frequéncia o
sucesso pode ser alcancado: nem que perigos 0 médico
enfrenta. No momento em que escrevo este artigo, a
maioria do grupo pensa que a mudanca de énfase em
nossa pesquisa era esperar que o médico fosse uma
espécie de detetive inspetor a um estudo das variedades
de respostas abertas ao médico; ou, em outras palavras,
para a variedade de maneiras que o médico pode ser
usado. Esta pode ser uma das mudancas que nos levam a
compreender as possibilidades e técnicas da 'medicina

centrada no paciente' e assim desfazer a cisdo no médico.
(BALINT, 1969, p.276, traducao nossa)

Balint compreende que o médico tem responsabilidade ndo so de estar
atento ao estado de saude e demandas comunicadas pelo paciente, mas as
formas de comunicacdo nado verbal, como o préprio comportamento do paciente
em consulta, assim como sua prépria resposta imediata a eles. O medo de
sobrecarga médica e de criacdo de um laco de dependéncia no paciente, afasta
os médicos de darem essa liberdade ao paciente, de se mostrarem receptivos a

aprofundamentos, o que afetaria a capacidade de percepcdo de possiveis
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demandas ocultas do paciente. Para o autor, 0 mais importante seria nao haver
essa cisdo de abordagens e personalidades médicas em consulta, manter um
padrdo que seja capaz de diagnosticar e tratar a doenca, mas que também

respeite e se preocupe com o contexto subjetivo daquele paciente.

3.2. MODELO CENTRADO NO PACIENTE

Dentre os inumeros modelos de relacdo médico-paciente possiveis,
Herring (2022a, p.224) destaca quatro que considera principais, conforme
encontrados em literatura especifica: (1) o modelo paternalista, em que o médico
€ o responsavel pela determinacéo do tratamento, segundo qual, seria direito do
paciente receber a melhor indicacdo possivel e assumir papel de passividade.
(2) O modelo informativo, onde caberia ao médico apenas o papel de apresentar
alternativas e informacdes, sem tentativa de influenciar a decisdo do mesmo,
incentivando uma escolha auténoma ao se colocar em posicao imparcial.

(3) O modelo co-especialista, visto como colaborativo, espera que tanto o
médico quanto o paciente sejam ouvidos e considerados para a tomada conjunta
de decisdo, de modo que, a partir do relato subjetivo do paciente, 0 médico se
torna capaz de identificar o que € mais importante para o sujeito em questéo e,
a partir disso, avaliam juntos a melhor opcdo. Neste modelo, a escolha do
paciente é sobressaliente em relacdo a opinido médica, ressaltando a todo
momento que o trabalho do médico € auxiliar o paciente a decidir por si s0, a
partir do fornecimento adequado de informacdes relevantes, mesmo que nao
sejam preferiveis do ponto de vista do préprio.

O dialogo objetivo é central nesse modelo, tendo triplo propdsito: de ajudar
0 paciente a compreender as possibilidades de tratamento, incluindo as
consequéncias de ndo tratar; garantir a consideracao de informacdes relevantes
capazes de influenciar no entendimento das opc¢des de escolha; e, por fim, o
propésito de entendimento mutuo de expectativas e limitagdes dos tratamentos
disponiveis. “O papel do médico sob este modelo € trabalhar com o paciente. O
médico ndo deve tentar forcar ou coagir um paciente a receber um tratamento.
O modelo aqui se aproxima de uma negociacao entre as duas partes, buscando

produzir um resultado mutuamente desejavel, embora reconhecendo que, em
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ultima analise, o paciente pode recusar o tratamento” (Herring, 2022a, p. 225,
traducdo nossa).

(4) O modelo deliberativo exige do médico uma postura dialética mais
ativa e informal, pois busca evidenciar as crencas e valores do paciente em
relacdo a situacdo atual. Ao auxiliar o paciente na articulagdo de seus proprios
problemas e dilemas, o0 médico se coloca como um conselheiro. Neste modelo,
o “médico nao esta tentando dizer ao paciente o que fazer, mas ajudar o paciente
a articular seus proprios valores e ver como eles se relacionam com a deciséo
médica que estdo tomando. Seu papel é ajudar o paciente a tomar a decisédo
certa para o paciente em particular, considerando suas crengas e valores”
(Herring, 2022a, p.225).

Independente do modelo a ser adotado, Herring (2022a) aponta para a
adaptabilidade médica enquanto elemento fundamental para criagdo de uma
relacdo mutuamente benéfica. Nao haveria, portanto, um modelo melhor ou mais
adequado cabivel em todos os casos, porque, mais importante que o modelo,
seria a adequacao da abordagem centrada no sujeito paciente em questéo.
“Seria um erro supor que um desses modelos € automaticamente o melhor em
todos os casos. [...] As vezes, um paciente pode ter uma vis&o clara sobre o
tratamento que deseja receber, enquanto em outras decisbes médicas o
paciente se sentird perdido e confuso e desejard uma orientacéo clara do médico
ou ajuda para pensar nas alternativas” (Herring, 2022a, p.225, tradugao nossa).

Deste modo, supfe-se necessario um conhecimento médico minimo a
respeito dessa variabilidade de modelos e posicbes possiveis profissionalmente.
Para Herring (2022a) o objetivo a ser almejado € a participacdo, compreensao e
satisfacdo mutua, sendo possivel a partir de qualquer modelo descrito, visto que
todos cumprem sua funcéo central de fornecer o necessario para uma tomada

de decisdo consciente.

O papel do médico nessas questbes € cerebral: fornecer
ferramentas que permitam ao paciente tomar uma decisao
racional. Seja essa uma recomendacdo clara; o
fornecimento de informacdes; ou uma ajuda no
pensamento légico. Isso ndo apenas eleva a racionalidade
a ser o principal foco de aten¢éo, mas todas elas envolvem
0 médico em uma posicdo de poder. O médico tem
ferramentas que o paciente precisa para chegar a uma boa
deciséo racional. Em particular, o médico tem o papel de
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garantir que o paciente ndo responda a pergunta de
maneira irracional, emocional ou ignorante. (HERRING,
2022a, p.226, traducdo nossa)

A compreensdo do médico enquanto possuidor da razdo se atrela a
medicina moderna, ao passo que reforca o estereotipo paternalista da profissao.
Herring (2022a) apesar de compreender o inerente poder e importancia do papel
médico na decisdo, considera equivocada a deducédo de que a imparcialidade e
neutralidade emocional devem compor sua atuacao.

A nocdo de distanciamento clinico e emocional na relacdo médico
paciente ainda € amplamente difundida e prevalente. Para o autor, isso reflete
nossa concepcao de autonomia fundamentada na individualidade, capacidade e
racionalidade.

Tal imagem do eu enfatiza os direitos fundamentais,
autonomia, integridade corporal, privacidade e liberdade.
Nosso direito de poder fazer nossas préprias escolhas
sobre como agir e de estar sujeito apenas as
responsabilidades que escolhermos assumir sdo vistos
como pilares centrais das estruturas economica, social e
juridica. O papel da lei em tal modelo € proteger o individuo
de invas@es indesejadas a liberdade e proteger o direito de
cada um de perseguir seu objetivo de vida. Resumindo,
direitos sdo sobre manter outras pessoas longe de vocé.
(HERRING, 2022a, p. 226, traducao nossa)

Uma problematizacdo desta forma de ver e lidar com o0 mundo néo esta
no questionamento sobre o direito a autonomia, mas a prépria concepcéao desta
altima, do modo como fora proposto, ndo condizente com a esséncia gregaria da
natureza humana como necessidade e direito fundamental. Nesta visédo, a
sociabilidade é considerada opcional e em muitos casos conflitante com
objetivos pessoais, pois podem representar ameaca a privacidade e seguranca
pessoal.

A interdependéncia seria, portanto, algo odiavel e contrario a nocao de
direito pleno conforme almejavel, repercutindo num cenario em que a
imparcialidade médica chega a ser considerada parte do tratamento, por
supostamente equilibrar e racionalizar a vulnerabilidade e emocionalidade
temporariamente expostas do paciente, devendo ser utilizada enquanto meio

para atingir a meta de tratar objetivamente a enfermidade, ndo necessariamente
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o enfermo. “Isso € desafiado pela teoria da vulnerabilidade universal que,
partindo particularmente dos escritos de Martha Fineman (2009), promove uma
visdo da humanidade que vé a vulnerabilidade como a esséncia do que € ser um
ser humano” (Herring, 2022a, p.227, traducao nossa).

A autonomia enquanto capacidade, independéncia e direito ao maximo
poder de escolha individual, dialoga com uma realidade consumerista da saude
e das relacdes de cuidado. Ao tornar desprezavel a relevancia das relacdes
neste ambito, relativizamos também a potencialidade de ganho, a nivel pessoal
e social, através delas. A teoria da vulnerabilidade universal, argumenta que
todos somos igualmente vulneraveis, médico e paciente ndo se distinguiriam
nesse quesito, pois a vulnerabilidade é parte inevitavel, indissociavel e
duradoura da condi¢gdo humana (HERRING, 2022a, p. 227 apud Fineman, 2008,
p.2). Seria, portanto, imprescindivel encarar a dependéncia enquanto aspecto
central da vida humana, seja ela identificavel momentaneamente em maior ou

menor grau.

3.3. TOMADA DE DECISAO COMPARTILHADA

A Tomada de Decisdo Compartilhada (TDC) é uma conduta considerada
padrdo ouro na relacdo médico paciente, pois se baseia na capacidade de
tomada de decisbes mutuamente benéficas. Segundo literatura existente, sua
adesao tem sido lenta porém vantajosa implicando numa diminuicdo de conflitos
e aumento da satisfacdo na tomada de decisdo. (Ward, 2020, p.2609)

Para além do dever profissional de informar beneficios e maleficios das
intervencdes possiveis, incluindo as consequéncias de se negar qualquer
intervencao, o cuidado centrado no paciente inclui 0 mesmo numa abordagem
colaborativa que considera fundamental a tomada de decisdo compartilhada.
Neste modelo, os valores e preferencias do paciente sdo considerados no
processo de escolha do tratamento e resultado, ndo se limitando a assinatura de
um termo de consentimento informado.

Albuquerque (2020, p.99) ressalta que a Tomada de Decisao
Compartilhada reflete a materializagcdo do direito do paciente de participar da
tomada de deciséo, sendo aspecto fundamental para a promog¢éao da autonomia

do mesmo em seu processo terapéutico. “Durante o processo, o profissional de
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saude apoia a deliberacdo do paciente, que consiste na dindmica em que o
paciente se torna consciente da escolha, entende as op¢des e tem tempo e apoio
para considerar o que € importante para ele” (p.101).

Bernat e Peterson (2006) discutem sobre a elasticidade da doutrina do
consentimento conforme aplicada em procedimentos cirdrgicos, onde ressaltam
a importancia da comunicacéo eficiente e tomada de decisdo compartilhada. Os
autores estudam os padrées de tomada de decisdo e de recusa ao tratamento
por parte do paciente ou de seus representantes legais, demonstrando que
existem muitas barreiras neste processo de escolha sobre a melhor forma de
tratamento, que dificultam uma comunicacéo eficaz entre todos os envolvidos.

Apesar dos autores definirem que o consentimento informado “forma o
fundamento ético para as praticas modernas de tomada de decisao
compartilhada e cuidado centrado no paciente”, os mesmos, demonstram que a
maneira como o consentimento € realizado usualmente, sumariamente atraves
de papelada assinada, néo € suficientemente eficaz para evitar dilemas éticos
hospitalares. “O consentimento do paciente acontece durante o processo de
dialogo com o cirurgido, durante o qual o paciente aprende e entende as razdes
do procedimento e seus riscos e beneficios, entende cursos alternativos de acéo,
tem perguntas respondidas e concorda que deve ser feito” (BERNAT, 2006,
p.87), deste modo, a assinatura deve representar apenas uma formalizagéo do
consentimento estabelecido previamente, e ndo o0 consentimento em si.

Assim sendo, o consentimento deve ser compreendido enquanto um
processo de decisdo centrado no paciente e ndo enquanto um pré-requisito legal
pontual, de modo que o papel do médico seja o de informar e esclarecer as
possibilidades ao paciente, através da construcdo de um dialogo continuo e
escuta ativa, onde a escolha pelo melhor tratamento deve ser definida pelo
paciente de acordo com suas proprias concepcdes e preferencias em
determinada ocasido. Garantir ao paciente o acesso a informacdo denota
reconhecimento da dignidade e direito de autodeterminacéo, assim como esta
“implicita e intrinseca ao conceito de consentimento para tratamento, a opcao de
recusa” (p.87), sem a qual, impossibilitaria a capacidade de autodeterminagéo.

A capacidade médica de compreensao e respeito aos valores, medos,
anseios e preferencias do paciente pode ser considerada um desafio

profissional. Ao mesmo tempo em que existe o dever de informar, € requerido
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saber 0 que e de que modo falar, pois o repertorio do paciente na maioria das
vezes ndo sera técnico, nem capaz de prever consequéncias advindas das
opcOes de tomada de decisdo, a curto, médio ou longo prazo. No entanto, €
também dever do médico informar ao paciente sobre seu direito de recusa,
respeitar essa opcdo mesmo que o médico ndo acredite ser a melhor opcao
clinica, ha que se entender que nem toda tomada de decisdo sera relacionada a
aspectos clinicos, biolégicos ou possibilidades de tratamento e cura, que a
decisao é individual e deve considerar estes aspectos, mas ndo se resume nem
se limita a eles. Deste modo, o “direito de recusa refere-se a todas as terapias,
incluindo terapias de manutencéo da vida e hidratacéo e nutricdo artificiais, sem
as quais os pacientes morrerao” (p.87)

Em suas trajetérias enquanto consultores de ética clinica hospitalar,
Bernat e Peterson (2006) se defrontaram com dilemas como: “(1) o
consentimento pré-operatério de um paciente abrange complicacbes pos-
operatorias? (2) os procuradores podem recusar o tratamento ao qual os
pacientes haviam consentido anteriormente? (3) qual é o papel do comité de
ética na resolucdo de disputas de tratamento?” (p.86).

Os autores apontam para trés condicbes para validacdo de um
consentimento do paciente: 1. Que ele entenda seu estado de saude, 0s riscos
e beneficios relacionados as opc¢Bes de tratamento, que seja capaz de
racionalizar e dar sentido a estas informagbes numa decisdo e que consiga
comunicar seu desejo; 2. Que tenha recebido informacdes adequadas?, em
guantidade, qualidade e linguagem; e, 3. Que a escolha seja livre e autbnoma,
sem coergdo ou manipulacéo.

Bernat e Peterson (2006) concluem que € necessaria uma reconceituacao
do consentimento no contexto da medicina centrada no paciente, que este deve
ser um processo de comunicag¢do continua de modo a gerar uma tomada de
decisdo compartilhada. Os autores fazem sugestbes para melhorar a

adequabilidade do consentimento, apontando para o dever profissional do

2 Cabe ressaltar que ndo ha consenso a respeito de qual seria essa adequabilidade das
informacdes a serem ofertadas. Bernat e Peterson (2006, p.88) afirmam que a maior parte das
jurisdicdes consideram necessérias as divulgacdes dos riscos materiais envolvidos de acordo
com seu grau de gravidade, devendo informar todos aqueles que se mostrarem relevantes para
uma tomada de decisdo sensata, em um paciente considerado dentro do padrao de pessoa
razoavel, possibilitando inGmeras concepgdes e implicagdes possivelmente controversas.
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médico, em especial dos cirurgides, de realizar uma comunicacao eficiente com
os pacientes. “O modelo de tomada de decisdao compartilhada representa a
melhor combinagcdo de experiéncia do médico e escolha do paciente”. Deste
modo, “para que o paternalismo seja eticamente justificado nesse cenario, a
decisdo do paciente de recusar a cirurgia deve ser seriamente irracional” (p.87).

O caso Montgomery? evidenciou que o dever de cuidado do médico deve
derivar dos valores e preferencias do paciente em questéo, que a avaliacdo das
opcOes de tratamentos deve ser realizada a partir da perspectiva do que é
importante e relevante segundo o contexto e valores do paciente, ndo do médico,
cujo papel é esclarecer as implicacdes e riscos clinicos de cada opcao,
independente de sua propria opinido pessoal. Neste caso especifico, o peso da
tomada de decisdo compartilhada passou de uma orientacdo regulatéria a uma
exigéncia legal, compreendida enquanto obrigatoriedade de zelo pelas melhores
praticas, consideradas base para a validacdo do consentimento informado.
(Ward, 2020, p. 2610)

O termo de consentimento sé pode ser considerado valido se representar
a formalizacdo de discussdes e esclarecimentos prestados anteriormente, a
partir de uso de linguagem adequada a capacidade de compreensdo do
paciente. Deste modo, ndo se considera valido o consentimento adquirido a partir
de uma assinatura solicitada de forma rotineira, através de um montante de
informacdes técnicas incompreensiveis do ponto de vista leigo, nem quando
esclarecimentos clinicos séo negligenciados (Ward, 2020, p. 2610).

O compartilhamento da decisdo reflete diretamente também na
responsabilizacdo do resultado, a pratica dialética inicial previne
questionamentos, problematizacbes e até processos  significativos
posteriormente, sendo, deste modo, benéfico mutuamente. O paciente se

sentindo valorizado e respeitado em sua individualidade, a partir de seus proprios

% Nadine Montgomery possuia diabetes do tipo 1 e estava gravida de seu primeiro filho. Ao longo
das consultas e do planejamento de parto, ndo foi informada sobre a possibilidade e risco
aumentado pela condi¢do diabética, de ocorréncia de distocia de ombro em um parto vaginal. O
médico teria julgado serem baixas as chances de ocorréncia, entretanto, houve a complicagéo e
0 bebé teve sequelas graves permanentes, que seriam evitadas com a indicacdo de uma
cesariana, ndo considerada enquanto opc¢éo. Nadine processou 0 médico por negligencia em
relacdo ao consentimento da mesma, por ndo ter tido acesso a todas informacdes relevantes
para uma tomada de decisdo autbnoma e consciente. Disponivel em: <
https://rcpsg.ac.uk/college/speaking-up-for-the-profession/policy-reports-and-
publications/consent/the-montgomery-case>. Acesso em 21/05/2023.
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valores, contextos e preferencias, e, 0 médico, sendo aliviado da
responsabilidade absoluta sobre o tratamento e resultados obtidos.

Compatrtilhar a decisdo e resultados nao indica submeter os cuidados
clinicos integralmente a vontade do paciente, desconsiderando a avaliacdo
médica. Mas construir juntos e repensar dentre as opc¢des clinicas, viaveis e
possiveis disponiveis, qual seria a melhor e mais adequada naquela situacéo, a
partir de determinados valores considerados mais importantes para o paciente
em questdo. Considerar as preferencias e vontades do paciente ndo anulam a
possibilidade médica de recusar realizar um tratamento considerado futil ou
inadequado clinicamente, ndo ha uma inversdo do papel paternalista médico
para uma autonomia do paciente que se sobrepde, hd a incorporacdo dos
valores do paciente ao processo de escolha e decisdao sobre o melhor
tratamento.

Ward et al. (2020) incentivam a implementacdo do cuidado centrado no
paciente a partir da tomada de decisdo compartilhada. Concluem que, tanto as
bases utilizadas no julgamento, quanto a propria decisdo do caso Montgomery,
auxiliam na capacitacdo médica, ao indicar que um dialogo abordando questfes
clinicamente importantes leva a uma decisao compartilhada, sendo possivel ndo
apenas considerar, mas priorizar, os valores e preferencias dos pacientes,
estruturando solidamente a validade do consentimento.

Lewis (2020) enuncia que a Tomada de Decisdo Compartilhada é um dos
modelos de atendimento mais desenvolvidos da atualidade no que diz respeito
as praticas de saude ocidentais, pois ao exigir apoio aos pacientes e considerar
preferencias, cumpre o imperativo ético de respeito a autonomia. Na TDC é
consensual a necessidade de revisdo do modelo tradicional em que o médico é
o tomador da deciséo clinica, ressaltando a importancia do compartilhamento de
informacdes especializadas, de um lado técnicas, trazendo sempre a descricdo
de potenciais danos e beneficios, e do outro lado, ndo menos importante, as
percepcdes e preferencias pessoais. O autor, no entanto, ressalta que o conceito
de autonomia ndo é consensual, e que, as diferentes concepgdes geram

diferentes obrigacgdes.
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4. DIREITO AO ACOMPANHANTE

Neste capitulo, discorre-se sobre o direito ao acompanhante em vigor em
nivel nacional, que se referem aos casos previstos em lei. Pretende-se elucidar
aspectos acerca da legislacdo e documentos publicos que tratam do assunto,
ressaltando que, apesar de ser possivel visualizar evolu¢éo no cenario do direito
ao acompanhante na esfera nacional, consideramos ainda insuficiente diante
dos inimeros esclarecimentos e apontamentos sobre a universal condi¢do
acrescida de vulnerabilidade humana no contexto do paciente, conforme
levantados nesta pesquisa em questao.

Propde-se que as limitacdes legais do direito ao acompanhante conforme
previstas atualmente, ndo abarcam todos o0s sujeitos em situacdo de
enfermidade e vulnerabilidade acrescida, impondo restricdes referentes a sexo,
idade e outras condi¢Bes especificas que causam injustas exclusdes no acesso
a garantia de direitos basicos que deveriam ser garantidos a todo e qualquer
paciente no contexto dos cuidados em saude a partir da aplicacéo dos principios
e politicas de humanizacdo do SUS. Estas, sao fonte tedrica sobre cuidados
relacionais e humanizacéao, porém nao possuem forca legal para garantir o direito
ao acompanhante de maneira universal, devendo ser amparadas por um
referencial com aplicacdo legal. Sendo assim, por ultimo analisaremos o direito
a privacidade, buscando analisar de que forma se enquadra na possibilidade de
aplicacao da jurisprudéncia dos Direitos Humanos e Direito do Paciente rumo a

uma possibilidade de ampliacdo do direito ao acompanhante.

4.1. LEGISLACAO NACIONAL

No Brasil, o direito ao acompanhante nos cuidados em saldde nao possui
carater universal, sendo um direito reservado apenas para casos previstos em
lei, resguardando o direito a grupos considerados socialmente mais vulneraveis
como as pessoas idosas, pessoas menores de idade e pessoas com deficiéncia,
assim como o direito ao acompanhante garantido as gestantes e parturientes,
recentemente estendido a todas as mulheres durante a realiza¢do de consultas
e procedimentos em saude de maneira geral.

Deste modo, o direito ao acompanhante hoje é regulamentado por leis

como a Lei n°® 10.741 de 01 de outubro de 2003, ou Estatuto da Pessoa ldosa,
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que prevé em seu Artigo 16 “a pessoa idosa internada ou em observagéo é
assegurado o direito a acompanhante, devendo o 6rgdo de saude proporcionar
as condi¢cdes adequadas para a sua permanéncia em tempo integral, segundo o
critério médico”. De mesmo modo, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
instituido pela Lei n°13.146 de 6 de julho de 2015, dispde em seu Artigo 22 que “a
pessoa com deficiéncia internada ou em observacdo é assegurado o direito a
acompanhante ou a atendente pessoal, devendo o 6rgdo ou a instituicdo
de saude proporcionar condicfes adequadas para sua permanéncia em tempo
integral”.

Porquanto a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990, também conhecida
como Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), dispde em seu Artigo 12
gue “os estabelecimentos de atendimento a saude, inclusive as unidades
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo
proporcionar condi¢cdes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais
ou responsavel, nos casos de internacdo de crianca ou adolescente. (Redacao
dada pela Lei n° 13.257, de 2016)”. Sendo que para estes casos, considera-se
crianca pessoa com até doze anos incompletos e, adolescente, pessoa de doze
a dezoito anos de idade.

Ao longo da escrita desta tese, houve o aprimoramento e aprovacéo do
Projeto de Lei 81/22 que incialmente buscava garantir acompanhamento e
protecdo as mulheres em geral, nas situacfes hospitalares onde h& necessidade
de sedacdo. Entretanto, apds escandalos veiculados em midia*® sobre graves
abusos sexuais ocorridos no contexto hospitalar em situacfes de extrema
vulnerabilidade, a tematica recentemente voltou a ser discutida acarretando
emergentes movimentacdes politicas que se desdobraram em sequenciadas
ampliaces legais em niveis locais e também nacional, referentes a ampliacdo
do direito ao acompanhante nos servicos em saude.

Sendo assim, o referido projeto de lei fora transformado na Lei 14.737/23,

passando a estender o direito ao acompanhante inicialmente previsto as

4 Caso Giovani Bezerra, em julho de 2022. Disponivel em: https://gl.globo.com/rj/rio-de-
janeiro/noticia/2022/07/15/anestesista-flagrado-em-estupro-de-mulher-durante-o-parto-vira-
reu.ghtmi

5 DOLZAN, Marcio. Mais um anestesista é preso suspeito de estuprar mulheres em cirurgias no
Rio. Noticia. Estaddo/Brasil. 16/01/2023. Acesso em 07.12.2023. Disponivel em:
https://www.estadao.com.br/brasil/mais-um-anestesista-e-preso-suspeito-de-estuprar-mulheres-
em-cirurgias-no-rio/
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gestantes e puérperas a toda mulher, em qualquer procedimento de saude, em
todo o territério nacional. Esta recente aprovacdo comprova a relevancia e a
atualidade do tema abordado, assim como corrobora com a demonstrada
necessidade de revisdo das leis que regulam o direito ao paciente em toda a
esfera nacional, hoje regulamentado, no ambito do SUS, pela Lei n°® 8080 de 19
de setembro de 1990, também chamada de Lei Orgéanica da Saude.

Tal lei foi alterada ao menos duas vezes ao longo das ultimas décadas,
com o intuito de ampliar a mais pessoas o direito ao acompanhante no contexto
dos cuidados em saude. Inicialmente, este direito abarcou um momento de
vulnerabilidade acrescida, como no contexto vivenciado no parto pelas gestantes
e recém nascidos; e, posteriormente, em relacdo a protecéo e aos cuidados em
saude das mulheres de forma geral.

O direito ao acompanhante também se encontra previsto na Portaria
n°1.820 de 13 de agosto de 2009, que dispbBe sobre os direitos e deveres do
usuario em saude conforme descrito na Carta dos Direitos dos Usuarios da
Saude (BRASIL, 2012) prevendo, em seu Artigo 4°, incisos V e VI “o direito a
acompanhante, pessoa de sua livre escolha, nas consultas e exames;” e “o0
direito a acompanhante, nos casos de internacdo, nos casos previstos em lei,
assim como naqueles em que a autonomia da pessoa estiver comprometida;”
(p.14). Importante registrar que a Carta de Direitos dos Usuérios nao € uma lei,
logo, ndo tem o conddo de criar um direito, caso nédo haja fundamento legal,
convencional ou constitucional para tanto.

Deste modo, enquanto o usuario em saude possui o direito de ser
acompanhado ao realizar consultas e exames para averiguacao de sua saude,
ao se tornar um paciente, ou seja, constatado ser um sujeito com vulnerabilidade
acrescida que necessita especificamente dos servi¢os cuidados em saude para
seu tratamento, esse direito ndo é fortalecido como em tese faria sentido ser,
mas sim, diluido para apenas nos casos individualmente previstos por lei, em
gque nao ha apenas a vulnerabilidade acrescida por uma enfermidade, mas
também por condi¢des sociais de vulneracgao.

Apesar de correlatas as terminologias “usuario de saude” e “paciente” se
distinguem, pois o usuario da salude ndo necessariamente é um paciente, ao
passo que O paciente se enquadra também como um usuario da saude.

Definimos assim com base na compreensdo de que o termo usuario € mais
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amplo (SAITO et al, 2013, p.176) e abrange ndo apenas 0s sujeitos enfermos
gue buscam cuidados em saude, mas também todo aquele que busca e usufrui
de algum servico na area de saude em qualquer nivel assistencial; ja o paciente,
enquanto “aquele que apresenta um problema de saude que o faz buscar ajuda;
logo, 0 paciente é a pessoa que se encontra em contato com servicos de
cuidados em saude” (ALBUQUERQUE, 2016, p.41).

Deste modo, a prestacdo do servico de saude dedicada ao paciente
abarca um nivel mais intimo e pessoal referente ao cuidado em saude,
demandando uma abordagem que “implica contato humano, relagdo entre duas
pessoas (profissionais da saude e o doente), que € o elemento principal durante
o tratamento” (PARANHOS, 2016, p.186). Em contrapartida, a concepgao do
sujeito usuario de saude ndo se atrela necessariamente a uma condi¢do de
vulnerabilidade acrescida mas, ainda assim, é previsto o direito a obter
acompanhamento nos servi¢os de saude que lhe abarcam (BRASIL, 2012, p.14),
ao passo que, em relacao ao paciente, este mesmo direito ainda ndo se encontra
previsto de maneira universal e sem exclusdes por idade, género ou condi¢cao
de saude, ndo sendo garantido enquanto um direito humano do paciente de
maneira universal.

O direito a obter a presenca de um acompanhante é fundamentado a partir
da compreensao de que o cuidado deve ser centrado no paciente, de modo a
torna-lo um cuidado integral e ndo apenas um servico técnico a ser executado.
Neste contexto, a terminologia “usuario” é considerada mais impessoal
(PARANHOS, 2016, p.186) pois se refere aquele que utiliza um servico —
qualquer -, enquanto o termo “paciente” ndo implica apenas na interagdo com
um servico, mas fundamentalmente com seus prestadores, gerando, neste
altimo caso, uma relacdo interpessoal entre o sujeito enfermo e aqueles

atribuidos a atuarem como seus cuidadores.

4.2. HUMANIZACAO EM SAUDE

A importancia da humanizagdo em saude e sua relagdo com o direito ao
acompanhante é tema amplamente estudado especialmente pelo viés das
parturientes, visto que nestes casos € um direito ja garantido desde 2005, pela
Lei Federal n° 11.108, também conhecida como Lei do Acompanhante. Esta, &
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compreendida como uma ferramenta de prevencgdo a violéncia obstétrica por
servir como suporte a autonomia da gestante, se contrapondo a uma atencao
em salude demasiadamente técnica e biologicista mantenedora de um cenario
de violagdo de direitos do paciente

Conforme disposto na Politica Nacional de Humanizacao (PNH), o direito
ao acompanhante € considerado um dispositivo de potencializacdo do processo
de humanizacéo do cuidado em saude (BRASIL, 2023, s/p.). Esta politica, admite
0 carater predominantemente biologicista, mecanicista e paternalista ao qual
pertencem historicamente o contexto dos servicos em saude na pratica
hospitalar (BRASIL, 2007, p.4). Tal concepc¢ao, corrobora e complementa o
exposto no capitulo um desta tese em questdo, a partir da analise de “O
nascimento da clinica” de Foucault, constatando sobre a iminéncia dos aspectos
politicos, sociais e estruturais hospitalares que favorecem a diminuicdo da
autonomia do paciente, a partir da manutencao desse modelo médico tradicional
que afasta e menospreza o poder das relacdes interpessoais no cuidado em
saude.

Admitindo como base esse contexto classico da pratica médica hospitalar,
a PNH busca promover mudancas nos modelos atuais de cuidado em saude que
menosprezam a importancia das redes de apoio, a partir de uma metodologia
de “inclusdo, nos processos de producdo de saude, dos diferentes agentes
implicados nestes processos” (BRASIL, 2023, s/p.), considerando o incentivo as
visitas e o préprio papel do acompanhante como um modo de “garantir o elo
entre o0 paciente, sua rede social e os demais servicos da rede de saude,
mantendo latente o projeto de vida do paciente durante o tempo de internagao”
(BRASIL, 2007, p.3).

Apesar de constar legalmente o direito a condicdo de permanéncia do
acompanhante durante todo o periodo de internamento ou procedimento previsto
em lei, na pratica esbarra-se em falta de estrutura fisica e falta de preparo da
equipe profissional, que muitas vezes encara 0 acompanhante como elemento
“‘de obstrucdo ao trabalho do hospital, um “peso” a mais, uma demanda que
precisa ser contida” (BRASIL, 2007, p.5).

Observamos tal visdo materializada tanto na planta fisica
dos hospitais, onde ndo ha espaco para acompanhantes
nem para visitantes, quanto nas rotinas hospitalares, que
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também nédo consideram a importancia dos familiares e dos
parceiros (ou seja, da rede social) para o cuidado. Assim
ocorre de a pessoa doente, quando internada em uma
unidade de tratamento, perder parte ou toda a sua
autonomia. (BRASIL, 2007, p.4)

Segundo a PNH, as normas que orientam a presenca do acompanhante
e das visitas ha muito tempo ndo séo revistas ou questionadas e refletem o viés
rigido e autoritario das ainda atuais praticas hospitalares (BRASIL, 2007, p.25),
evidenciando o carater paternalista dos servicos de cuidado em saude, que
perpetuam a assimetria de poder presente nestas instituicdes. Tal politica afirma
que “incluir usuarios e suas redes sociofamiliares nos processos de cuidado é
um poderoso recurso para a ampliacdo da corresponsabilizacdo no cuidado de
si” (BRASIL, 2023, s/p.), propondo que o cuidado em saude nao deve ser
realizado de forma assimétrica e autoritaria, mas a partir de uma colaboracao
entre os agentes envolvidos, fomentando uma tomada de decisdo compartilhada
e contextualizada com a realidade subjetiva do paciente.

Sendo assim, a inclusdo de sujeitos que fazem parte do contexto
especifico do paciente e conhecem aspectos subjetivos do mesmo neste espaco
do cuidado, potencializa o didlogo e a mitua compreensdo. Neste cenario, a
relacdo médico-paciente ganha um intermediador momentaneamente menos
vulneravel e mais capaz de auxiliar o paciente a expressar seus sua vontade e

preferéncias, garantindo a expressao da sua autonomia.

A inclusdo do familiar e do representante no espaco do
cuidado provoca uma ressignificagao do “lécus hospitalar”
como difusor do cuidado publico da saude, ampliando seu
papel na comunidade, na medida em que promove
mudancas na organizacdo do processo de trabalho e de
producdo de saude, numa perspectiva de solidariedade e
de responsabilidade coletiva, marcas da Politica Nacional
de Humanizagéo. (BRASIL, 2007, p.25)

Esta concepcédo colaborativa relacionada aos cuidados em saude é
considerada uma inovacdo em saude, sendo defendida pela PNH através da
criagdo de programas de incentivo a agdo integral como o HumanizaSUS. Este,
refere-se a uma rede de apoio de colaboradores que reconhece a diversidade

de sujeitos e demandas, buscando oferecer a todos “a mesma atencao a saude,
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sem distingdo de idade, etnia, origem, género e orientacdo sexual” (BRASIL,
2023, s/p.). Compreende-se que ao valorizar os diferentes sujeitos e suas
necessidades subjetivas relacionadas a saude, a partir de propostas de servicos
e cuidado mais acolhedoras e humanizadas, fortalece-se a autonomia e
protagonismos tanto dos sujeitos vulnerabilizados quanto dos coletivos que s&o
também afetados.

Deste modo, o estabelecimento de vinculos solidarios é considerado uma
inovacdo em saude, sendo uma das apostas e principais propostas do
HumanizaSUS (BRASIL, 2023, s/p.) que busca incentivar e promover a
comunicacdo entre gestores, profissionais, usuarios da saude e comunidade
como meio de ocasionar mudancas “nos modelos de ateng¢ao e gestdo em sua
indissociabilidade, tendo como foco as necessidades dos cidadaos, a producao
de saude e o préprio processo de trabalho em saude, valorizando os
trabalhadores e as relagbes sociais no trabalho” (BRASIL, 2023, s/p.). Esta
proposta inovadora considera a relacionalidade como caracteristica central para
0 sucesso do cuidado em saude, pois compreende a importancia dos vinculos
solidarios para a concretizacdo de um cuidado integral.

Neste contexto, a valoracdo dos sujeitos e das relacbes ndo dizem
respeito apenas a relagcdo médico-paciente, mas a todos o0s sujeitos que compde
a rede de cuidado em saude, sejam eles gestores, trabalhadores da
manutencdo, seguranca, meédicos, enfermeiros, pacientes, acompanhantes ou
integrantes de movimentos sociais. Todos sao incluidos na “luta por um SUS
mais humano, construido com a participacdo de todos e comprometido com a
qualidade dos seus servigos e com a saude integral para todos e qualquer um”
(BRASIL, 2023, s/p).

Outro programa federal que se atrela a concepc¢ao de cuidado integral e
focado nas necessidades do paciente, é o Estratégia Saude da Familia (ESF)
regulamentado pela Portaria de Consolidacdo SAPS n° 01, de 2 de junho de
2021, derivado de outros programas como o Programa de Agentes Comunitarios
de Saude (PACS) formulado em 1991 pelo Ministério da Saude, redimensionado
posteriormente em 1994, como Programa Saude da Familia (PSF). Também
com o propésito de substituir o modelo médico paternalista e mecanicista
tradicional, o ESF se propde a “reorganizar a Atengao Primaria a Saude a partir

da familia e seu ambiente fisico e social, possibilitando maior compreenséo do
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processo saude-doenga, com intervengdes além das praticas curativas” (LIMA
et al, 2014, p.153), visando integralizar as acfes em salude as necessidades
especificas e sociais.

O ESF atua de modo mais focal, com o estabelecimento de uma equipe
multiprofissional responsavel para no maximo 4000 pessoas, sendo estas,
definidas e classificadas a partir do grau de vulnerabilidade e demandas
especificas daquela populacdo. A Equipe de Saude da Familia (eSF) é
obrigatoriamente composta por médico, enfermeiro, auxiliar e pelos agentes
comunitarios de saude, estes ultimos, também membros da comunidade em que
atuam, tendo um papel muito importante em relagdo ao acolhimento e
integralidade dos servicos prestados, por vivenciarem ambas realidades e
intermediarem o contato entre o sistema estatal de salde e a comunidade que o
afeta e compade.

Apesar do agente de saude ndo ser uma pessoa escolhida pelo paciente
e por isso, ndo abarcar os principais beneficios e nem substituir o papel do
acompanhante; o0 mesmo possui um papel intermediador entre o paciente e 0s
servigos de saude. O agente de saude é um profissional designado pelo Estado
gue busca entender e focalizar ndo apenas na enfermidade do paciente, mas
também nas caracteristicas da familia e comunidade ao qual o0 mesmo se
relaciona.

Essa estratégia em saude que abarca a dimenséo relacional, favorece a
aproximacao e qualificacao especifica da equipe, reorientando o “processo de
trabalho com maior potencial de aprofundar os principios, diretrizes e
fundamentos da atengao basica” (BRASIL, 2024a, s/p.), atuando diretamente no
cerne das questdes ndo apenas biolégicas e/ou técnicas, mas também
ambientais e sociais relacionadas a saude. Deste modo, a eSF é capaz de
“‘ampliar a resolutividade e impacto na situacdo de saude das pessoas e
coletividades, além de propiciar uma importante relacdo custo-efetividade”
(BRASIL, 2024a, s/p.) a partir do incentivo a cooperacao dos agentes, tomada
de decisdo compartilhada e corresponsabilizagéo.

Os trés principios fundamentais que balizam o SUS séo a universalizacao,
equidade e integralidade, que transversalmente se relacionam com a
descentralizacdo de poder e participacdo social (BRASIL, 2024b, s/p.).
Entretanto, fragilidades no sistema séo percebidas principalmente por conta da
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ainda presente visao biologicista e fragmentada da prestacao dos servigcos em
saude, que dificulta a concretizacdo destes principios na pratica hospitalar, pois
“por mais que o SUS esteja ancorado em leis com status de politicas de Estado,
a sua concretude também depende das relacdes estabelecidas entre o0s
profissionais e usuarios da saude” (SCHIMITH, 2012, p. 494), situando-se num
nivel ndo apenas técnico, mas relacional.

A vocalizacéo das proprias demandas pode nem sempre ser possivel ou
ideal em um contexto de vulnerabilidade acrescida, como muitas vezes ocorre
no contexto do paciente, devendo ser garantido a ele a possibilidade de requerer
apoio ou intermediacdo se assim desejar. Esta proposta de modelo de cuidado
em saude relacional considera que a “acdo de cuidar deve se pautar na
autonomia dos usuarios e no reconhecimento de que, frequentemente, requer
construcdo em ajuda mutua e solidaria, superando a vulnerabilidade de quem
cuida e de quem é cuidado, por meio do compartiihamento do poder” (LIMA et
al., 2014, p.155).

4.3. DIREITO HUMANO A PRIVACIDADE

O direito a privacidade é costumeiramente compreendido e interpretado
como direito a confidencialidade, e este, referenciado a partir da seguranca de
dados pessoais e informacfes de saude dos pacientes. Entretanto, apesar de
abarcar tais preocupacdes, o direito a privacidade nao se resume a elas, sendo
também vinculado a liberdade e autonomia conforme tratadas em discussées
bioéticas aqui no Brasil, pois ele fundamenta direitos como o de participacédo da
tomada de deciséo, direito a recusa de tratamentos e consentimento informado
(ALBUQUERQUE, 2023, p.1).

Na esfera internacional dos Direitos Humanos aplicados ao contexto dos
cuidados em saude, tais direitos acima expressos, assim como o direito de
escolher um acompanhante, derivam do direito a privacidade a partir de suas
multiplas dimensdes aplicaveis na esfera do cuidado em saude e da autonomia
pessoal, possuindo um importante arcabouco juridico para lidar com todas essas
situagdes. Ou seja, “a privacidade traduz para o mundo juridico a autonomia
pessoal e a autodeterminacdo do paciente, que implicam a constru¢do da sua
biografia e o manejo da prépria vida” (ALBUQUERQUE, 2023, p.11),
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repercutindo diretamente na autopercep¢ao do paciente referente a qualidade
de seus cuidados em saude e bem estar.

Neste contexto, garantir o direito a privacidade do paciente, implica mais
que apenas resguardar seus dados pessoais e o0 direito ao acompanhante,
implica garantir que o mesmo seja tratado de forma individual e respeitosa,
obtendo um atendimento com privacidade, seguranca e compreensdo. Deste
modo, “negar a importancia da privacidade nos cuidados em saude ou nao lhe
conferir a centralidade adequada consiste em objetificar o paciente e situa-lo
como mero alvo de intervengdo do profissional de saude” (ALBUQUERQUE,
2023, p.11) pois implicaria violar seu direito a autodeterminacao.

O processo do adoecimento é extremamente subjetivo, afetando de
maneira singular cada sujeito a partir de seu contexto, historia e grau de
percepcao sobre as mudancas acarretadas em sua vida através da aparicao de
determinada enfermidade. O sujeito que se encontra enfermo, tende a se
deparar com um novo mundo repleto de sintomas e novas sensacfes, capazes
de Ihe causar estranhamentos e limitacbes em sua rotina diaria, podendo ser
apartado de maneira gradual ou instantanea, de suas possibilidades de
manutenc¢ao de seu cotidiano, em maior ou menor grau. Deste modo, o0 paciente
muitas vezes se vé obrigado a alterar seu plano de vida atual para vivenciar
restricdes impostas por sua prépria condi¢cdo de saude, por imposi¢cdes sociais
ou pela maneira recomendada para se tratar.

Sucumbir ao processo de adoecimento e ter que deixar de lado a prépria
vida, planos, rotinas de trabalho e programacdes sociais € um importante marco
na concepgdo de uma vulnerabilidade que est4 sendo acrescida, mas néo é o
anico. Além do distanciamento de seu modo de vida usual, no processo de busca
por ajuda para tratamento de sua enfermidade, ocorre uma aproximacao com
outros sujeitos e com novos espacos relacionados aos cuidados em saude, que
consequentemente criam uma atmosfera ao qual o sujeito enfermo, agora ja

concebido enquanto paciente, acaba sendo impelido a se adequar.

Além da relacdo de cuidado acarretar vulnerabilidade
acrescida e da doenca por si mesma submeter o paciente
a condicdo de fragilidade singular, a relagdo assimétrica
entre paciente e profissional de saude também concorre
para sua condicdo particular de vulnerabilidade. Com
efeito, ha uma distancia entre o paciente e o profissional de
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saude na medida em que essa relagdo se encontra
usualmente construida como conexdo entre aquele que
padece e outro, estranho, que tem o poder de lhe curar.
(ALBUQUERQUE; PARANHOS, 2017, p.2851)

As assimetrias de poder nas relacfes de cuidado em saude tonificam as
desigualdades, pois “quando a distancia entre o paciente e o profissional é
aumentada, isso repercute diretamente em sua vulnerabilidade, porquanto o
paciente se sente diminuto em face daquele que é detentor do saber cientifico
sobre a sua doenga” (ALBUQUERQUE; PARANHOS, 2017, p.2851). Sendo
assim, a autoridade profissional, advinda do conhecimento técnico especifico
nado deve ter carater ditatorial, mas ser baseada no compromisso com a saude
do sujeito de forma integral, considerando o direito a privacidade e seus
respectivos aspectos subjetivos que afetam a salude do paciente, sem
desmerecer ou desrespeitar a sua vontade e preferéncias, de modo a incentivar
uma participagao ativa e colaborativa.

A privacidade do paciente pode se relacionar ao aspecto fisico, tanto de
estar em um ambiente adequado aos cuidados em salude quanto a preservacao
de sua propria exposicdo corporal; aspecto informativo, sobre os dados e
informacdes sobre a salde mesmo; aspecto decisério, que se relaciona a
autonomia e capacidade de decisdo sobre seu proprio tratamento e vida; e
aspecto associativo, abarcando as relacbes pessoais do paciente
(ALBUQUERQUE, 2023, p.5). De todo modo, esta busca por privacidade a partir
da autonomia, é incentivada a partir de redes de apoio e suporte com foco no
paciente, sendo estas, compostas por relacdes interpessoais tanto possiveis a
partir de suas conexfes da vida privada, quanto aquelas impostas na vida
publicamente vivenciada no hospital.

Na visdo ampliada de saude, cuidar € um conceito
abrangente que, para além dos tratamentos biomédicos,
aponta para a criacdo de um ambiente relacional que
permita a pessoa doente ou hospitalizada a descoberta ou
a releitura do sentido e do valor de sua existéncia para
aqueles que a rodeiam e para si mesma. O cuidado gera
seguranca e confiancga; possibilita que a pessoa reencontre
e manifeste a sua vitalidade, favorecendo a eficacia dos

tratamentos. Remeter a pessoa a esse estado é o principal
objetivo do cuidar. (BRASIL, 2007, p.4)
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Sendo assim, considera-se a garantia do direito a privacidade do paciente
como “uma expressao direta de sua condi¢gao de pessoa detentora de vontade e
preferéncias, apta a determinar seus planos de vida” (ALBUQUERQUE, 2023,
p.11), sendo fundamental compreendé-la e aceita-la em suas variadas facetas,
por todos os profissionais, instituicdes e agentes envolvidos no cuidar.

O acompanhante no contexto do cuidado em saude ndo tem apenas o
papel de apoiar e dialogar com o paciente, mas oferece uma gama de beneficios
materiais e imateriais relacionados ao tratamento e cura, que dao sentido a
propria vida ao longo de todo o processo em que o sujeito enfermo se encontra
em um estado de maior vulneracdo. Deste modo, enquanto a violacdo do direito
a privacidade e ao acompanhante “acarreta consequéncias negativas para o
desfecho clinico, bem como para a qualidade de vida e o bem-estar do paciente”
(ALBUQUERQUE, 2023, p.11), “a experiéncia de varios hospitais com
acompanhantes sugere ser este dispositivo um fator promotor de solidariedade”
(BRASIL, 2007, p.11) propiciando um contexto mais favoravel a cura, a
continuidade de sentido da prépria vida do paciente, além de se tornar um
importante agente com potencial transformador dos modelos tradicionais de
saude, assim fortalecendo o principio de integralidade do SUS.

Sendo assim, consideramos que apesar de existirem esforcos em prol de
uma abordagem mais respeitosa, cuidadosa e humanizadora em saude, torna-
se necessaria a implementacdo de uma legislagdo mais ampla, como o leque
dos Direitos Humanos do Paciente, que possibilite aplicacdo do principio de
privacidade enquanto estratégia de manutencdo da autodeterminacdo mesmo

em situacdes em que hé vulnerabilidade acrescida, com no caso do paciente.
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5. PAPEL DO ACOMPANHANTE NO CUIDADO EM SAUDE

O presente capitulo busca caracterizar o acompanhante segundo a
legislacdo atual e contextualizar a importancia da presenca do mesmo nos
cuidados em saude. Refletindo sobre as dinamicas relacionais que circundam a
atual pratica médica, ressaltam-se as dificuldades e barreiras encontradas
atualmente na consolidacéo do direito ao acompanhante. Este, muitas vezes é
visto como uma figura externa aos servi¢os de cuidados em saude, que mais
atrapalha do que ajuda a equipe médica ao longo do tratamento, sendo
considerado menos importante que os profissionais de saude, por ndo possuir
conhecimento técnico e especializado na area médica. O frequente equivoco
neste quesito, indica ser necessario além de demonstrar os beneficios
comprovados da presenca do acompanhante, propor reflexdes acerca de demais
possibilidades que esta presenca pode e deveria abarcar para a garantia de um
cuidado ao paciente de forma integral.

Segundo a legislacdo mais recente e de maior amplitude referente ao
direito ao acompanhante, a Lei n® 14.737, de 27 de novembro 2023, que abarca
todas as mulheres nos atendimentos em servicos de saude, o acompanhante é
pessoa maior de 18 anos, de “livre indica¢do da paciente ou, nos casos em que
ela esteja impossibilitada de manifestar sua vontade, de seu representante legal,
e estara obrigado a preservar o sigilo das informacfes de saude de que tiver
conhecimento em razdo do acompanhamento”. Em caso de atendimento que
envolva sedacdo ou rebaixamento do nivel de consciéncia, quando ndo houver
indicacdo de um acompanhante pela paciente, este devera ser indicado pela
unidade de saude, preferencialmente sendo um profissional da saude do sexo
feminino (BRASIL, 2023, s/p.).

O acompanhante indicado é um “representante da rede social da pessoa
internada” (BRASIL, 2007, P.3) e tem o direito de estar presente em todos os
momentos de atendimento, ser recebido em ambiente adequado a sua
permanéncia em tempo integral, que inclui ter acesso a condi¢des para realizar
sua propria higiene e alimentacdo. Deve também receber orientagdes sobre seus
direitos e deveres por escrito, ser informado sobre as condi¢bes de saude do
paciente, sobre os atendimentos realizados, sobre sua participagdo no

tratamento e sobre os profissionais que estdo envolvidos (MARRERO et al.,
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2022, p.2). Em contrapartida, o acompanhante tem o dever de preservar a
confidencialidade das informacdes que tem acesso, devendo sempre respeitar o
paciente e a equipe de saude, colaborando e seguindo as orientacdes médicas

e regras institucionais, compativeis com os direitos dos pacientes.

5.1. SOBRE A IMPORTANCIA DO ACOMPANHANTE
O processo histérico de institucionalizacdo da saude produziu um
afastamento dos familiares do sujeito enfermo em relagéo ao processo de cura,
modificando o cerne das relacfes de cuidado em saude, que passaram por um
processo de profissionalizacdo e segmentacdo. Neste contexto, a
tecnologizacdo e especializacdo da saude substituiu gradativamente a énfase
nos aspectos relacionais do cuidado em saude, enfraquecendo os vinculos entre
profissional, paciente e familiar (SILVA et al., 2011, p.1).
Com o surgimento dos hospitais e o desenvolvimento
tecnoldgico sob a 6tica biologicista, a visdo do processo de
adoecer foi reduzida a perspectiva do corpo como maquina
defeituosa. O espaco do cuidado foi deslocado para o
hospital, a pessoa internada foi isolada do convivio
cotidiano e sua rede social (familiares, amigos e

comunidade) foi destituida de qualquer papel no processo.
(BRASIL, 2007, p.4)

Esta desvalorizacdo do cuidado a partir da esfera relacional impacta os
mais diversos contextos e procedimentos em saude, sendo sentido
especialmente naqueles que marcam um momento Unico na vida dos pacientes
e familiares envolvidos, como é o caso do contexto que abarca a gestacao, parto
e poés parto. Nao coincidentemente, estudos sobre os beneficios da presenca do
acompanhante no momento do parto sao precursores na area, sendo avaliados
enquanto um dos momentos mais marcantes e sensiveis a serem vivenciados
dentro do ambiente hospitalar, demandando um cuidado para além da esfera
fisiologica e abordagem médica tradicional.

O acompanhante tem o papel de transmitir seguranca, conforto e cuidado
em grau mais intimo e pessoal ao paciente, além de outros significados diversos
que sua presenca pode configurar no contexto do cuidado em saude. Entretanto,
a institucionalizac&o da saude e, por consequéncia, também do parto, marcou o

afastamento da rede de apoio deste contexto do cuidado em saude, fazendo com
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que gradualmente as necessidades de apoio e protecao dos pacientes fossem
suprimidas frente as necessidades técnicas dos profissionais diante do enfoque

tdo somente clinico da situacdo do paciente.

Quando uma pessoa é internada em um hospital, ela deixa
de ter os ecos que no seu cotidiano lhe confirmavam sua
prépria existéncia. Assim, tudo o que vier dos territorios
afetivos e permitir essa afirmagéo intima pode contribuir
para o seu tratamento. [...]Do ponto de vista fisiologico, a
visita e o0 acompanhante estimulam a producdo hormonal
no paciente, diminuindo o seu estado de alerta e a
ansiedade frente ao desconhecido, trazendo mais
serenidade, confianca e, em consequéncia, uma resposta
mais positiva aos tratamentos. (BRASIL, 2007, p.9)

A presenca do acompanhante pode reduzir o tempo de internacdo, a
necessidade de analgesia e demais intervencdes meédicas, favorecendo a
qualidade e satisfacdo na experiéncia do paciente, além de ser um “instrumento
auxiliador para a diminuicdo de maus tratos ou tratamento inadequado”
(ALMEIDA, RAMOS, 2020, p.14). No contexto da gestacdo, conforme
recomendado pela OMS, o acompanhamento do parto e pds parto por uma
pessoa que a parturiente se sente confortavel e acolhida, é considerada uma
pratica que contribui para a humanizacédo da assisténcia e reduz as intervencdes
obstétricas, sendo o0 descumprimento do direito da mulher de estar
acompanhada por alguém de sua escolha apontado como um problema
recorrente com inumeras reclamacdes de pacientes, cujas principais causas sdo
0 nao conhecimento dos préprios direitos, o autoritarismo das instituicbes e dos
colaboradores envolvidos. (RIBEIRO-FERNANDES, 2019, p.1).

A auséncia do acompanhante quando contraria ao desejo da gestante, é
considerada uma forma de violéncia obstétrica (ALMEIDA, RAMOS, 2020, p.14)
seja no periodo anterior, posterior ou durante o processo do parto, visto que a
presenca do acompanhante € um direito garantido que visa assegurar a saude
fisica e psicolégica da gestante. Dessa forma, o acompanhante pode ajudar a
prevenir a ocorrénciade situacfes degradantes e contextos desumanizadores
que recorrentemente sdo causados por uma assisténcia demasiadamente
técnica e mecanizada (ALMEIDA, RAMOS, 2020, p.12). Em uma publica¢do da
OMS sobre as “Boas Praticas de Atencdo ao Parto e ao Nascimento”, estao

elencadas praticas que sdo comuns na conducdo do parto, sendo estas,
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avaliadas de acordo com sua utilidade, eficacia e grau de periculosidade. Dentre
as praticas demonstravelmente Gteis e que devem ser estimuladas, esta citado
o respeito a escolha da mulher sobre seus acompanhantes durante o trabalho
de parto e o direito a privacidade.

Apesar de ser imprescindivel o conhecimento técnico dos profissionais no
contexto dos cuidados em saude, sabe-se que a qualidade dos servicos em
salude demanda ndo apenas uma perspectiva técnica, mas também aspectos
psicossociais, que se complementam (SILVA et al, 2011, p.2). Estudos
demonstram que “mulheres que receberam apoio e acompanhamento emocional
durante o parto manifestaram sua satisfacdo e reconheceram esse cuidado
como importante” (RIBEIRO-FERNANDES, 2019, p.4) tendo reconhecido sua
experiéncia como positiva, com beneficios ainda maiores quando o
acompanhante ndo era um profissional de salde, mas sim alguém escolhido de
sua rede de apoio.

Em mesma revisao sistematica, foi identificado que o suporte emocional
no momento do parto, € um fator de diminuicdo do percentual de anestesia e/ou
analgesia, assim como da necessidade de uso de ocitécicos, além de outros
beneficios como menor traumatismo perineal, reducdo da probabilidade de
dificuldade na maternagem e de interrupcdo precoce da amamentacdo. A
reducdo no numero de cesérias e do tempo de trabalho de parto, também sao
beneficios corroborados em pesquisas diversas que se referem ao apoio
continuo durante o trabalho de parto, indicando que este “pode melhorar os
resultados para mulheres e bebés, incluindo aumento do parto vaginal
espontaneo, menor duracdo do trabalho de parto, diminuicéo do parto cesariana,
parto vaginal instrumental, uso de analgesia e sentimentos sobre a experiéncia
do parto” (RIBEIRO-FERNANDES, 2019, p.4).

Para além do periodo relacionado a gestacao, a importancia da figura do
acompanhante aos pacientes de forma geral, revela-se no suporte emocional,
reduzindo os niveis de estresse e ansiedade dos pacientes; na melhora da
comunicacao e entendimento sobre o andamento do préprio caso clinico e sobre
os procedimentos que estado sendo adotados, principalmente nos momentos em
gue a compreensao do paciente pode estar comprometida como consequéncia
sintomatica ou de sedacdo. Além disso, 0 acompanhante pode auxiliar em

tarefas diarias, como no controle de medicamentos e na realizacéo de atividades
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que influenciam na recuperacao, promovendo uma melhor aderéncia do paciente
ao tratamento.

Deste modo é possivel constatar que a presenca do acompanhante nao
€ favoravel somente para os pacientes, mas que “os trabalhadores da saude
também podem se beneficiar dessa presenca, interagindo com o acompanhante
e fornecendo orientagdes necessarias no momento da internagéo”, de modo que
“essa pessoa desempenhe o papel de provedor de suporte” (CARVALHO et al.,
2014 apud TAVARES, GAIVA, 2003).

5.2. BARREIRAS DE ACESSO E PROPOSTAS

Apesar de variados estudos demonstrarem o0s beneficios do
acompanhante para o paciente no contexto dos cuidados em saude, atualmente,
ainda predominam tanto o desconhecimento por parte dos pacientes, deste
direito ja adquirido por muitos grupos; quanto dificuldade de compreenséo por
parte de muitos profissionais de saude, sobre a real funcdo do acompanhante no
contexto hospitalar. Sendo assim, indicativos mostram que frequentemente
“visita e acompanhante s&o vistos como elementos de obstrugéo ao trabalho do
hospital, um “peso” a mais, uma demanda que precisa ser contida” (BRASIL,
2007, p.5).

Neste contexto, a estrutura fisica precaria para recep¢ado e permanéncia
em tempo integral dos acompanhantes se torna uma das principais justificativas
para negativa deste direito, jA que, aliada a indefinicho do papel do
acompanhante no contexto hospitalar, fortalecem uma barreira de acesso ao
direito ao acompanhante construida primordialmente enquanto uma “estratégia
de enfrentamento a sobrecarga de trabalho” (SCHIMITH et al, 2012, p.491).
Sendo assim, os profissionais de saude podem abarcar opinides conflitantes a
respeito do direito ao acompanhante, isto €, por um lado sabem que devem
respeitar e, por outro, consideram necessario “impor limites” visto que
consideram que alguns acompanhantes podem ter comportamentos intrusivos,
atrapalhando e fiscalizando a equipe de saude profissional. (SCHIMITH et al,
2012, p.491)

As relagbes estabelecidas entre profissionais de saude e usuarios

constituem uma tematica muito desafiadora na reorganizacdo do cuidado
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(SCHIMITH, 2012, p. 480), visto que € elevada a prevaléncia de violacdo dos
direitos do paciente ao acompanhante, evidenciando a necessidade de
valorizacdo do acompanhante (MARRERO et al., 2022, pl) enquanto um
auxiliador no processo terapéutico.

Neste cenario, ressalta-se a importancia do estabelecimento de vinculos
gue consideram o paciente como sujeito com participagao ativa no processo de
cuidado, assim como a necessidade de potencializar essa autonomia do mesmo
através do fortalecimento e inclusdo dos aspectos relacionais no processo do
cuidado em saude.

Esta tarefa exige o esforco de desencadear acdes de
educacdo em saude que operem no sentido de ampliar a
vocalizacdo das necessidades e dos desejos da populagéo
e a escuta dos profissionais e dos servigos, para que o
acolhimento e o cuidado tenham significado para ambos.
Ao mesmo tempo, implica tornar visiveis as mudancgas que
vém ocorrendo no SUS, a partir da concepcéo das equipes
multiprofissionais de saude, da intersetorialidade, da
integralidade e do acolhimento. (BRASIL, 2009, p.9)

O impedimento do acesso ao direito ao acompanhante muitas vezes é
uma decisao dos profissionais, causado por desigualdade nas relacées de poder
e inadequacao da estrutura institucional, resultando em uma situagéo de maior
estresse, desgaste e tensdo vivenciados pelos pacientes em fungcdo do
desrespeito ao direito previsto, negando a ele o desfrute dos inGmeros beneficios
decorrentes do acompanhamento. Para reverter este cenario, demonstra-se ser
necessario a criacdo de estratégias de gestdo menos autoritarias, capazes de
implementar o apoio institucional a garantia do direito ao acompanhante, de
modo a promover mudancas na atitude da equipe, inibindo atos de violacao
deste direito (RIBEIRO-FERNANDES, 2019, p.3).

A mudanca acerca do respeito ao direito ao acompanhante segue sendo
um processo lento e gradual, pois tanto os pacientes quanto os profissionais
envolvidos sdo parte integrante e constituinte do meio sociocultural marcado
historicamente por praticas discriminatorias e relagbes de poder desiguais.
Estudos mostram que a implementacdo da presenca do acompanhante se
associa a regras institucionais claras sobre este direito e também a existéncia de

uma ambiéncia adequada; enquanto a inexisténcia ou parcialidade no
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acompanhamento se associa ao menor grau de renda e instrugéo, além de sua
raca e multiparidade (RIBEIRO-FERNANDES, 2019, p.3).

O apoio e incentivo a educacdo em direitos e Bioética podem contribuir
para a diminuicdo dos abismos sociais, a partir do estabelecimento da empatia
e consequente valorizacdo pacientes e familiares. O paciente, ao se sentir
singularizado (PINHEIRO, MATTOS, 2006), apresenta melhora do quadro
clinico, ao mesmo tempo que se observa o aumento de satisfacdo, tanto do
paciente quanto do profissional (SCHIMITH, 2012, p. 480).

Para o atendimento ser integral, o encontro com o paciente deve ser
guiado pela capacidade do profissional de compreender o sofrimento que se
manifesta em sua vulnerabilidade acrescida, e, o significado mais imediato de
suas acles e palavras. No contexto desse encontro concreto, é importante
“deixar de vigiar e controlar, para dar lugar a emancipac¢do, a maior autonomia
por parte dos sujeitos que sofrem ou que podem vir a sofrer” (MATTOS, 2008, p.
348), esta-se falando de singularidade no cuidado a cada caso, ou seja, hum
cuidado centrado no paciente a partir da especificidade de seu contexto e
necessidades.

O redimensionamento do espaco dedicado as visitas e aos
acompanhantes promove uma melhora na captacédo de dados sobre o contexto
de vida e necessidades do paciente possibilitado melhor diagnéstico, a partir de
uma visao mais abrangente do estado clinico, para consolidacdo de um projeto
terapéutico singular. A manutencao e insercdo social do paciente ao longo do
periodo de internacdo através da garantia de acompanhamento, permite o
reconhecimento mutuo das mudancas que o estado de vulnerabilidade acrescida
imp0e, facilitando o enfrentamento das dificuldades e limitagdes. (BRASIL, 2007,
p.6).

Incluir os familiares e pessoas escolhidas pelo paciente no cuidado em
saude favorece um reordenamento das relacbes de poder e de
responsabilizacao pelo contexto do cuidado, podendo se tornar uma importante
ferramenta de auxilio aos profissionais. A orientacdo dada aos acompanhantes
enquanto cuidadores leigos, os tornam capazes de auxiliar tanto nos cuidados
dentro do ambiente hospitalar, quanto na continuidade dos cuidados caseiros
(BRASIL, 2007, p.6). Sendo assim, considera-se “imperioso que profissionais da

salude sejam educados em direitos, de modo a incutirem em sua pratica
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comportamentos que sejam compativeis[...] com o respeito a sua autonomia
pessoal no processo de tomada de decisdo e as suas escolhas sobre
acompanhante e visitas” (ALBUQUERQUE, 2023, p.2).

Ademais, a educacdo em direitos deve ser uma politica
institucional, porquanto os direitos dos pacientes sdo 0s
balizadores centrais do tratamento do paciente, cabendo
também & instituicAo de saude assegurar-lhes, direta ou
indiretamente. Diretamente, como no caso das consultas,
gque devem ser realizadas em ambientes fisicos
apropriados, ou indiretamente, por meio da capacitacao
dos profissionais de saude a incluirem o paciente no
processo de tomada de decisdo. No que tange aos
pacientes e familiares, é essencial que saibam quais
condutas podem exigir das instituicbes e dos profissionais
de saude de modo a salvaguardar a sua privacidade e, por
conseguinte, sua vontade, preferencias e necessidades.
(ALBUQUERQUE, 2023, p.2)

Deste modo, destaca-se a importancia do acompanhante nos cuidados
em saude para um cuidado integral, visto que os mesmos contribuem para uma
melhora nos indicativos de saude e bem-estar dos pacientes (CARVALHO et al.,
2014, p.577), favorecendo o estabelecimento de rela¢des de cuidado mais éticas
(CARVALHO et al, 2014, p.574), capazes de respeitar pacientes,
acompanhantes e profissionais, através do exercicio da autonomia relacional,
direito a privacidade e tomada de decisdo compartilhada como aprofundaremos

mais no capitulo a seguir.
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6. DIREITO AO ACOMPANHANTE SOB O ENFOQUE DA
VULNERABILIDADE ACRESCIDA E AUTONOMIA RELACIONAL

O presente capitulo visa abordar o direito ao acompanhante a luz dos
conceitos de vulnerabilidade acrescida e autonomia relacional conforme
construidos até aqui, reconhecendo que todo paciente se encontra em uma
condicdo de vulnerabilidade acrescida, que pode se manifestar através de
fragilidade fisica, psicolégica ou social, demandando maior protecdo e suporte
para desenvolver sua autonomia de forma relacional durante o processo de
cuidados em saude. O acompanhante, seja ele familiar, amigo ou outro individuo
de sua confianca e escolha, assume papel importante na preservacdo da
dignidade do paciente, garantindo ndo apenas a sua seguranca fisica e
psicolégica, mas também o exercicio de sua autonomia, que pode se ver

temporaria ou permanentemente comprometida pela condicédo de saude.

6.1. AVULNERABILIDADE ACRESCIDA E O ACOMPANHANTE

Sendo a vulnerabilidade humana uma caracteristica universal, a
compreensao de salde perpassa nossa necessidade de construir relacdes e
estruturas de cuidado, pois as mesmas, sdo fatores esséncias para nossa
sobrevivéncia e ascensdo enquanto espécie. Herring (2022a) subdivide esta
vulnerabilidade inata em trés dimensfes: corporal, emocional e social,
considerando as possibilidades de dano a partir do mundo fisico que nos afeta,
das nossas ondulacdes de humor reguladas a nivel hormonal e, pela
impossibilidade que possuimos de tomar decisdes estritamente autbnomas num
mundo em que vivemos de forma relacional.

Herring (20222, p.227) define vulnerabilidade enquanto estar exposto ao
risco de um dano, n&o possuir recursos para evitar esta materializagéo e nao ser
capaz de responder de maneira adequado, caso o0 dano ocorra. Sendo assim,
para além da vulnerabilidade humana universal, existem possibilidades de
vulnerabilidade acrescida ao longo da vida humana, sendo, a enfermidade uma
delas. Ao considerarmos 0 conceito de vulnerabilidade enquanto um risco ao
dano, aliado a capacidade subjetiva de lidar com o mesmo, torna-se mais facil
observar que apesar de a vulnerabilidade humana afetar a todos de maneira

indiscriminada, ainda existem outras vulnerabilidades especificas que podem
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serem acrescidas a certas pessoas, grupos ou contextos particulares. E neste
contexto especifico que se encontra o paciente, dadas as vulnerabilidades
acrescidas de sua condicao.

Albuquerque (2016, p.15) aponta que experienciar uma enfermidade é
uma experiencia compartilhada pela humanidade, podendo ser concebida
enquanto um fendmeno, que acarreta numa outra forma de se estar no mundo.
A enfermidade que acomete o corpo, ndo € a unica fonte de maior vulneracao
do sujeito paciente, podendo ser vista apenas enquanto porta de entrada para
possiveis demais vulnerac¢des, como as de ordem emocional, cognitiva ou social.
A autora aponta para as multiplas dimensfes que estar enfermo pode afetar,
através de instabilidades fisicas, psicologicas ou emocionais, que podem afetar
a autopercepcao e capacidade de determinacdo da identidade do paciente
(ALBUQUERQUE, 2023, p.117). Destaca-se neste aspecto, a vulnerabilidade
cognitiva, que se refere a dificuldade de compreenséo por parte do paciente,
sobre seu proprio diagnostico, tratamento e demais possibilidades de acéo
naquele contexto especifico.

A exposicdo do paciente a situacfes de possivel abuso ou desrespeito a
sua privacidade, configuram também aspectos importantes e determinantes para
tracar estratégias de mitigacdo desta vulnerabilidade acrescida, visto que o
paciente se torna dependente de profissionais que lhe deem acesso a
informacdo sobre seu proprio estado clinico, para s6 entdo, possuirem
ferramentas para a exercer sua autodeterminagcdo. Sendo assim, considera-se
gue a vulnerabilidade acrescida ndo esta atrelada apenas a condicdo causada
pela doenca, mas a uma maior exposicao a possibilidade de danos advindos de
uma necessaria relagdo com profissionais e instituicdes de saude.

A atual assimetria de poder e acesso a informacao no contexto hospitalar,
influenciam no agravamento da vulnerabilidade acrescida do paciente, muitas
vezes refém de condutas paternalistas que ndo o consideram sujeito ativo para
a tomada de decisdo. Parte desta problematica atrela-se a mercantilizacdo do
cuidado contemporaneo (HERRING, 2022a, p.229), ou seja, modelos de cuidado
em salude cada vez mais segmentados, mecanizados e reduzidos a execucao
de tarefas contratualizaveis, que menosprezam e ignoram a importancia da
relacionalidade no cuidar, em prol da aplicacdo de procedimentos impessoais

mercantilizaveis.
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Morris (1997, p.54) critica este modelo de cuidado em salude mecanicista
que, segundo ele, deturpa a nocdo de cuidado, identificando-o como mera
responsabilizacdo sobre determinado individuo. Para o autor, esta concepcao
equivocada deve-se a um preconceito e inaceitabilidade da vulnerabilidade
humana universal, pois reflete um pensamento que considera indesejavel e
inferior qualquer posicionamento ou condicdo humana que requeira cuidado,
considerando este, contrario a almejavel concepcdo de natureza humana
autonoma e autossuficiente.

Para Herring (2022a, p.230) e Morris (1997, p.54), um bom atendimento
em saude deve reconhecer a caracteristica relacional do cuidado, que reside
numa troca de afetos e percepcdes, ndo na aceitacdo da unilateralidade de uma
simples prestagéo de servigos. Para os autores, médico e paciente sdo sujeitos
vulneraveis, onde ambos sdo afetados pela relagdo estabelecida, num cenério
onde os conceitos de vulnerabilidade e autonomia sdo complementares e

interrelacionais.

6.2. O ACOMPANHANTE E A AUTONOMIA RELACIONAL

A institucionalizacdo da saude enquanto processo histérico-cultural,
afastou os familiares do contexto do cuidado em saude, fazendo com que o
processo terapéutico se tornasse mais técnico e especializado. Para isso, foi
necessario segmentar os procedimentos, tornando o aspecto relacional cada vez
mais escasso, acrescentando uma vulneracéo a nivel social ao paciente, que se
encontra impedido de manter seus lagos afetivos neste processo de cura e
recuperacédo da vida como era antes da enfermidade.

Tanto a propria qualidade de estar enfermo, quanto a exposicdo a
ambientes e pessoas que nao lhe sao familiares, oferecem ao paciente um
contexto de vulneracdo capaz de afetar sua percepc¢éo de si e de seu modo de
vida, ao ponto de dificultar o exercicio pleno de sua autonomia. Compreendemos
ainda que, a autonomia do paciente ndo se refere a uma capacidade de
independéncia e autossuficiéncia, mas sim, a possibilidade de continuar se
autodeterminando, de continuar analisando e escolhendo suas opcdes de

tratamento a partir de suas preferencias, contextos e relacgdes.

82



Butler (2019, p.46) nos aponta para a dimensao social da individualidade
humana, assim como da necessidade natural que possuimos de construir nossa
autonomia por meio de nossas relacdes, aceitando como condicdo de vida
humana a esfera relacional. A dependéncia que temos enquanto espécie
humana, de fatores fisioldgicos, sociais e ambientais para existirmos, revela a
ambivaléncia de nossa situacdo: se por um lado, necessitamos de outros para
sobreviver, por outro, € a partir dessas interacbes que construimos e
potencializamos nossos modos de viver.

Herring (2016) desafia o pressuposto de que a salde da pessoa se atrela
a uma condi¢do de autonomia, independéncia e autossuficiéncia. Para o autor,
essa definicAo nos afasta da aceitacdo de nossa vulnerabilidade humana
imanente, assim como estigmatiza corpos com deficiéncia, indicando enquanto
doentes ou ndo saudaveis, todos aqueles que necessitam de suporte relacional
de modo temporario ou permanente. Segundo o autor, frequentemente nos
esquecemos da ampla gama de estruturas e formas de assisténcia que
utiizamos diariamente em nossa sociedade, construidas para apoiar as
necessidades dos sujeitos a partir da definicdo de um padrédo de normalidade,
gue disfarca nossa vulnerabilidade humana compartilhada.

Foucault (2018, p.37) discorre sobre esta nova forma de lidar com o corpo
humano inaugurada a partir da Medicina Social, compreendendo que ele nao
existe apenas no sentido biol6gico, mas enquanto resultado de constantes
interacBes com o0 mundo exterior. Deste modo, a salude e doenca sdo condi¢des
de um corpo constantemente afetado por outros corpos, logo, o tratamento e a
cura integral, ndo se referem apenas ao aspecto biolégico, mas também a uma
esfera relacional. Refuta-se entdo a concepcdo negativa de saude, enquanto
auséncia de doenca, em prol da definicdo de saude em seu sentido positivo, de
busca por se afetar cada vez melhor, a partir do estabelecimento de melhores
contextos e relacoes.

Herring (2016, p.19) corrobora com esta nova visdo, elaborando que além
da doenca nédo ser puramente uma condi¢do biologica, sua definicdo varia de
acordo com o contexto histérico cultural, sendo interpretada a partir de uma
definicAo de normalidade padréo local. Sendo assim, o conceito de saude e

doenca dependem intrinsecamente do contexto e realidade social ao qual o
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individuo enfermo se encontra, tornando esta experiéncia um fenémeno social,
nao algo a ser vivido e interpretado apenas do ponto de vista singular.

Aceitar o pressuposto de que o cuidado é uma necessidade humana,
tanto no quesito sobrevivéncia, quanto saude, é compreender que nao
possuimos capacidade de atender integralmente nossas demandas de modo
individual e continuo ao longo da vida, podendo nos tornar parcialmente
independentes em certa altura, apenas por termos sido cuidados em nossa
infancia e nos demais momentos de vulnerabilidade acrescida. Butler nos lembra
que a concepcao de nossa existéncia corporea € dependente da existéncia de
uma esfera social, sendo a individualizagcdo “uma conquista, ndao um
pressuposto, e certamente ndo uma garantia” (2019, p.47).

Nossas necessidades basicas sdo diariamente supridas pelo esfor¢o de
outras pessoas, sejam elas a familia que nos alimenta quando criangas, ou a
sociedade que, como um todo, que trabalha constantemente para produzir este
alimento e nos oferecer toda uma estrutura que possibilite nossa sobrevivéncia.
Sendo assim, Herring (2016, p.24) defende que a autonomia enquanto
autossuficiéncia nao se justifica, pois ndo é capaz de abarcar a esfera relacional
inevitavel da vida humana, segundo a qual identificamos e autodefinimos nossa
prépria subjetividade e existéncia. Segundo ele, é através dos agenciamentos
das relagdes que construimos a nocdo do eu, segundo as possibilidades e
limitacdes corpdéreas, sociais e culturas que nos sédo impostas constantemente,
contexto este em que sempre afetamos, e também somos afetados por outrem.

O autor destaca que ndo ha um modelo em sadde Unico ou melhor para
todas as situagfes, no entanto, é fundamental que o médico tenha flexibilidade
para adaptar sua abordagem conforme as necessidades do paciente. A critica
central de Herring a concepcao tradicional de autonomia é que ela tende a
enfatizar a independéncia a partir de um direito absoluto de escolha do paciente,
desconsiderando que a interdependéncia € parte essencial da experiéncia
humana. Ao focar exclusivamente na autonomia individual e na imparcialidade
do médico, o modelo tradicional pode desvalorizar a importancia das relacdes
humanas no processo de cuidado.

Deste modo, a adaptacdo do modelo de abordagem de acordo com a
subjetividade do paciente é essencial para garantir um cuidado eficaz e
satisfatorio, onde o médico deve ser capaz de ajustar sua abordagem de acordo
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com as necessidades do paciente, reconhecendo que a autonomia nao se
resume a independéncia absoluta, mas levar em consideracédo a vulnerabilidade
compartilhada entre médico e paciente e a bi implicacdo dessa relacéo. Isso
implica reconhecer a importancia das relagbes interpessoais no processo de
cuidado, onde a colaboracédo, o entendimento matuo e o apoio emocional séo
fundamentais para o sucesso do tratamento.

A autonomia na tomada de decisdo em saude ja € direito do paciente,
sendo apenas questionado de que modo ela ocorre e é possibilitada dentro da
rotina hospitalar. A tomada de decisao colaborativa tem se destacado por propor
uma reestruturacdo da posicdo de médico enquanto dominante dos saberes, e
paciente enquanto sujeito passivo de seu proprio tratamento, ao considerar que
as escolhas e preferéncias de uma tomada de decisdo autbnoma, ocorrem a
partir do respeito a esfera relacional do paciente.

A Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) admite e critica a atual visdo
mecanicista e paternalista predominante no contexto hospitalar nacional, onde
na pratica, o papel dos acompanhantes é subestimado e negligenciado, mesmo
nos casos previstos em lei. Programas governamentais como o HumanizaSUS
e Estratégia da Familia (ESF), também defendem um modelo de cuidado em
saude mais acolhedor e integral, a partir da valorizacédo das redes de apoio, do
contexto familiar e comunitério do paciente. Em todas essas frentes do SUS, as
relagBes solidarias sdo vistas como essenciais para fortalecer a autonomia dos
pacientes e para promover um modelo de cuidado que possa ser protagonizado
pelo mesmo.

Apesar existirem esforcos em prol de um contexto em salde mais
humanizado, ressalta-se a necessidade de uma legislagdo com maior amplitude
de aplicacéo, como os Direitos Humanos dos Pacientes, capaz de formalizar o
direito a autonomia relacional, enquanto advindo do direito humano fundamental
a privacidade. A garantia desse direito implica em tratar todo e qualquer paciente
engquanto sujeito ativo em seu processo de cura, a partir do respeito as suas
preferéncias, contextos e relacdes, apoiando e fortalecendo sua capacidade de
autodeterminacdo neste momento de vulnerabilidade acrescida.

Uma reestruturagéo do atual modelo de cuidado em saude predominante
€ necessaria e deve incentivar a colaboracéo entre os profissionais de saude,

N

pacientes e acompanhantes, criando uma atmosfera propicia a tomada de
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decisdo compartilhada, que respeite a autonomia relacional do paciente
considerando sua singularidade, através da afirmacdo de sua centralidade no
processo terapéutico. Sendo assim, apesar do direito ao acompanhante ja ser
considerado uma inovagdo em saude em documentos oficiais, este, depende de
uma modificacao efetiva na cultura do cuidado em salde para ser garantido na

pratica diaria hospitalar.

6.3. DIREITO AO ACOMPANHANTE ENQUANTO DIREITO HUMANO

A teoria da “vulnerabilidade universal” proposta por Martha Fineman
(2009) argumenta que todos, médicos e pacientes, sao igualmente vulneraveis,
sendo a dependéncia uma caracteristica imanente da condicdo humana. Essa
perspectiva sugere que as relacdes de cuidado ndo devem ser baseadas naideia
de separacdo ou imparcialidade, mas na compreensdo da vulnerabilidade
compartilhada e da necessidade da interdependéncia humana. Sendo assim,
compreende-se que para a aplicacdo de um modelo de cuidado em saulde
centrado no paciente, deve-se buscar uma tomada de decisdo compartilhada,
capaz de ouvir e atribuir diferentes valores para cada sujeito envolvido no
processo terapéutico.

Ao discutirmos sobre o papel do acompanhante nos cuidados em saude,
demonstramos que sua figura € fundamental para garantia do bem estar do
paciente neste momento de vulnerabilidade acrescida, assim como para garantir
apoio a sua seguranca fisica e emocional durante o processo terapéutico.
Atualmente, o acompanhante € descrito como alguém de escolha prépria do
paciente, que faz parte de sua rede de apoio e contexto social, possuinte de
direitos e deveres dentro do contexto hospitalar.

Entre os beneficios comprovados dessa presenca, destacam-se a
reducdo da necessidade de analgesias, melhora na adesao ao tratamento e
comunicacdo com a equipe profissional, assim como a promocdo de uma
recuperacdo mais eficaz e reducdo de sentimentos negativos atrelados a
experiencia terapéutica, como ocorréncia de traumas, estresse e ansiedade. A
presenca do acompanhante, quando garantida e bem definida, também impacta
positivamente o trabalho dos profissionais de saude, reduzindo a necessidade

de intervencdes, oferecendo apoio e orientacdo pratica em situacdes casuais.
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Apesar dos beneficios comprovados da presenca do acompanhante,
encontram-se multiplas barreiras de acesso a este, baseadas principalmente: no
desconhecimento deste direito, tanto por parte dos pacientes, quanto por parte
de muitos profissionais; na concepg¢édo de que o acompanhante ndo tem um
papel no cuidado em saude, sendo considerado por muitos uma interferéncia
externa ou demanda a mais para ser suprida; na inadequacéo das estruturas
fisicas dos hospitais para a recepcao desta presenca, principalmente de modo
continuo; e, na desigualdade nas relacbes de poder dentro do contexto dos
cuidados em saude, onde a decisdo sobre a presenca do acompanhante pode
ser tomada a partir da existéncia de uma hierarquia de poder, que desconsidera
o direito & autonomia e privacidade do paciente.

Dentre as propostas para superar muitas das atuais barreiras existentes,
destacam-se a educacdo em saude e bioética, com enfoque nos direitos
humanos dos pacientes, de modo a conscientizar tanto profissionais, quanto
pacientes e acompanhantes, sobre a importancia do aspecto relacional na esfera
do cuidado em saude. A implementacdo de programas que ajudem a reduzir as
desigualdades no contexto hospitalar, propondo uma reorganizacéo dos poderes
e da gestéo institucional, incentivando uma cultura do cuidado que respeito o0
impacto das relacbes para o0 processo terapéutico. Além disso, é também
necessaria a adequacdo da infraestrutura fisica, de modo a comportar
adequadamente espacos que garantam a permanéncia dos acompanhantes de
modo integral, fornecendo condi¢cbes adequadas para alimentacdo, higiene e
descanso para 0 mesmo, além de cartilhas e suporte informativo sobre sua
funcao.

A Tomada de Decisdo Compartilhada (TDC) representa uma evolugéo
importante no cuidado centrado no paciente, pois busca envolver o paciente de
forma ativa no processo de escolha sobre o proprio tratamento, respeitando suas
preferéncias e valores, ao mesmo tempo em que fornece as informacdes clinicas
necessarias para a tomada de decisdo, promovendo uma relacdo mais ética,
respeitosa e colaborativa entre médico e paciente. Dentre os beneficios da TDC,
ressalta-se o respeito a dignidade e autonomia do paciente, através do incentivo
a participacao ativa na decisédo terapéutica e, como consequéncia, a redugao de

risco de conflitos e litigios, a partir da responsabilidade compartilhada sobre os
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resultados, aliviando também a pressao médica referente a tomada de decisdes
unilaterais.

Apesar de benéfica para ambos sujeitos da relacdo médico paciente,
sabe-se que a implementacdo bem-sucedida da TDC exige que médicos
aprimorem suas habilidades de comunicacdo e compreendam que a tomada de
decisdo ndo é apenas um processo técnico, mas também um aspecto
profundamente humano e subjetivo do cuidado. Sendo assim, a TDC se confirma
como um dos modelos de atendimento mais avancados nas praticas de saude
contemporaneas, alinhando-se com o respeito & autonomia do paciente,
reconhecendo a complexidade das escolhas clinicas e as limitacbes que a
aplicacao de uma visao estritamente médica impde.

Albuquerque (2016, p.61) traduz o marco teorico dos Direitos Humanos
do Paciente enquanto direitos que reforcam a colaboracdo na relagdo médico-
paciente de modo a torna-la menos assimétrica, considerando a dignidade
humana inerente a ambos. A interdependéncia entre paciente e cuidadores,
considera o respeito aos Direitos Humanos, impactando positivamente nos
processos terapéuticos e contribuindo para a resolugdo de dilemas éticos em
situacdes conflitantes.

Os Direitos Humanos do Paciente estabelecem obrigacfes juridicas
vinculadas a atores governamentais, possuindo amplitude de aplicacdo a nivel
internacional. S&o ainda, regidos por quatro principios: Cuidado Centrado no
Paciente (CCP) - contexto propicio para que o sujeito enfermo possa se
autodeterminar, de acordo com suas préprias necessidades e preferencias
singulares -; Dignidade Humana - amplamente disseminada mas sem definigao
consensual, geralmente atrelada a sentimentos de valorizacdo pessoal e
capacidade de autocontrole -; Autonomia Relacional - elemento constitutivo da
dignidade humana, ancorado na capacidade de se autodeterminar considerando
a interdependéncia relacional -; e Responsabilidade dos Pacientes - atrelado aos
direitos de liberdade e privacidade do mesmo, se refere a responsabilizacéo
pelas escolhas sobre seu préprio tratamento -.

Albuquerque (2016, p.74) ressalta que todos os principios incentivam a
abordagem colaborativa na relagdo médico-paciente, ao incentivar a autonomia
relacional que considera fundamental o envolvimento da familia para uma

abordagem centrada no paciente. A autora afirma que a competéncia decisional
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é dindmica, devendo considerar tanto as relacdes pessoais do individuo, quanto
o contexto de suas preferéncias através do respeito as suas vivéncias anteriores.
Sendo assim, o respeito as decisdes do paciente, tomadas a partir de um diadlogo
entre todos o0s envolvidos no processo terapéutico, reflete numa
autorresponsabilizacdo, respeitando a dignidade e o justo papel tanto do
paciente, quanto dos profissionais.

O cuidado centrado no paciente se faz necessario para reordenar as
relacdes de poder do contexto hospitalar, modificando a cultura do cuidado
atualmente predominantemente tecnicista e mecanizada. A atitude profissional
deve ser modificada, a partir da implementacdo de programas que incentivem a
educacdo em direitos humanos do paciente, demonstrando que estes, ndo sao
opostos aos direitos humanos que englobam a todos em geral, e nem se
contrapdem aos direitos dos profissionais de saude, que devem ser igualmente
considerados e respeitados.

A possibilidade de corresponsabilizacdo no processo terapéutico é um
beneficio duplo para a relacdo médico-paciente, visto que respeita a dignidade
de todo os envolvidos, através da colaboracdo mutua e tomada de decisédo
compartilhada. A reducédo de conflitos e chances de processos judiciais, aliada
ao aumento da satisfacdo geral e adesdo ao tratamento, sdo alguns dos
beneficios encontrados a partir dessa abordagem médica na esfera do cuidado.
A seguranca juridica também torna-se um pilar crucial no contexto de incentivo
as mudancas nas atuais praticas institucionais, visto que apenas exigir uma boa
vontade, em um ambiente que atualmente ndo transmite apoio e seguranca, nem
aos pacientes, nem aos profissionais, seria utopia.

A sustentacdo dessas propostas de melhoria da cultura do cuidado na
esfera hospitalar, se baseia na aplicacdo dos principios dos Direitos Humanos
dos Pacientes de maneira universal, considerando o direito ao acompanhante
uma extensao do direito fundamental a privacidade, aplicado no contexto do
cuidado em saude. O direito ao acompanhante deve ser considerado mais que
apenas uma assisténcia material, mas sim, a possibilidade de promoc¢éao da
autonomia relacional e dignidade humana, no contexto de vulnerabilidade
acrescida.

A autonomia relacional € construida por afetos, causados pelas relacdes

que compdem a vida e historia do paciente, antes, durante e depois de seu
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processo terapéutico, sendo necessario preservar o respeito a sua privacidade,
através do apoio a sua autodeterminacdo. Sendo assim, 0 modo o direito ao
acompanhante se relaciona com os conceitos de vulnerabilidade acrescida e
autonomia relacional, destaca a interrelagéo destes com a garantia da dignidade
do paciente no contexto hospitalar dos cuidados em saude.

Ao considerarmos que 0 paciente se encontra em uma situacado de
vulnerabilidade acrescida, compreendemos a necessidade de apoio para
construcdo e solidificacdo da autonomia do paciente, que pode estar
parcialmente comprometida pelas condi¢bes impostas pela enfermidade, pelo
novo contexto e relagdes impostas ao mesmo ao longo do processo terapéutico.
As atuais exclusbes referentes ao acesso ao Direito ao Acompanhante,
baseadas em idade, sexo ou condicdes de saude sdo injustas, pois
desconsideram a vulnerabilidade acrescida dos pacientes que nédo se
enquadram nos perfis selecionados, negando a estes um tratamento mais
humanizado e integral, necessario para garantir sua dignidade e autonomia no
contexto do cuidado em saude. Deste modo, os Direitos dos Pacientes devem
corroborar com os Direitos dos Profissionais de Salde, a partir de um respeito
mutuo a dignidade humana, considerando a aplicacao internacional dos Direitos
Humanos (DH) que se enquadram ao contexto do cuidado em saude, presentes

no referencial tedrico dos Direitos Humanos do Paciente (DHP).
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CONSIDERACOES FINAIS

A partir do marco teérico da vulnerabilidade enquanto caracteristica
universal humana, exploramos teorias que indicam a importancia do afeto para
potencializacdo da autonomia. Afeto, ndo apenas no sentido estrito de uma
emocao ou carinho, mas no sentido amplo de entender que, querendo ou nao,
gostando ou nao, nossas relacdes e interacdes com o outro sempre irdo nos
afetar e, que, nossa subjetividade é construida através destes agenciamentos.
Compreendemos que, apesar de sermos seres individuais corporalmente, essa
individualidade foi construida a partir de outros corpos e da interacdo destes.

Ao realizarmos uma reflexdo sobre o contexto historico-conceitual em
saude, a partir dos conceitos de saude e doenca, compreendemos de que modo
as mudancas ocorridas ao longo do tempo nestas concepc¢des, modificaram
também a forma de encarar as relacfes de cuidado em saude, tanto nas esferas
sociais, quanto institucionais. Em uma analise mais profunda da subjetividade do
individuo e das relacdes interpessoais que se estabelecem tanto anteriormente,
quanto ao longo do processo do cuidado em saude, a figura do acompanhante
evidencia-se ndo apenas como uma necessidade pratica de apoio fisico e
emocional, mas como uma ferramenta de protecao dos direitos fundamentais da
pessoa em situacao de vulnerabilidade acrescida.

As maneiras de perceber, lidar e tratar as enfermidades variam de acordo
com o contexto historico-cultural, assim como a definicdo dos agentes envolvidos
no processo terapéutico. Sendo assim, sdo construidos socialmente as maneiras
de lidar com a doenca, sendo um desafio constante na histéria da humanidade.
A definicdo de paciente que utilizamos no presente trabalho, refere-se ao sujeito
que busca tratar sua doenca, distinguindo-o de outros termos comumente
também utilizados no contexto dos cuidados em saude, de usuario e consumidor,
que, ao contrario do primeiro, ndo expressam uma condicdo especifica de
vulnerabilidade acrescida imanente.

Discutimos diferentes modelos de cuidado em saude, buscando analisar
as vantagens e desvantagens de cada abordagem, a fim de refletir sobre como
essas interacdes sdo moldadas por contextos histéricos e sociais. Ao enfatizar a
importancia de modelos de cuidado mais integrados, que considerem a

totalidade do paciente, ao invés de simplesmente focar na doenca, buscamos
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alternativas ao modelo biomédico tradicional, propondo um cuidado que leve em
conta os aspectos fisicos, emocionais e sociais do paciente, com base na
interacdo e compreensao muatua entre paciente e equipe profissional.

Compreende-se que a autonomia ndo deve ser entendida apenas de
forma isolada e individual, mas também como uma construcao relacional, que se
fortalece através das interacdes interpessoais tanto dentro, quanto fora do
ambiente hospitalar. Nesse sentido, o direito ao acompanhante, mais do que
garantir o cumprimento de um direito formal, assume um carater de afirmacgéo
da capacidade do paciente de exercer escolhas em um contexto que, de outra
forma, poderia minar essa capacidade devido a interpretacdo de uma
precariedade atrelada ao seu estado de saude.

A ampliagdo da visdao da autonomia do paciente, de um conceito
estritamente individual, para uma visao relacional, permite que se abarque o
sujeito de forma integral, onde, a partir desta nova visdo mais global, se torna
capaz de considerar que a subjetividade do sujeito se relaciona com o contexto
sociocultural. Deste modo, o direito ao acompanhante se torna uma extensao do
direito a autonomia e privacidade, pois garante ao paciente ndo apenas o direito
de decidir o rumo de seu proéprio tratamento e vida, mas também, a possibilidade
de ser compreendido e amparado em suas escolhas, dentro de uma rede de
apoio solidaria e respeitosa em relacdo ao seu contexto, demandas e condi¢cédo
atual.

O direito ao acompanhante, sob a 6ética da vulnerabilidade acrescida e da
autonomia relacional, ndo se configura apenas como uma extensao de um direito
a assisténcia, mas como uma expressao da dignidade humana. Sendo assim,
reforca-se que a presenca de um acompanhante fortalece a autonomia do
paciente, permitindo-lhe tomar decis6es informadas sobre seu tratamento e
também se sentir apoiado, seguro e protegido em um momento de
vulnerabilidade acrescida. O reconhecimento e a efetivacdo desse direito devem
ser aprofundados e garantidos ndo apenas para grupos seletos e especificos
como ocorre atualmente segundo legislacdes vigentes, mas em qualquer
contexto de cuidado em saude onde o sujeito se encontre em condicdo de
paciente.

Compreendemos que respeitar plenamente a dignidade, os direitos e as

necessidades emocionais e sociais de cada paciente de maneira singular € um
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trabalho arduo, que demanda muito mais que apenas boa vontade para se
perpetuar. S8o0 inUmeras as barreiras de acesso no exercicio do direito ao
acompanhante encontradas atualmente, desde a qualidade da infraestrutura dos
hospitais, até uma cultura do cuidado em saude altamente mecanizada e
tecnicista, capaz de menosprezar e desqualificar o papel da rede de apoio no
processo de cuidar.

A superacdo destas barreiras culturais e estruturais envolve estratégias
educacionais e politicas institucionais focadas na valorizacdo das relacdes
interpessoais no contexto dos cuidados em saude, com énfase na educagéo em
direitos. Deste modo, torna-se necessario que tanto os profissionais quanto os
pacientes, compreendam a importancia do papel do acompanhante no ambiente
hospitalar, afastando-se de concep¢des que negligenciam as dimensdes
emocionais e psicossociais do cuidado, de forma que sejam incentivados a
fomentar atitudes que consideram o suporte relacional enquanto aspecto
essencial para mitigacdo de vulnerabilidades imanentes ao processo
terapéutico.

Uma mudanca na atitude profissional em relacdo a presenca dos
acompanhantes requer a aplicacdo de um modelo de cuidado em saude
centrado no paciente, onde sejam priorizados os beneficios da presenca do
acompanhante frente as - mal interpretadas - interferéncias na dinamica
profissional hospitalar. Compreender que o acompanhante ndo deve ser visto
como um empecilho, mas enquanto um facilitador do trabalho profissional,
desempenhando um papel de suporte as demandas emocionais e praticas do
paciente, contribuindo na adesdo ao tratamento, reduzindo as intervencdes
médicas e aumentando a qualidade da comunicacao entre todos os envolvidos
na terapéutica.

Atualmente, estas e outras dimensdes do cuidado em salde recaem
enquanto responsabilidade dos profissionais de saude, sobrecarregando-os com
demandas exaustivas que fogem muitas vezes de suas possibilidades de acao,
tornando-se um peso desnecessario ao contexto profissional especializado na
parte técnica da pratica hospitalar. A compreensao do papel do acompanhante
€ imprescindivel para que o mesmo possa ser introduzido na rotina hospitalar de
maneira consciente e assertiva, tornando-se um colaborador capaz de

potencializar o trabalho profissional.
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O fortalecimento da autonomia a partir da valorizacao e garantia da esfera
relacional, abarcadas pelo exercicio do direito ao acompanhante e do cuidado
centrado no paciente, torna-se uma ferramenta de corresponsabilizacdo pelo
processo terapéutico, minimizando conflitos entre profissionais e pacientes no
ambiente hospitalar, favorecendo a tomada de decisbes compartilhadas,
gerando percepcdes mais satisfatérias e, também, consequentemente,
diminuindo o litigio.

A seguranca juridica é uma prerrogativa importante e que deve ser levada
em consideracdo quando se propbe uma mudanca de base cultural para os
profissionais de saude, que hoje se veem fragilmente respaldados por Termos
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), visto que estes ndo dao conta de
abordar a totalidade de aspectos inerentes aos tratamentos propostos, nem a
suas respectivas possiveis consequéncias. Deste modo, tanto profissionais
guanto pacientes tendem a se sentirem mais respaldados e seguros em suas
tomadas de decisGes quando entram em contato com a possibilidade de fazer
isso de forma colaborativa e compartilhada, a partir do fortalecimento de vinculos
e mais clara comunicacao.

O marco tedrico dos Direitos Humanos dos Pacientes ressalta-se
enguanto um instrumento de aplicacdo legal dos principios que norteiam nossa
andlise conduzida sob a o6tica das relacdes intersubjetivas, sendo capaz de
auxiliar todos os envolvidos no contexto dos cuidados em saude, sejam eles
profissionais, pacientes ou acompanhantes. Este beneficio generalizado ocorre
pois, este referencial, leva em consideracéo a necessidade de uma rede de apoio
gue minimize as situacoes de fragilidade e maximize as capacidades individuais
e coletivas na tomada de decisbes, oferecendo espaco e papel adequados para
cada sujeito neste processo conjunto de decisdo, ao fomentar uma
reorganizacdo dos poderes no contexto do cuidado em saude, com foco no
paciente.

A vulnerabilidade acrescida e a autonomia relacional, portanto, s&o
conceitos que se inter-relacionam de maneira intrinseca no contexto da saude,
sendo o direito ao acompanhante ndo apenas um mecanismo de assisténcia
material, mas uma forma de garantir que a pessoa, em sua totalidade — fisica,
emocional e social — tenha a oportunidade de exercer sua autonomia de forma

mais plena, mesmo diante de possiveis limitagcdes impostas pela condicdo de
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saude. Sendo assim, o direito ao acompanhante, ao garantir a escolha e
presenca de um representante do contexto social do paciente, promove a
autonomia de forma relacional do mesmo, salvaguardando sua privacidade e
dignidade pessoal, através de uma abordagem integral, ampliando a
possibilidade de mitigacdo de sua vulnerabilidade acrescida.
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