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resumo: Os sistemas de sauide dos paises industrializados enfrentam multiplos desa-
fios que tornam cada vez mais complexo garantir o direito a satide de forma equitativa
para toda a populacao. Nesse contexto, enquadram-se os processos de inova¢ao tecno-
logica e, em particular, os ligados a introducao de tecnologias de informacao e comu-
nicacio nos cuidados de satide. A luz disso, analisar a interagdo entre o direito a satude
e os servicos digitais de saude torna-se uma necessidade cada vez mais concreta, tanto
quanto é compreender se, em que medida e a partir de que ferramentas, tal interacao
pode gerar uma reivindicacao legal em nivel individual, esforco sobre o qual me debru-
carei, na continuacio deste trabalho.

PALAVRAS-CHAVE: Direito a saude; digitalizacao; telemedicina; desigualdades; exclusio
digital.

DIGITAL TRANSITION AND THE RIGHT TO HEALTH:

CURRENT AND FUTURE CHALLENGES

ABSTRACT: The health systems of industrialized countries are facing multiple chal-
lenges that make it increasingly complex to guarantee the right to health in an
equitable manner for the entire population. Technological innovation processes
fit into this context, and in particular those linked to the introduction of informa-
tion and communication technologies in healthcare. In light of this, analyzing
the interplay between the right to health and digital health services is an increas-
ingly concrete need, as much as it is to understand whether, to what extent, and
through which tools, such interplay can generate a legal claim on an individual
level, an attempt with which we will measure ourselves in the continuation of
this work.

KEYWORDS: Right to health; digitalization; telemedicine; inequalities; digital di-
vides.
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1. Introducgao

Osssistemas de saude dos paises industrializados enfrentam hoje multiplos desafios que
tornam cada vez mais complexo garantir o direito a saide de forma equitativa para
toda apopulagio. Entre eles, certamente, estd o envelhecimento progressivo da popula-
¢ao, que, se por um lado deve ser acolhido positivamente, como indicador do aumento
do bem-estar das nossas sociedades, por outro lado, levanta o problema de sistemas de
saude que em muitos contextos parecem ainda inadequados para satisfazer as novas
necessidades criadas por essas mudancas. Com efeito, ao envelhecimento progressivo
da populagao, corresponde um aumento significativo das patologias cronico-degene-
rativas, dai a necessidade de atribuir uma parcela cada vez maior de recursos ao trata-
mento destas ultimas, sem, no entanto, descurar aimportancia da investigacao, a partir
da qual torna-se possivel testar os novos medicamentos e tratamentos, também para a
identificacao precoce dessas patologias.

De outro ponto de vista, também desafiadora é a relacao atual entre saude e doen-
¢anas sociedades industrializadas. Em linha com a adverténcia contida no preambulo
da fundagao da Organiza¢ao Mundial da Saude (OMS) em 1948, hoje a saude ja ndo sig-
nifica simplesmente a “mera auséncia de doenca”. Porém, mesmo o “estado de com-
pleto bem-estar fisico, mental e social”, que mais recentemente incorporou também a
dimensao espiritual’, talvez ja nao seja suficiente descrever completamente umano¢ao
que constitui hoje o terreno de convergéncia de multiplas expectativas e variados inte-
resses, tanto individuais quanto coletivos, e onde se trava uma batalha fundamental
pela igualdade social. Testemunha dessa evoluc¢ao é a progressiva expansio do ntcleo
do direito a saude que, pelo lado da demanda de beneficios, ja nao pode ser entendido
simplesmente como a possibilidade de aceder rapidamente aos cuidados e, portanto, de
ser tratado adequadamente.

Com efeito, esse direito, atualmente, inclui necessariamente a propria necessi-
dade de manter-se saudavel, o que estabelece uma relacio de relevancia entre a saude

como direito e o bem-estar como interesse individual e coletivo. O acesso oportuno e

1 Observe-se a defini¢ao adotada pela OMS, Spiritual health, the fourth dimension: a public health perspective, 2013, dis-
ponivel em: SPIRITUAL health, the fourth dimension: a public health perspective. WHO South-East Asia Journal
of Public Health, [on-line], v. 2, n. 1, Jan./March 2013. 2013. Disponivel em: https://apps.who.int/iris/bitstream/
handle/10665/329763/seajphv2nl_p3.pdf?sequence=1&isAllowed=y. Acesso em: mar. 2024.
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adequado aos cuidados e a possibilidade de permanecer saudavel representam, portan-
to, cada vez mais a medida donivel de equidade e justica social que é possivel encontrar
em uma determinada sociedade. Isso, no entanto, tornou-se ainda mais evidente com a
pandemia da Covid-19, que mostrou, mais uma vez, como aigualdade formal que salva-
guarda abstratamente a garantia do direito a saude é insuficiente para evitar profundas
desigualdades e iniquidades em satude que refletem e amplificam as desigualdades so-
cioecondmicas e a discriminagao com base em multiplos fatores (por exemplo, género,
orientacio sexual, religido, origem geografica, cor da pele).

Neste contexto, inserem-se os processos de inovacao tecnoldgica e, em particular,
osligados a difusao das tecnologias de informacao e comunicacao (TIC) nos cuidados de
saude, cujo complexo é habitualmente referido com uma multiplicidade de definicoes
e expressoes, incluindo telemedicina, telessaude, satide digital, e-satide, apenas para
mencionar alguns. Estes sdo entdo acompanhados por expressoes destinadas a designar
meétodos de intervencao mais especificos, que normalmente seguem as especialidades
individuais da area médica (por exemplo, telecardiologia, teleneurologia, telerradiolo-
gia, entre outros)>

O desenvolvimento desses servicos no ambito da pratica rotineira represen-
ta um pilar da estratégia de moderniza¢iao dos sistemas de saude publica, que dessa
forma procuram responder as novas necessidades de satude descritas anteriormente,
equilibrando as necessidades orcamentais das quais depende, por ultimo, o proprio fi-
nanciamento. Por outro lado, a difusdo progressiva das TIC nos cuidados de satude
contribuiu significativamente para esbater as fronteiras entre a pratica médica e os
cuidados de bem-estar - que eram mais claramente definidas até poucos anos atras -,
criando um mix de servi¢cos que combinam elementos da actividade clinica para cién-
cias estatisticas, informatica médica e outros conhecimentos auxiliares pertencentes
as ciéncias da saude.

Além de estimular a transformacao da estrutura dos sistemas de satde contem-
porineos,adifusao dos servicos digitais também leva os pacientes a desenvolverem no-
vas expectativas quanto a sua utilizacdo. Podem demonstrar insatisfacdo quando esses
servicos nao sao utilizados de acordo com as suas expectativas, uma vez que confiam

2 Parauma breve reflexao sobre a proliferacio desses termos, consulte um trabalho anterior meu: BOTRUGNO, C.
Telemedicine in daily practice: addressing legal challenges while waiting for a EU regulatory framework. Health
Policy and Technology, [on-line], v. 7, issue 2, p. 131-136, 2008.
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cada vez mais na utilidade das novas tecnologias e estao dispostos a “estar envolvidos
na gestao da propria satide, com o objetivo de ter maior controlo sobre ela™,

Essas transformacoes, que nada mais sdo do que o resultado daquela evolucao da
nocao de saude a que se fez referéncia anteriormente, tém inevitavelmente repercus-
sOes nas formas, pressupostos e limites do direito a saude, tal como garantido nos siste-
mas constitucionais contemporaneos. Disso é possivel deduzir que analisar o encontro
entre o direito a saude e os servicos digitais de satide é uma necessidade cada vez mais
concreta no contexto atual. Particularmente, hoje é fundamental entender em que
medida e em quais ferramentas esse encontro pode chegar ao nivel da reivindicagao
juridica individual, tentativa pela qual me orientarei na continuacio deste trabalho.

2. “Digitalizando” o direito a saude

Em trabalhos anteriores, previu-se a possibilidade de “digitalizar” o direito a saude, ou
seja, de trabalhar na configurabilidade abstrata de um direito a obtencao de servicos
de telemedicina*, perspectiva depois estendida a toda a gama de servigos digitais em
saude®. Essa possibilidade desenvolveu-se em torno da analise de alguns elementos re-
tirados do estado da arte do setor da saude digital, que - como se argumentou - pode-
riam ter dado origem a uma nova dimensao aplicativa do direito a satde. Ao propor
uma ligacao entre o direito a satde digital e as prerrogativas garantidas pelos orde-
namentos juridicos constitucionais, o primeiro foi, no entanto, apresentado como um
surplus, portanto, como uma reivindicacao adicional ou possivelmente substitutiva
perante o servico correspondente ja garantido na modalidade tradicional pelos Ser-
vicos Nacionais de Saude publicos. Nessa perspectiva, de fato, a saude digital era en-
tendida como um servico que ultrapassava o “nucleo irredutivel” do direito a saude,
garantido constitucionalmente independentemente da natureza financeiramente
condicionada da mesma®.

3 FLEMING, D. A; EDISON, K. E; PA, H. Telehealth Ethics. Telemedicine and e-Health, [on-line], v. 15, n. 8, p. 801,
2009 (tradugao do original para o inglés).

4 Conferir: Botrugno, C. Ladiffusione dei modelli di cura a distanza: verso un “diritto alla telesalute?”. BiolawJournal,
[on-line],n.1,p.161-177,2014.

5  Conferir: Botrugno, C. La nuova geografia del diritto alla salute: innovazione tecnologica, relazioni spaziali, e forme
di sapere. Roma: IF Press, 2020. 225 p. Disponivel em: https://flore.unifi.it/retrieve/8ef69b5d-4710-42ab-8c-
98-46¢870239e6a/La%20nuova%20geografia%20del%20diritto%20alla%20salute.pdf. Acesso em: mar. 2024.

6  Sobre a natureza financeiramente condicionada do direito a saude, conferir ex-multis, as sentencas do Tribunal
Constitucionaln.27/1998,1n.309/1999,n. 509/2000, na qual se delineia o conceito de nucleo irredutivel do direito
asaude. Para uma discussao mais detalhada sobre esse ponto, ver também:
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Consequentemente, a relacio entre a oferta convencional e a oferta remota pode-
ria ser entendida como um reflexo daquela que existe em nivel tedrico entre anoc¢ao de
nucleo como requisito prima facie do direito a saude e o nivel mais elevado de cuidados
possivelmente garantido pelos Servicos Nacionais de Saude publicos. Nesse contexto, o
elemento-chave para tentar modificar os termos dessa relacdo foi identificado na for-
¢a expansiva intrinseca ao direito a saude, a ser garantido ao mais alto nivel possivel,
ou seja, at the highest standard attainable of health, seguindo a formulacio adotada no
Comentdrio Geral n. 14/2000 adotado pelo Comité dos Direitos Econémicos, Civis e
Sociais (CDESC) das Na¢oes Unidas. Como se argumentou, essa conotagao representava
uma forca disruptiva para a figura do direito a saude, que, como foi oportunamente re-
cordado, assenta em uma “dimensao mutavel no sentido material, geografico e tempo-
ral, sendo profundamente influenciada pelo conhecimento cientifico e pelo progresso
tecnologico™.

Contudo, também se considerou que esse equilibrio poderia ser facilmente rede-
senhado por outros fatores, incluindo a chegada de avancos tecnologicos ou mudancas
legais que modificaram os elementos substanciais dessa analise. A necessidade de gerir
apandemia da Covid-19 induziu mudangas significativas no desenvolvimento da sau-
de digital, tanto no plano juridico como no que diz respeito a sua “aceitabilidade” do
ponto de vista ético e social. Por esse motivo, parece oportuno refazer aqui os pontos
salientes da digressao ja mencionada, a fim de avaliar o impacto dessas mudancas e, em
particular, a necessidade de promover uma difusio ampla e eficaz dos servicos digitais
no nosso sistema de saude. Para isso, sio retomados os quatro pilares identificados no
referido Comentario Geral n. 14/2000 do CDESC como pré-requisitos incontornaveis
para a dimensio de aplica¢do do direito a saude®. O Comentario, de fato, enumera os
elementos essenciais que um Estado integrante da Convencao Internacional sobre os Di-
reitos Econémicos, Sociais e Culturais deve utilizar para garantir o direito a saude a seus
cidadaos, nomeadamente:

Rovagnati, A. Ilivelli essenziali delle prestazioni concernenti il diritto alla salute: un primo esempio di attuazione
della previsione di cui alla lett. m), Il comma, art.117 Cost. Le Regioni, Bologna, v. XXXI, n. 6, p. 1141-1176, 2003.
Pezzini, B. Diritto alla salute e dimensioni della discrezionalita nella giurisprudenza costituzionale. In: Balduzzi, R.
(a cura di). Cittadinanza, corti e salute. Cedam: Padova, 2007.
Panzera, C. Ilivelli essenziali delle prestazioni fra giurisprudenza costituzionale e giurisprudenza amministrativa.
Federalismo Fiscale, Pisa, n. 2, 2009.

7  Conferir: Oddenino, A. Profili internazionali ed europei del diritto alla salute. In: Rodota, S.; Zatti, P.; Ferrara, R.
(a cura di). Trattato di biodiritto (direto da): salute e sanita. Milano: Giuffré, 2010. p. 89.

8 A formulagao original da estrutura 4A incluia disponibilidade, acessibilidade, aceitabilidade e adaptabilidade.
Sobre sua aplicagao ao direito a saude, a adaptabilidade foi alterada para a qualidade dos cuidados (N. A.).
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i) Adisponibilidade de bens, servicos e instalacoes em uma medida que possa ser
considerada suficiente para garantir o acesso adequado a toda populacao.

ii) A acessibilidade dos servicos em causa, o que implica que os pacientes possam
aceder aos cuidados de saude sem serem discriminados e pagando, quando ne-
cessario, um preco justo.

iii) A aceitabilidade dos servicos em questao no que diz respeito aos principios da
ética médica, e tendo em conta o respeito pelas diferencas culturais e a prote-
¢ao da privacidade individual.

iv) A qualidade desses servicos,a ser avaliada a luz de padroes cientificos reconhe-
cidos internacionalmente, tanto no que diz respeito aos tratamentos quanto a
prescricao de medicamentos, e a utilizacao de novos dispositivos médicos.

21 Disponibilidade e acessibilidade

No que diz respeito ao fator “disponibilidade”, como mencionado no inicio deste ar-
tigo, a propagacdo da Covid-19 tem levado os governos de muitos paises a adotarem
estratégias destinadas a promover, por vezes repentinamente, os processos de digi-
talizacao dos cuidados de saude, de forma a aproveitar os beneficios oferecidos pelos
servicos remotos em um momento que a prioridade absoluta era limitar ao minimo
a interacao social inspirada na proximidade fisica e no contato, em particular, entre
profissionais de saude e pacientes afetados pelo virus. A transi¢do digital da assisténcia
favoreceu, portanto, uma difusido muito rapida desses servicos, apoiada pela multipli-
cacao de tecnologias disponiveis para apoia-los. Isso teve um impacto decisivo nao so6
em sua disponibilidade, mas também em sua acessibilidade. Eimportante recordar que
esse fator representa um elemento fundamental da politica de promocao das TIC nos
cuidados de saude da Comissio Europeia, atualmente integrada na Estratégia Digital
paraa UE.

O aumento da acessibilidade assume, portanto, um duplo papel, traduzindo-se,
por um lado, em uma ampliacdo do numero de beneficidrios de servicos de saude (digi-
tais) e, por outro, em um aumento da frequéncia e facilidade com que se torna possivel
acessar os proprios. Importa também recordar, no entanto, que o nivel de acessibili-
dade de um determinado servico - ou de determinada gama de servicos - esta intima-
mente relacionado com a defini¢ao de politicas publicas e de estratégias direcionadas
que permitam a toda a populacio aproveitar de forma equitativa as oportunidades
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introduzidas pelo progresso tecnologico (voltaremos a esse ponto com mais detalhes, a
seguir, em particular).

22 Aceitabilidade

No que se refere ao fator “aceitabilidade”, é importante lembrar que para ele converge
um debate antigo e transversal, que tem levado muitos estudiosos a destacar como a
difusao dos servicos de saude remotos acarretou o risco de uma “desumanizacao” da
assisténcia e, em particular, da relacio médico-paciente em sua modalidade mais tradi-
cional - presencial - que, pelo menos em nivel tedrico’, possui um conjunto de elemen-
tos como a empatia, a intimidade e a proximidade fisica. Somam-se a estes a percepcao
sensorial e em particular o contacto fisico, possibilitado pela presenca simultinea de
médico e paciente no mesmo local, um local habitualmente utilizado para o exercicio
da profissao e, portanto, de alto valor simbolico. E inegavel que a difusio de reunides
virtuais ou outros métodos de interacao remota entre pacientes e profissionais de sau-
derepresentaum grande desafio a tradi¢do secular da ars medica, especialmente quando
se considera que, até ha algumas décadas, a percep¢ao sensorial representava a principal
ferramenta de diagnostico a disposi¢cao do médico, de acordo com os ensinamentos de
origem hipocratica'®.

Sobre esse tema, parece oportuno recordar como, antes do advento da pandemia,
a interacao virtual entre médico e paciente havia sido fortemente estigmatizada por
algumas instituicoes de satide regionais e nacionais. Além disso, as possibilidades de

9  Parauma revisao das questdes criticas da relagio médico-paciente no contexto atual, conferir: Cazzullo, C., Poter-
zio, F. Paziente e medico: fenomenologia e prassi della relazione terapéutica. Roma: CIC Edizioni internazionali,
Roma, 2007.160 p.

Sobre o tema da qualidade da relagio médico-paciente, conferir também:

Clark, J.A.; Mishler, E.G. Attending to patients stories: referencing the clinical task. Sociology of Health and Illness,
[on-line], v. 14, issue 3, p. 344-372,1992.

Cosmacini, G., Rugarli, C. Introduzione alla medicina. 4. ed. Laterza: Roma-Bari, 2007.

Da Gama, D. La crise de la medicine contemporaine ou la second mort d’Hyppocrate. Journal des Maladies Vasculai-
res, [on-line], v. 5, 1. 26, p. 287-289, 2001.

Dowrick, C. Rethinking the doctor-patient relationship in general practice. Health and Social Care in the Community,
[on-line], v. 5,issue 1,p. 11-14,1997.

Ha, F. J.; Longnecker, N. Doctor-patient communication: a review. The Ochsner Journal, Bethesda, v. 10, n. 1,
p.38-43,2010.

Silverman, D. Communication and medical practice: social relations in the clinic. Michigan: Sage Publications. 1987.

10 Nesse ponto, é permitido remeter para as consideracoes ja expostas em meu trabalho: Botrugno, C. From divine
healing powers to the tyranny of the virtual gaze: medical practice and the technological imperative in healthcare.
In: Branco, P.; Hosen, N.; Leone, M.; Mohr, R. (ed.). Tools of meaning: representation, objects, and agency in the
technologies of law and religion. Roma: Aracne Editrice, 2018.p.163-176.
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recurso a ela eram muitas vezes limitadas a algumas situag¢des especificas, incluindo
casos de emergéncia ou em qualquer caso em que houvesse sido impossivel chegar ao
paciente em tempo habil. Em particular, em nivel internacional, deve ser lembrado o
Statement on the Ethics of Telemedicine,adotado pela World Medical Association (WMA),
que afirma expressamente que a relacdo presencial deve continuar a ser o padrao por
exceléncia da pratica médica, a qual deve, portanto, continuar a fundamentar-se, so-
bretudo, no exame objetivo realizado pessoalmente pelo médico e no conhecimento
adequado da situacio clinica do paciente'’.

O Statement, portanto, considera a telemedicina uma ferramenta “extraordina-
ria”, ou seja, a ser utilizada quando o médico nao consegue contactar fisicamente o seu
paciente em um prazo aceitdvel, ou para fins mais especificos, como garantir a conti-
nuidade dos cuidados na gestio de doencas cronico-degenerativas, sempre seguindo
um conhecimento pessoal prévio entre médico e paciente'?.

Embora a virtualizacdo da pratica médica deixe margem a multiplas duvidas,
nomeadamente do ponto de vista ético, tanto a investigacdo empirica quanto a expe-
riéncia adquirida com a pandemia tém demonstrado o valor dessa modalidade de as-
sisténcia, especialmente quando estd rodeada de precaucdes adequadas que atenuem
as possiveis repercussoes decorrentes da auséncia de contato direto entre médico e
paciente’®. Soma-se a isso que a saude digital jA nio coincide apenas com formas de in-
teracdo remota entre médico e paciente, mas inclui um grande conjunto de servicos de
natureza diversa e com as mais dispares finalidades, que podem combinar-se entre si
ouem qualquer caso integrar a prestacao de servicos convencionais. Além disso, podem
ser utilizados nao s6 em beneficio dos pacientes, mas também dos profissionais de sau-
de, ou seja, por compartilhar o caminho diagnostico e/ou terapéutico entre multiplos
especialistas.

Conforme demonstrado pela literatura®, na verdade, a evolu¢do da medicina
moderna relegou para segundo plano algumas fontes de conhecimento médico que no

11 WMA Statement on the Ethics of Telemedicine. Reykjavik, Oct. 2018. Disponivel em: https://www.wma.net/poli-
cies-post/wma-statement-on-the-ethics-of-telemedicine/. Acesso em: mar. 2024.

12 Ibidem.

13 Como argumentado mais detalhadamente em: Botrugno, C. Information technologies in healthcare: enhancing or
dehumanising doctor-patient interaction? Health J, London, v. 25, 1. 4, p. 475-493, 2019.

14 Conferir, entre outros:
Cosmacini; Rugarli, op. cit.
Da Gama, op. cit.
Osorio, op. cit.
Botrugno, op. cit.
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passado tinham valor absoluto - a narrativa do paciente, com o exercicio de outras fa-
culdades sensoriais -, abrindo caminho para uma nova “verdade”, constituida pela evi-
déncia médica, ou seja, antes de tudo, pela imagem do corpo, e, portanto, pela imagem
meédica e por todos os processos de quantificacio que conduzem a producao de dados
que possam ser partilhados e reutilizados e transformados em informacao. Na verdade,
salientou-se oportunamente que a pratica médica esta hoje indissociavelmente ligada
ao papel dainformacao, tanto que foi destacado que estamos perante uma mudanca de
paradigma, da medicina mecénica para a medicina informacional®, o que inevitavel-
mente afeta a aceitabilidade dos servicos de saude digitais.

Finalmente, ainda no &mbito da definicao de aceitabilidade, o esquema oferecido
pelo Comentario Geral n. 14/2000 prevé que as diferencas culturais e a prote¢io da pri-
vacidade também devem ser levadas em consideracio. Na continuacio deste trabalho,
voltaremos em profundidade ao primeiro passo (paragrafo 5), e, no que diz respeito ao
segundo, ndo se pode ignorar que a digitaliza¢io dos servigos de saude expde os dados
pessoais a um risco acrescido de violagdes e acessos nio autorizados, apesar do sistema
de protecdo renovado com a ado¢do do Regulamento Europeu sobre a protecdo de da-
dos pessoais n. 679, de 2016 (RGPD). Esse documento substituiu o quadro legislativo
constituido pela Diretiva CEn. 95/46, considerada obsoleta também em relagao a com-
plexidade das necessidades de prote¢iao decorrentes do uso de novas tecnologias, nao
apenas de saude.

No entanto, para efeitos deste conteudo, importa salientar que o RGPD nao ofere-
ceuma regulamentacao ad hoc para dados de saude, uma vez que estes sao considerados
uma das varias “categorias especiais” de dados pessoais. Daqui resulta que o RGPD nem
sequer contém disposicoes especificas para a protecio da privacidade no contexto da
prestacdo de servicos de saude digitais, que permanecem, portanto, regidos pelas regras
mais rigorosas previstas para categorias especiais*®.

15 Entre os autores que se referiram a essa mudanga, conferir:
Nettleton, S. The emergence of E-scaped medicine? Sociology, [on-line], v. 38, issue 4, p. 661-679, 2004.
Pickstone, J. Ways of knowing: a new science of technology, technology and medicine. Manchester: Manchester
University Press, 2000.
Knight, N. The new light: x-rays and medical futurism. In: Corn, J. J. (a cura di). Imagining tomorrow: history, tech-
nology, and the American future. Cambridge: Harvard, 1986. p. 10-30.

16 Para uma analise mais aprofundada da relagao entre a prote¢iao de dados pessoais e a utilizagdo das TIC nos
cuidados de saude, conferir: BOTRUGNO, C. Tecnologie dell’informazione e della comunicazione e tutela della
salute: le sfide aperte tra protezione, circolazione e riutilizzo dei dati. Diritto & Questioni Pubbliche, Firenze, v. 2,
p-139-164,2020.
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23 Qualidade

Ao avaliar a configurabilidade de um direito a saude digital de acordo com o esque-
ma oferecido pelo Comentario Geral n. 14/2000, a “qualidade” dos servicos digitais de
saude também deve ser levada em consideracao. Por um lado, esse perfil esta inevita-
velmente ligado ao risco de desumanizac¢ao discutido anteriormente, embora nao ter-
mine ai. Por outro lado, a propria ado¢io de uma definicio de qualidade torna-se hoje
extremamente complexa - se nao impossivel - pela proliferacio incessante de servicos
de saude digitais, que envolve um numero cada vez maior de especialidades médicas,
exaltando uma gama cada vez maior de dispositivos tecnologicos e softwares utilizados
para fins médicos, de satide e de bem-estar.

Portanto, para além das possiveis definicoes de qualidade a que se pode referir,
cada uma delas proporcional aos padroes recorrentes nas diferentes especialidades
meédicas, ha de se considerar que a evidéncia empirica disponivel mostra como a in-
tegracgdo entre servicos digitais e métodos convencionais pode realmente contribuir
para melhorar a qualidade geral dos cuidados de saude'’. Mais duvidas surgem, espe-
cialmente do ponto de vista ético, em que a implementagio de servicos digitais leva a
uma reducao correspondente na oferta de servicos de saude convencionais. Isso pode
provocar desequilibrios na estrutura dos sistemas de satide e amplificar as barreiras ao
acesso e, portanto, também as desigualdades em saude (as quais voltaremos com mais
detalhes posteriormente.

A partir do conteudo exposto, fica claro que o atual desenvolvimento da satude
digital é hoje tal que pode dar origem a uma nova dimensao aplicacional do direito a
saude, ou seja, a possibilidade de acesso a servicos tecnologicamente mediados e dispo-
niveis para utilizacio, facilmente acessiveis, social e eticamente aceitaveis e de quali-
dade correspondente aquela que caracteriza a oferta de servicos convencionais. Além
disso, é importante ressaltar que essa nova decadéncia do direito a satide ja era esperada
pela Comissao Europeia, em particular no Relatério editado pelo eHealth Stakeholder
Group sobre a difusio de servicos de telemedicina na Europa®, em que se 1é que “os

17 Atitulo de exemplo, conferir os estudos realizados por:
PFLUGEISEN, B. M.; MOU, J. Patient satisfaction with virtual obstetric care. Matern. Child Health J., Bethesda,
v.21,n.7,p.1544-1551,2017.
SCHRODER, J.; VAN CRIEKINGE, T.; EMBRECHTS, E.; CELIS, X.; SCHUPPEN, J.; VAN TRUIJEN, S.; SAEYS, W.
Combining the benefits of tele-rehabilitation and virtual reality-based balance training: a systematic review on
feasibility and effectiveness. Disabil Rehabil Assist Technol, Bethesda, v.14,n.1,p.2-11,2019.

18 WIDESPREAD Deployment of Telemedicines Services in Europe. Report of the eHealth Stakeholder Group on
implementing the digital agenda for Europe. Key action 13/2 telemedicine version 1.0 final. Ehealth Stakeholder
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pacientes deveriam poder ter igual acesso aos servi¢os de telemedicina como parte dos
servicos sociais e de saude convencionais - e nao por acaso -, desde que os primeiros
sejam eficazes e rentaveis”®.

3. Saude digital e niveis essenciais do direito a
saude na ltalia

No contexto da discussdo sobre o conteudo essencial dos direitos sociais, uma nocao-
-chave é a da core obligation, estabelecida no léxico do direito internacional; esta se refe-
re a prestacio daquele minimo de prote¢ao sem o qual o direito legal a propria protecao
de certa prerrogativa desaparece. O Comentario Geral n. 14/2000 do CDESC também
se refere a core obligation evocando o conjunto de medidas que os Estados membros da
Convencao devem adotar e manter para que os direitos fundamentais sejam garanti-
dos, e isso independentemente de fatores contingentes, incluindo a possivel disponi-
bilidade de recursos®.

No ordenamento juridico italiano, a nog¢ao de core obligation esta correlada a ga-
rantia dos niveis essenciais dos direitos civis e sociais, que, de acordo com o art. 117, pa-
ragrafo 2,letram da Constituicaoltaliana, devem ser garantidos de modo uniforme em
todo o territorio nacional. Para efeitos deste trabalho, é necessario dizer que a digitali-
zacdo do direito a saude poderia passar pela inclusiao de determinado grupo de servigos
de satude digitais na lista de niveis essenciais. Essa inclusiao encontraria maior suporte
regulatorio no Codigo de Administracio Digital*, que atribui ao Estado a tarefa de pro-

mover a utilizacio das novas tecnologias para “facilitar o exercicio dos direitos politi-

222

cos e civis individuais e coletivos™. Por outro lado, recorde-se que o legislador italiano

Group, 12 March 2014. Disponivel em: http://ec.europa.eu/information_society/newsroom/cf/dae/document.
cfm?doc_id=5167. Acesso em: 12 mar. 2014.

19 Ivi, p. 2 (tradugdo do original para o inglés).

20 Sobre isso, 0 Comentario Geral n. 14/2000, evocativamente intitulado “The Right to the Highest Attainable Stan-
dard of Health”, afirma que a implementagao do core obligation implica a garantia de uma série de prerrogativas, en-
tre elas: acessibilidade aos servigos de satde sem discriminagao; alocagao justa de recursos e distribuicao de servicos
em todo o territorio; acesso a alimentos basicos para eliminar a desnutri¢ao; acesso a habita¢ao adequada, incluindo
saneamento e agua potavel; acesso a medicamentos essenciais; adog¢ao de politicas publicas de satde voltadas a sa-
tisfacao das necessidades de toda a populagao; acesso a servicos de satde reprodutiva, materna e infantil; adogao de
programas de imuniza¢ao contra os principais riscos de doengas infecciosas; adogao de medidas voltadas a preven-
¢a0, tratamento e controle de doengas epidémicas e endémicas; promover a sensibilizacao e o acesso a informacao
relativa aos principais problemas de saude comunitaria; e a organizagao de formagao adequada para profissionais
de saude. (Conferir paragrafos 43-44 do Comentario Geral no. 14/2000 adotado pelo CDESC.).

21 O Codigo de Administragao Digital (CAD) foi emitido pelo Decreto Legislativo de 7 de Mar¢o de 2005, n. 82.

22 Consultar oart. 9 do CAD. Com efeito, este lembrete deve ser lido em conjunto com o estabelecido nas “Indicacoes
nacionais para o desenvolvimento da telemedicina”, emitidas em 2014 pelo Conselho Superior de Satde. Neste

Este artigo esta licenciado com uma Licenga Creative Commons - Atribui¢do-N&o Comercial 4.0 Internacional
[ This is an open-access article distributed under the terms of the Creative Commons Attribution License 4.0 International.



REVISTA DIREITO
2024 |v.18 | n. 1] p.1-32 | ISSN 2317-2622. http://dx.doi.org/10.5935/2317-2622/direitomackenzie v18n116071

TRANSIGAO DIGITAL E DIREITO A SAUDE:
DESAFIOS ATUAIS E FUTUROS

daReforma Constitucional n. 3/2001%, ao delegar ao Estado a determinacio dos niveis
essenciais, deixou importantes espacos de discricionariedade ao intérprete, em parti-
cular no que diz respeito a identificacao do significado do conceito de “essencialidade”
dos servicos. Tal conceito presta-se, alids, a pelo menos duas interpretacoes possiveis:
enquanto a primeira se desenvolve em torno do conceito de “irredutibilidade” do de-
sempenho e implica que essa se caracterize pela presenca de um nucleo “essencial”, a
segunda, no entanto, refere-se a ideia de “minimalidade”, ressaltando que o alcance do
nivel essencial pode ser alcancado quando existe um desempenho “minimo”. Esse atri-
buto deve ser entendido como o “maximo” que pode ser proporcionado tendo em conta
a disponibilidade de recursos financeiros®*. No entanto, na doutrina, sublinha-se que
essa segunda interpretacao pode nao parecer totalmente conforme com os ditames do
Titulo V, Parte II, da Constituicao Italiana, especialmente se se levarem em considera-
caoalgumas orientacoes adotadas pelo Tribunal Constitucional sobre a matéria®, o que
poderia conduzir a censura de regulamentacoes relativas a definicao de niveis essen-
ciais que parecem ser claramente prejudiciais a necessidade de garantir um conteudo
“minimo” desses direitos.

A esserespeito, alias, o Tribunal ja teve oportunidade de se manifestar, e recordou
como o Estado

deve ser capaz de estabelecer as regras necessarias para garantir a todos, em todo o territorio
nacional, 0 gozo dos beneficios garantidos, como elemento essencial conteudo de tais direitos,

sem que a legislagdo regional possa limita-los ou condiciona-los®.

documento lemos que a verificacao da transposicao das disposi¢oes contidas nas mesmas Indicagoes é realizada
pela Comissao Permanente de Verificagao dos Niveis Essenciais de Assisténcia. Embora esta indicagao nao seja su-
ficiente para apoiar a inclusao da telemedicina nos niveis essenciais de assisténcia, no entanto, ela demonstra a
configurabilidade abstrata de um direito essencial aos servigos de satide mediados pelas TIC.

23 Lei Constitucional de 18 de Outubro de 2001, n. 3, “Modifiche al titolo V della parte seconda della Costituzione”.

24 Embora formulada tendo como referéncia os niveis essenciais dos servicos de assisténcia social, essa distin¢ao, rea-
lizada por GUALDANT, A. (2011, p. 624-627), pode ser util para os propositos deste trabalho.

25 FERIOLLE. A. Ilivelli essenziali di assistenza: dalle prestazioni ai diritti. Studi Zancan. Politiche e Servizi Alle Perso-
ne, [on-line], n. 2, p. 127, 2003.

26 Conferiradecisao do Tribunal Constitucional n. 282/2002. Para mais informagdes sobre a interpreta¢ao do concei-
to de “conteuido essencial” pela jurisprudéncia constitucional italiana, ver: BELLETTI, M. I “livelli essenziali delle
prestazioni concernenti i diritti civili e sociali...” alla prova della giurisprudenza costituzionale. Alla ricerca del pa-
rametro plausibile... Istituzioni del Federalismo, Milano, n. 3/4, p. 615ss, 2003. Disponivel em: https://www.regione.
emilia-romagna.it/affari_ist/rivista_3-4_2003/613-646%20BELLETTLpdf. Acesso em: mar. 2024.
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Por ultimo, mas nio menos importante, ha de se considerar que a doutrina pre-
valecente relativamente a determinacao dos niveis essenciais parece concordar que
uma condi¢do minima de intervencao nao pode dar origem, em termos concretos, a um
desempenho minimo. Nessa perspectiva, a minimalidade nao se referiria, portanto, “a
situacao de necessidade do utilizador do servico, mas a capacidade financeira do sis-
tema de prestacdo de servicos”. Por outro lado, a essencialidade deve ser entendida
como um atributo especifico do desempenho, que deve atingir um nivel tal que possa
ser considerado “satisfatorio nao mais em relagdo as restricdes econdmico-financeiras,
mas sim em relacao aos objetivos de bem-estar e equidade™.

Se é verdade que o ultimo ato de atualiza¢ao dos niveis essenciais de cuidados de
saude no Servico Nacional de Saude italiano, ocorrido em 2017%, nao faz qualquer re-
feréncia aos servicos digitais de satde, por outro lado, as “indicacoes nacionais para
a prestacdo de servicos de telemedicina”, elaboradas pelo Ministério da Saude e apro-
vadas na Conferéncia Permanente Estado-Regides em plena emergéncia pandémica®,
assimilaram, tanto em nivel juridico quanto economico, os servicos de saude prestados
de forma convencional aos prestados com a ajuda das TIC. Em particular, as indica¢des
nacionais estabelecem que a todos os servicos de saude prestados a distancia aplica-se
o quadro regulamentar nacional/regional que regula o acesso aos diferentes niveis es-
senciais de assisténcia, aplicando-se o sistema remuneratorio/tarifario em vigor paraa
prestacao dos mesmos servicos em modo tradicional (p. 9).

A extensao daatual regulamentacio dos servicos de saude convencionais aos digi-
tais representa, sem duvida, um ponto de viragem para uma na¢ao como a Italia, e em
particular para seu Servico Nacional de Saude, que podera finalmente explorar plena-
mente o potencial oferecido por essa modalidade de assisténcia, transformando-a em
beneficio da populacio.

No entanto, permanecem muitas duvidas quanto as formas escolhidas para a rea-
lizacao dessa operacao. Isso confirma a relutiancia ou pelo menos as dificuldades de o

27 Conferir: BALBONIL, E. Il concetto di “livelli essenziali e uniformi” come garanzia in materia di diritti sociali. Isti-
tuzioni del Federalismo, Milano, n. 6, p. 1109, 2001. Disponivel em: https://www.regione.emilia-romagna.it/affa-
ri_ist/rivista_6_2001/balboni.pdf. Acesso em: mar. 2024.

28 Ibidem,p.1110.

29 Adotado com Decreto do Presidente do Conselho de Ministros de 12 de janeiro de 2017, “Definizione e aggiorna-
mento deilivelli essenziali di assistenza, di cui all’articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992,
n.502”.

30 AsIndicagdes nacionais foram aprovadas na Conferéncia Permanente para as relacoes entre o Estado, as Regioes e
as Provincias Autonomas de Trento e Bolzano em dezembro de 2020. O documento pode ser consultado no seguin-
te endereco eletronico: https://www.statoregioni.it/media/3221/p-3-csr-rep-n-215-17dic2020.pdf.
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legislador italiano regular essa questdo a partir de uma intervencao que possa propor-
cionar seguranca juridica e, portanto, estabilidade aos operadores do setor. As indica-
¢des nacionais foram seguidas de novas orientacoes emitidas em maio de 2022 pelo
Ministério da Saude naimplementacao do Plano Nacional de Recuperacao e Resiliéncia
(PNRR), com 0 nome de “Diretrizes Organizacionais contendo o Modelo Digital para a

Implementacio da Assisténcia Domiciliaria™'

, que visam definir

o modelo organizacional para a implementac¢ao dos diversos servicos de telemedicina em am-
biente domiciliario, através da racionalizacdo dos processos de tomada a cargo e da definicao
dos aspectos operacionais relacionados, permitindo a presta¢io de servicos através de equipas
multiprofissionais de acordo com o que esta previsto na legislacao vigente mesmo que remota-

mente (p. 4).

Confirmando o ponto crucial da assimilacio economica e juridica entre os ser-
vigos convencionais e 0s servicos remotos, as Diretrizes preveem que, “enquanto se
aguarda a definicao de tarifas nacionais especificas”, o retrocesso dos servicos de tele-
medicina aplicara “os atuais métodos utilizados para a prestacao dos servicos das mes-
mas actividades assistenciais fornecidos de forma tradicional” (p. 4).

Como atos de orientac¢io, no entanto, tanto as Indicacdes Nacionais quanto as
Diretrizes continuam a ser ferramentas insuficientes para a regulamentacao do que
representa uma transformacao crucial dos cuidados de satide e que, deve ser lembrado,
com inumeros beneficios, também apresenta varios aspectos criticos, nio apenas em
nivel juridico, mas também do ponto de vista ético®?, que nio pode permanecer sem
definicao por muito tempo.

31 AsDiretrizes foram emitidas na implementacao do Milestone EU M6C1-4 do PNRR.

32 Atitulo de exemplo, conferir:
KAPLAN, B. Revisiting health information technology ethical, legal, and social issues and evaluation: telehealth/
telemedicine and Covid-19. Int J Med Inform, Bethesda, v. 143, n. 104239, 2020.
BOTRUGNO, C. The spread of telemedicine in daily practice: weighing risks and benefits. In: IENCA, M.; POLLI-
CINO, O.; LIGUORI, L.; STEFANINI, E.; ANDORNO, R. (ed.). Emerging technologies, emerging rights? Life sciences
and information technologies at the legal crossroads. Cambridge: Cambridge University Press, 2022. Disponivel
em: https://assets.cambridge.org/97811084/77833/frontmatter/9781108477833_frontmatter.pdf. Acesso em:
mar. 2024.
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4. Umdireito de “opor-se” a saude digital?

Depois de analisar a dimensao da demanda dos servicos de satide em perspectiva de um
direito a saude digital, é inevitavel considerar a dimensao abstensiva, ainda que de
um ponto de vista diferente do qual habitualmente nos referimos quando falamos da
liberdade do individuo diante de possiveis intervencdes coercivas na esfera da saude,
justificada na perspectiva da saude coletiva. Aqui levamos em considera¢ao, inversa-
mente, a possibilidade de os pacientes reivindicarem o “direito” de serem assistidos
de forma convencional e nao digital. Obviamente, esse tipo de prerrogativa se refere
aum cenario ainda distante do atual, e que pressupde um nivel de difusio tao elevado
dos servicos digitais de satide que a sua utilizacio possa ser considerada uma pratica
rotineira. Esse cenario, no entanto, nio é tio futurista, especialmente considerando
para esta fase de transicao depois da fase de emergéncia, que vé aberto o caminho para
investimentos robustos precisamente para alcancar objetivos significativos na digita-
lizagao dos cuidados de saude.

A esse respeito, pode ser util recordar que alguns sistemas de satide publica ja ado-
taram formas bastante drasticas de digitalizacao de dados de satide - como aconteceu
nos paises do Reino Unido e na Australia -, promovidas também com o objetivo de es-
timular a criacdo de bancos robustos de dados de satide das respectivas populacoes, as
quais é possivel recorrer para diversos fins, tanto em nivel estatistico-epidemioldgico
quanto para fins de investigacao. Esses processos, a0 mesmo tempo, tornaram neces-
sdria a concessao de um “direito de oposicao”, mais conhecido como opting-out, a todos
aqueles que nao quisessem que a sua informacao fluisse para estas bases de dados.

Em relacao ao Servico Nacional de Satuide britanico, em 2014, adotou-se uma du-
pla possibilidade de opt-out, conforme recomendado por um parecer do National Data
Guardian for Health and Care*. O primeiro deles consistia no direito, concedido a cada
usuario, de opor-se a partilha de seus dados pessoais digitalizados com a generalidade
dos profissionais de satide ao servico do SNS. O exercicio dessa primeira op¢io, ao mes-
mo tempo que permitia a digitalizacao dos dados pessoais, limitava o acesso apenas ao
meédico de familia de cada utente, impedindo a sua reutilizacio para outros fins que nao

33 Conferir: UK National Data Guardian to health and social care. Information: toshare or not toshare - The Information
Governance Review, 2013. Disponivel em: http://media.dh.gov.uk/network/355/files/2012/ 06/20120712-Appro-
ved-Scope.pdf. Acesso em: mar. 2024.
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a mera prestacao de cuidados de saude. A segunda forma, no entanto, envolvia oposi-
¢ao total a partilha dos dados pessoais fora dos arquivos nacionais geridos pelo proprio
NHS*. O nio exercicio de uma das duas op¢des no prazo estabelecido tornou automa-
tica a digitalizacao integral dos dados de satude.

No que diz respeito ao SNS australiano, foi a Digital Health Agency (um organis-
mo publico) que promoveu o processo de digitalizagdao que conduziu a cria¢ao automa-
tica de registos de saude electronicos para todos os utilizadores, novamente nesse caso,
com excecao daqueles que exerceram o cancelamento por meio de um procedimento
on-line especifico®®.

A concessao dessas formas de oposicao revela uma logica de favorecimento aos
processos de digitalizacao, que s6 poderia ser “bloqueada” pelos interessados a partir
do exercicio de uma faculdade que, no entanto, foi reconhecida apenas por um periodo
de tempo limitado e, paradoxalmente, apenas digitalmente. A adogao desse tipo de po-
liticas revela-se muito questionavel do ponto de vista ético publico, especialmente se
levarmos em conta o peso das clivagens digitais e dos niveis de literacia em satde, que
dificultam nio s6 a possibilidade de exercer essa escolha e de ter consciéncia de suas
implicacOes, mas até a propria possibilidade de tomar consciéncia desses processos e da
possibilidade (limitada) de opt-out. Em outras palavras, essas politicas assumem a forma
de incentivos®, isto ¢, um “empurrao suave” a partir do qual os usuarios foram indu-

zidos a fazer uma “escolha” especifica apresentada como a melhor em seu interesse®’.

34 Sobre este tema, conferir em particular:

PIEL,F.B.;BRANDON, L.; PARKES, H. D.; HANSELL, L. A.; ELLIOTT, P. The challenge of opt-outs from NHS data:
a small-area perspective. Journal of Public Health, Oxford, v. 40, n. 4, p. e594-e600, 2018. E importante ressaltar
que, a partir de 2018, ativou-se um novo programa nacional de opt-out para substituir essa tiltima op¢ao. Para mais
detalhes sobre o funcionamento do novo programa, consulte o seguinte endereco: https://digital.nhs.uk/services/
national-data-opt-out-programme.

35 O chamado opting-out poderia ser exercido dentro de um determinado prazo (jan. 2019), ao final do qual foi criado
um cadastro digital mesmo para quem nao tivesse se manifestado sobre o assunto (N. A.).

36 O surgimento desse conceito se deve a:

SUNSTEIN, C. R.; TALER, R. H. Libertarian paternalism is not an oxymoron. University of Chicago Law Review,
[on-line], v.70,n. 4, p.1159-1202, 2003.

TALER, R. H,; SUNSTEIN, C. R. Nudge: improving decisions about health, wealth and happiness. New Haven: Yale
University Press, 2008.

37 Galletie Vida (2018, p. 14) descrevem o nudge como “um determinado tipo de arquiteto, aquele que organiza inten-
cionalmente um ambiente de escolha para maximiza-lo no que diz respeito a determinados fins indicados como
‘beneficios’, ou bons (fins econdmicos, ligados a saude e a0 bem-estar), minimizando os custos para atingir esses
objetivos. O nudge ¢, portanto, um dispositivo que tem duas caracteristicas fundamentais: a primeira é que a auto-
ridade preserva a livre escolha ao nao impedir a sele¢ao de opgoes subotimas por parte dos decisores individuais;
asegunda é a utilizagao de determinado conhecimento empirico para modificar a arquitetura da escolha e tornar
mais provavel que a opgao o6tima, ou padrao, seja adotada majoritariamente pelos agentes tomadores de decisao”
(traducao do original para o italiano).
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Como foi efetivamente sublinhado, de fato, esse paternalismo soft, longe de se funda-
mentar em qualquer forma de coercao legal, antes potencializa o “poder da inércia do
agente de decisao™® e, portanto, depende de “arquiteturas de escolha e regras-padrao
que utilizam a fraqueza cognitiva dos individuos para aumentar a racionalidade das
decisOes resultantes™”.

Nesse contexto, a concessio de formas de opt-out parece assumir o valor de uma
clausula de salvaguarda no que diz respeito a invasividade dessas formas de digitali-
zacdo de dados pessoais de satude. Sobre esse respeito, importa também referir que a
emergéncia de um direito de oposicdo ao tratamento de seus dados, ainda que, sob cer-
tas condicoes, foi definitivamente consagrado no RGPD, que atribui essa possibilidade
em todos os casos em que tal tratamento nio seja realizado para a execuc¢ao de uma ta-
refa de interesse publico ou ligada ao exercicio de poderes publicos com os quais estao
investidos os dados responsaveis pelo tratamento ou para a prossecucio dos interesses
legitimos do responsavel pelo tratamento ou de terceiros, desde que nao prevalecam os
interesses ou direitos e liberdades fundamentais do interessado que exijam a protecao
dos dados pessoais, nomeadamente se o interessado for um menor*.

Com excecdo desses casos, o interessado pode impedir que o responsavel pelo tra-
tamento continue a administrar seus dados pessoais, a menos que esse demonstre a
existéncia de razoes legitimas imperiosas para proceder ao tratamento que prevalecam
sobre os interesses, direitos e liberdades dos interessados ou para a declaracao, exercicio
ou defesa de um direito em juizo*.

Embora muitos tenham questionado a real viabilidade dessa forma de oposi¢ao*?,
em nivel tedrico, a emergéncia de um direito de oposi¢ao - tanto ao tratamento dos
seus dados pessoais nos termos do RGPD como a digitalizacao dos seus dados de sau-
de nos sistemas de saude publica britanicos e australianos - parece evocar uma espécie
de “resisténcia” que pode ser exercida pelo individuo aos processos de inovacao tecno-
logica que envolvem a esfera publica, nesse caso, o setor saude. Em nivel teorico, essa

38 Ibidem,p.37.

39  Ibidem,p. 34.

40 Essasfinalidades, referidas no mesmo art. 21 do Regulamento, estao respectivamente nas letras “e” e “f” do art. 62,
que enumera as condi¢oes que devem existir para que o tratamento de dados seja considerado licito.

41 Ibidem.

42 KUNTSMAN, A ; MIYAKE, E.; MAARTIN, S. Re-thinking digital health: data, appisation and the (im)possibility of
‘opting-out’. Digital Health, Bethesda, v. 5,p.1-16,2019.
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resisténcia poderia ser enquadrada no contexto da exit rights*, isto ¢, literalmente, “di-
reitos de (sair)” de uma comunidade especifica ou de uma condicao especifica.
A doutrina identificou pelo menos quatro tipos de direitos de saida:

i) Odireito de abandonar uma comunidade cultural.

ii) Odireito de sair de uma associac¢ao politica.

iii) O direito de sair de um territorio.

iv) O direito de saida como remédio para reagir a “circunstancias normativas ad-

versas ou a tratamentos que constituam violacao dos direitos humanos™*.

Com base nessa classifica¢ao, o direito de oposicao a digitalizacao de seus dados de
saude poderia estar na encruzilhada entre um direito cultural de saida (ou seja, perma-
necer fora da comunidade digital) e uma agdo corretiva (ou seja, opor-se a digitaliza¢io
progressiva da esfera da saude, pelo menos na medida em que esse processo seja consi-
derado prejudicial a um direito fundamental, incluindo a privacidade).

Sobre isso, contudo, deve-se considerar que a digitalizacao dos dados de saude re-
presenta nada mais do que uma componente da transi¢ao digital mais ampla dos sis-
temas de saude. Como mencionado anteriormente, os dados de satide sdo o principal
veiculo da quantificacio numérica e dos subsequentes processos de processamento em
que se baseia a medicina informacional. Quando os servicos de satde digitais se torna-
rem tio difundidos que sua utilizagdo seja considerada uma pratica rotineira, o opt-out
poderia catalisar as reivindicacdes que visam apoiar um direito mais amplo de conti-
nuar a ser assistido por profissionais de satide “de carne e 0sso0”, em vez de interagir
com eles de forma virtual ou recebendo assisténcia de forma automatizada a partir de
um algoritmo.

Esse tipo de prerrogativa, alias, encontraria o apoio da maior parte das orienta-
¢oes e das orientacoes éticas hoje disponiveis sobre o tema da telemedicina e das TIC na
saude - sobretudo, o Statement on the Ethics of Telemedicine adottato da World Medical
Association (mencionados anteriormente), que estigmatizam a total virtualizacao da

43 DUFORD, R. Must a world government violate the right to exit? Ethics & Global Politics, [on-line], v. 10, 1. 1, p. 19-36,
2017.
SPIECKER, B.; RUYTER, D. D.; STEUTEL, J. Taking the right to exit seriously. Theory and Research in Education,
[on-line], v. 4, issue 3, p. 313-327, 2006.

44 DUFORD, op. cit., p. 22 (traducao do original para o inglés).
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pratica médica, e sobretudo da intera¢io entre médico e paciente, e recomendam que
esta continue a se fundamentar preeminentemente na relacio médico-paciente enten-
dida no sentido convencional.

5. Saude digital e desigualdades

Como foi mencionado anteriormente (paragrafo 2),a Comissao Europeia sempre acre-
ditou na difusao de servicos de saude digitais como um veiculo para promover a in-
tegracdo socioecondmica e promover a igualdade nos Estados membros, aumentando
simultaneamente a qualidade de vida dos pacientes por meio de uma maior transparén-
cia e acesso para informacoes de saude*®. No entanto, o entusiasmo demonstrado pela
Comissao Europeia na promoc¢ao da saude digital encontrou pouca confirmacio nas
evidéncias empiricas disponiveis até agora sobre o tema, que, em vez disso, mostram
correlacoes significativas entre os processos de digitaliza¢do dos cuidados de saude e o
aumento das desigualdades na saude*. A essas correlacoes, soma-se a evidéncia recen-
temente recolhida no contexto da pandemia, que confirmou como a disponibilidade de
recursos formais e informais pode ser fundamental para a gestao de alguns fatores dos
quais dependem nao so o risco de contagio e o possivel impacto da doenga, mas também
todas as repercussoes econdmicas, sociais e juridicas da emergéncia sanitaria.

Sabe-se, de fato, que as populagdes mais vulneraveis foram as mais expostas as
consequéncias fisicas, sociais e psicologicas da pandemia*’. Muitas vezes, isso acontecia

45 Comissao Europeia, n.736/2012, op. cit., p. 5.

46 Sobre esse assunto, conferir:

LATULIPPE, K; HAMEL, C.; DOMINIQUE, G. Social health inequalities and eHealth: a literature review with qualita-
tive synthesis of theoretical and empirical studies. J. Med. Internet Res., Washington, DC,v.19,1n.4,p.e136ss.; 2017.
KONTOS, E,; BLAKE, K. D.; CHOU, W. S.; PRESTIN, A. Predictors of eHealth usage: insights on the digital divide
from the Health Information National Trends Survey 2012. J. Med. Internet Res., Washington, DC, v. 16, n. 7,
p-el72ss,2014.

47 MENGESHA, Z; ALLOUN, E,; WEBER, D.; SMITH, M. M. “Lived the pandemic twice’: a scoping review of the un-
equal impact of the Covid-19 pandemic on asylum seekers and undocumented migrants. Int J Environ Res Public
Health, [on-line],v.19,1n.11, p. 6624, 2022.

DEURSEN, A.]J. V.; ALEXANDER, J. Digital inequality during a pandemic: quantitative study of differences in
Covid-19-related internet uses and outcomes among the general population. ] Med Internet Res, Bethesda, v. 22,
1.8, p.e20073, 2020.

ROBINSON, L.; SCHULZ, J.; KHILNANI, A.; ONO, H.; COTTON, S. R.; MCCLAIN, N.; LEVINE, L.; CHEN, W.;
HUANG, G.; CASILLL A.A,; TUBARO, P.; DODEL, M.; QUAN-HAASE, A.; RUIU, M. L.; RAGNEDDA, M.; AIKAT,
D.; TOLENTINO, N. Digital inequalities in time of pandemic: Covid-19 exposure risk profiles and new forms of
vulnerability. First Monday, Chicago, v. 25, n. 7, 2020. Disponivel em: https://doi.org/10.5210/fm.v25i7.10845.
Acesso em: mar. 2024.

OPPEL JR,, R. A,; GEBELOFF, R.; LAL, KK.R.,, WRIGHT, W.; SMITH, M. The fullest look yet at the racial inequi-
ty of coronavirus. The New York Times, [on-line], July 5, 2020. Disponivel em: https://www.nytimes.com/interac-
tive/2020/07/05 /us/coronavirus-latinos-african-americans-cdc-data.html. Acesso em: mar. 2024.
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pela significativa compressao dos niveis de autonomia, portanto, de agenciamento in-
dividual, o que dificultava até mesmo o cumprimento das regras de higiene mais ba-
sicas, como observar o distanciamento interpessoal, utilizar dispositivos de protecao,
lavar as maos com frequéncia*®.

Na andlise que se centra nos efeitos dos processos de inovacao tecnologica na sau-
de, torna-se, portanto, inevitavel partir da observa¢ao basica de que as desigualdades no
acesso as novas tecnologias refletem significativamente as sociais e, portanto, também
as de saude*. Isso ocorre porque as areas territoriais em que se encontram os niveis
mais elevados de desigualdades na satde e no bem-estar coincidem muitas vezes com
aquelas areas em que mais elevados sao os niveis de digital divides®. No debate sobre
esse tema, a disponibilidade de uma ligacao eletronica é considerada um digital divide
de primeiro grau, especialmente para aqueles que vivem em condicoes socioecondmi-
cas precarias®’, ainda sendo a barreira mais importante no acesso aos servigos de saude
digitais hoje®%

De fato, a evidéncia empirica disponivel mostra uma correlacao positiva entre a
crescente disponibilidade e difusao de dispositivos tecnologicos comummente utili-
zados, incluindo smartphones e tablets, e 0 acesso a servigos digitais®. A esse respeito,
observou-se que

48 BERNARDINI, M. G. A matter of interpretation? Critical considerations on SIAARTT’s recommendations on
age discrimination and healthcare emergency. L’ Altro Diritto Rivista, Pisa, v. 4, p. 56-82, 2020. Disponivel em:
https://iris.unife.it/retrieve/62207721-bdc9-4cfd-af4d-db8eddfd4be2/Vol-2020-Adir%20%281%29.pdf. Acesso
em: mar. 2024.

BOTRUGNO, C. El papel de la tecnologia en la gestion de la pandemia de Covid-19. Revista RedBioeticaUnesco,
Montevideo, afo 11, p. 13-20, 2020.

49 Possui a mesma opinido: MCAULEY, A. Digital health interventions: widening access or widening inequalities?
Public Health, v.128,n.12,p.1118-1120, 2014.

50 A questo proposito, si rimandaa:

EUROHEALTHNET. EHealth and Health Equity, 2011. Disponivel em: https://eurohealthnet.eu/sites/euroheal-
thnet.eu/files/publications/Fact-Sheet-Digital-Divide-V2.pdf. Acesso em: mar. 2024.

PUGA, P.; CARDOSO, G.; ESPANHA, R.; MENDONCA, S. Telecommunications for the needy: how needed
are they? Informatica Economica, Romania, v. 13, n. 2, p. 175-188, 2009.

LINDSAY, S.; BELLABY, P.; SMITH, S.; BAKER, R. Enabling healthy choices: is ICT the high way to health im-
provement? Health J., London, v. 12, n. 3, p. 313-331, 2008.

51 KONTOS, op. cit., p. 2.

52 EUROPEAN Public Health alliance, health inequalities and e-Health. Report of the eHealth Stakeholder Group,
[on-line], p. 9, 2014. Disponivel em: https://ec.europa.eu/digital-single-market/news/commission-publishes-four-re-
ports-ehealth-stakeholder-group. Acesso em: mar. 2024.

53  Ibidem,p.6.

FENG, Y.; XIE, W. Digital divide 2.0: the role of social networking sites in seeking health information online from
alongitudinal perspective. J. Health Commun., [on-line], v. 20, n. 1, p. 60-68, 2015.

Y.Feng,e W.Xie, “Digital divide 2.0: the role of social networking sites in seeking health information online from
alongitudinal perspective”, J. Health Commun., 20, 1, 2015, pp. 60-68.
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[a] diferenciacao no acesso aos recursos oferecidos pela Internet pode levar alacunas noacesso a
informacao relevante para a saude e o funcionamento dos sistemas de saude, o que corre o risco

de agravar ainda mais as desigualdades em saude®“.

Além do acesso a internet, muitos estudiosos se concentraram em uma série de
fatores que podem afetar o uso eficaz dos servicos digitais®®. Entre elas, ha algumas ca-
pacidades que podem ser enquadradas no ambito da literacia em saude, que se define
como “o grau em que as pessoas tém a capacidade de obter, processar e compreender in-
formacao basica de satde e de utilizar os servicos de forma a tomar decisoes adequadas
decisOes para proteger sua saude”®. Interpretada de forma digital, a literacia em satde
torna-se aquela “capacidade de pesquisar, encontrar, compreender e aprender infor-
macao sobre saude através de meios electronicos e utilizar o conhecimento adquirido
para abordar ou resolver um problema relacionado com a proteccao da saude™’. A lite-
racia em saude, tanto convencional quanto digital, nao deve ser entendida em termos
de status, mas sim como “propriedade”, que pode desenvolver-se e evoluir em um senti-
do diacronico, também em relacao ao contexto social em que vivem os individuos. Isso
significa que os niveis de literacia digital em satide sdo agora considerados, para todos
os efeitos, como um digital divide de segundo grau®®. O peso daliteracia é ainda mais evi-
dente quando consideramos que os servicos digitais sdio muitas vezes concebidos para
serem utilizados por pessoas que podem recorrer a certa quantidade de conhecimentos
e competéncias, e sio, portanto, capazes de ativar certos recursos intangiveis, incluindo
consciéncia, concentracio, ambicdo e autocontrole.

Essas capacidades, das quais pode depender a utilizacao efetiva dos servicos digi-
tais, estdo indissociavelmente ligadas aos niveis de educa¢io, bem como aos “habitos
cognitivos e comportamentais aprendidos e adaptados em compara¢do com os pa-
res, e em particular no contexto social de referéncia, desde a primeira idade””’. Isso
leva a afirmacao de que, paradoxalmente, a utilizacio de novas tecnologias conduz

54 Ibidem.

55 MCAULEY,op. cit.,p.1119.

56 NORMAN, C. D.; SKINNER, H. A. eHealth literacy: essential skills for consumer health in a networked world.
J. Med. Internet Res., Washington, DC, v. 8, n. 2, p. 2, 2006.

57  Ibidem.

58 LATULIPPE, K.; HAMEL, C.; DOMINIQUE, G., op. cit., p. 5.
VISWANATH, R. M,; MINSKY, S.; PULEQ, E.; KONTOS, E.; BIGMAN-GALIMORE, C.; RUDD, R.; EMMONS,
K. M. Internet use, browsing, and the urban poor: implications for cancer control. J. Natl. Cancer, [on-line], n. 47,
p.199,2013.

59 EUROPEAN Public Health, op. cit., p. 16.
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frequentemente ao refor¢o de capacidades preexistentes, do que se conclui que os ser-
vicos de saude remotos sio particularmente atraentes e acessiveis a individuos com boa
escolaridade e socialmente integrados no proprio contexto de referéncia, embora pos-
sam ser inutilizaveis para todos os outros®’.

Além dos niveis de alfabetizacao, ha outros fatores que podem dificultar a parti-
cipacao efetiva nos beneficios oferecidos pela saude digital e que, portanto, podem ser
considerados como um digital divide de terceiro grau®'. Entre estes estao: posicao geogra-
fica, atitudes e comportamentos na procura de informacao sobre saude, confianca nas
politicas institucionais e, em particular, no respeito pela privacidade, auséncia de apoio
local, barreiras linguisticas ou diferencas culturais® Tomados em conjunto, esses fato-
res referem-se ao nivel de agéncia que os individuos podem ter na gestiao da dinamica
subjacente a utilizacao de servicos digitais. O peso desses fatores pode representar um
obstaculo intransponivel especialmente para grupos sociais que estio em condi¢cdes
vulneraveis, incluindo pessoas afetadas pelo isolamento social, ou que vivem em con-
dicoes econdmicas precarias, bem como pessoas com deficiéncia, idosos e migrantes.

No que se refere especificamente as diferencas culturais, por exemplo, foi subli-
nhado que

muitos migrantes nao estao habituados ao formato, ao estilo e a “franqueza” da informacao pu-
blicada nos websites europeus, que podem nao estar em conformidade com as proprias tradicoes
culturais e valores religiosos. A este respeito, algumas questodes relativas a comunidades especi-
ficas também precisam de ser abordadas (por exemplo, a mutilacao genital feminina), uma vez

que tais praticas também ocorrem na Europa®.

Soma-se a essas situacoes dificeis o fato de, para maximizar seus lucros, os produ-
tores de tecnologia e software tendem a desenvolver e comercializar servicos que pos-
sam satisfazer as necessidades de um publico suficientemente grande de utilizadores
que tenham a capacidade de interagir com produtos de elevada vocacao tecnologica®.
Isso significa, no entanto, que as necessidades especificas de pequenos grupos sociais,

60 Ibidem.

61 MCAULEY,op. cit.,p.1119.

62 LATULIPPE, K;; HAMEL, C.; DOMINIQUE, G., op. cit., p. 5.
63 EUROPEAN Public Health, op. cit., p. 18.

64 Ibidem,p.11.
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talvez com possibilidades econémicas reduzidas, podem ser ignoradas ou negligen-
ciadas, alimentando assim a discrimina¢ao multipla em seu detrimento. Além disso,
anecessidade de reforcar a equidade na definicao de politicas publicas de inovacao tec-
noldgica é confirmada pelo desinteresse pelas disparidades de género®.

Como foi efetivamente sublinhado a esse respeito, os processos de inovacao tec-
nologica nos cuidados de satide desenvolvem-se frequentemente “em contextos em
que prevalecem as desigualdades de género, os preconceitos, as disparidades sociais e
as desigualdades nas dindmicas de poder”®. Nesse contexto, destacou-se como a pers-
pectiva interseccional pode integrar eficazmente a analise do impacto do género no
desenvolvimento de politicas de inovacio tecnologica em saude®’, o que nos permi-
tiria examinar “o género a luz de fatores que contribuem para a estratificagio social,
tais como classe, ‘raca’, educacao, etnia, idade, localizacao geografica, deficiéncia e
sexualidade”®.

6. Conclusdes: uma abordagem “geografica”
para o direito a saude na era digital

Os cuidados de saude transformam-se como resultado da introducio progressiva das
TIC na pratica médica, estimulando uma transformacao de expectativas e direitos li-
gados 4 proteccdo da saude. E inevitavel, de fato, que a saude digital, mais cedo ou mais
tarde, passe a fazer parte do cerne do direito a saude ou, se preferir, do nivel essencial
sob o qual o mesmo servi¢o perderia seu sentido. Daqui decorre que a andlise dos pro-
cessos de inovacao tecnoldgica nos cuidados de satude e, em particular, os relativos a
digitalizacdo do direito a saude, deve poder referir-se a uma abordagem ampla, que nao
se concentre nos temas que tém dominado a discussao doutrinaria até agora, como a
protecao da privacidade e a protecao dos dados pessoais, e a responsabilidade profissio-
nal decorrente do uso de novas tecnologias.

Longe de subestimar a importancia dessas questdes, torna-se cada vez mais claro
que a discussao relativa ao impacto ético, juridico e social da saude digital nio pode

65 SINHA, C.; SCHRYER-ROY, A-M. Digital health, gender and health equity: invisible imperatives. Journal of Public
Health, Oxford, v. 40, suppl. 2, p.ii1-ii5, 2015.

66 Ivi,p.ii3.

67 Ivi,p.ii3.

68 Ivi,p.ii3.
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parar na discussio desta ultima, mas deve incluir outros aspectos importantes, que
influenciam de forma decisiva sobre a garantia do direito a sauide nos sistemas consti-
tucionais contemporaneos. Entre eles, esta certamente o peso exercido pelas desigual-
dades, como se verifica nas reflexdes anteriormente expostas. A analise da evidéncia
empirica disponivel nesse setor mostra que os individuos e grupos que sofrem o im-
pacto das desigualdades na satide sao os que menos se beneficiam da digitalizagio dos
cuidados de saude, enquanto aqueles que ja desfrutam de um bom nivel de acesso e es-
tao familiarizados com o funcionamento dos cuidados de saude os sistemas de saude
podem explorar o potencial oferecido pela inovagao tecnologica para proteger ainda
melhor sua saude®’. Portanto, o risco de que a saude digital possa exacerbar as desigual-
dades em vez de reduzir seu alcance é muito real. Isto levaria a criacao de uma “via du-
pla” na protecao da satude, agravando o fosso entre os grupos sociais, e em particular
entre aqueles que sdo mais instruidos e com maiores recursos, e aqueles que, devido a
multiplos fatores, enfrentam dificuldades na utilizacio dos servigos de saude digital.

Outro elemento recém-gerado pela difusao progressiva dos servicos digitais de
saude é certamente representado pelo possivel surgimento de novas prerrogativas que
poderio em breve integrar a dimensao aplicativa do direito a saude. Como visto ante-
riormente, esses podem incluir a reivindicacio de ser tratado a partir da exploragao
do potencial dos servicos digitais, bem como a reivindicacao de continuar a aceder ao
meédico de confian¢a com base em formas mais convencionais.

Consideradas em seu conjunto, portanto, as dinimicas subjacentes a digitalizacao
dos cuidados de saide conduzem a necessidade de inovar as abordagens existentes para
o estudo das relacOes entre o direito a saude e as novas tecnologias, com o objetivo final
de trazer a tona uma perspectiva util para analisar os fatores e as dinamicas que caracte-
rizam essa intersecio e, portanto, compreender mais plenamente as implicacoes éticas,
legais e sociais. O desenvolvimento dessa perspectiva deve, portanto, permitir-nos in-
vestigar a reconceptualizacao da relacdo entre saiide e doenca por meio do trabalho dos

69 Compartilham da mesma opinido:
Scott, L. A. The delivery of cardiac rehabilitation using communications technologies: the “Virtual” Cardiac Reha-
bilitation Program. Canadian Journal of Cardiology, [on-line], v. 34, issue 10, suppl. 2, p. S278-S283, 2004.
Lindsay; Bellaby; Smith; Baker, R., op. cit.
Carlson, B.A.; Neal, D.; Magwood, G.; Jenkins, C.; King, M. G.; Hossler, C.L. A community-based participatory
health information needs assessment to help eliminate diabetes information disparities. Health Promot. Pract.,
[on-line], v. 7, issue 3, p. $213-s222, 2006.
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servicos digitais de saude, e a remodulacao paralela das prerrogativas de jure e de fato
dos utilizadores do sistema de satde™.

Como ja foi citado em outro lugar™, essa nova perspectiva deve necessariamente
fundamentar-se em (pelo menos) trés elementos. A primeira delas é uma atitude critica
na interpreta¢io dos instrumentos juridicos existentes e das politicas adotadas nesse
setor, cujo ponto de partida é uma visao antiformalista que foge aos dogmas do deter-
minismo cientifico-tecnoldgico, ou seja, aquela visao inspirada na qual a concep¢ao,
adocao e utilizagdo de novas tecnologias é considerada um processo “neutral”, essen-
cialmente destinado a prosseguir o “progresso social genérico””>. A adocao dessa ati-
tude critica representa um fator essencial para neutralizar os varios preconceitos que
sustentam os processos de inovacao tecnoldgica nas sociedades contemporaneas, de
modo a devolver ao direito e as politicas adotadas nesse setor seu valor efetivo de “uma
escolha” entre multiplas possibilidades, bem como entre multiplas alocacoes de re-
cursos (publicos).

Esse primeiro elemento aparece intimamente relacionado com o segundo, ou seja,
anecessidade de uma interdisciplinaridade efetiva. Isso implica, por sua vez, uma espé-
cie de “humildade disciplinar”, isto é, o reconhecimento de que o direito, com toda a ri-
queza e avariedade de disciplinas que o compoée, nao é suficiente, por si o, para garantir
a definicao de regras coerentes e diretrizes confiaveis para o uso de novas tecnologias
em saude. Essa consciéncia leva a necessidade de confiar no conhecimento oferecido
fora do mundo do direito e, em particular, nos métodos e conhecimentos adquiridos
no Ambito de outras disciplinas, como a sociologia da satide e a antropologia médica.

Por fim, essa nova perspectiva nao pode deixar de assentar em uma forte inspi-
ragdo ética, a partir da qual se torna possivel orientar algumas das questdes-chave que
surgem na avaliacio dos processos de inovacao tecnologica em saude, nomeadamente:
qual o objetivo (efetivo) desses processos? Até que ponto é apropriado alimenta-los e a
que custo para a sociedade? Como alocar recursos equilibrando metas, interesses e ob-
jetivos diferentes e/ou alternativos? Qual o impacto desses processos na inclusao social,

70  Ibidem.

71 C.Botrugno, La nuova Geografia del diritto alla salute. Innovazione tecnologica, relazioni spaziali, e forme di sapere, Roma,
IF Press, 2020.

72 Suchman, L.; Blomberg, J.; Orr, J.; Trigg, R. Reconstructing technologies as social practice. American Behavioural
Scientist, [on-line], v. 43, issue 3, p. 392-408,1999.
Suchman, L.; Bishop, L. Problematising “innovation” as a critical project. Technology, Analysis and Strategic Manage-
ment, [on-line], v. 12, issue 3, p. 327-333, 2000.
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na democracia e nas desigualdades. Tomados em conjunto, esses elementos conduzem

»73

ao que pode ser definido como uma “nova geografia do direito a saude””?, isto é, uma

abordagem que olha para a prote¢ao da saude como um

complexo de prerrogativas, expectativas, oportunidades e riscos individuais que derivam da
interseccao entre o direito a satide e a vocagao a omnipresenca tipica das TIC, e que confere um
valor renovado aos aspectos geograficos e espaciais dos quais depende a organiza¢ao dos cuidados

de saude™.

Tal perspectiva pode contribuir para a analise de novos cenarios gerados pelos
processos de inovacao tecnoldgica em saude e cuidados de saude, com o objetivo de for-
necer novas ideias, tanto para a investigacio empirica como para a reflexao teorica. Mais
especificamente, permite-nosidentificar as novas prerrogativas individuais que decor-
rem dos processos de digitalizacio dos cuidados de satide e renovar a analise relativa
aos fatores que influenciam o acesso aos servicos de saude digitais, prestando especial
atencao as assimetrias e desigualdades que afetam especialmente os mais vulneraveis
grupos sociais, excluindo-os dos beneficios da inovag¢ao tecnoldgica.
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