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Trata-se de um dossier sobre os direitos dos pacientes, realizado
para a série Problémes politiques et sociaux, que reproduz textos de fon-
tes francesas e estrangeiras, organizado pela professora de direitos hu-
manos da Universidade de Paris-11 Michéle Guillaume-Hofnung. O inte-
resse da Documentation Frangaise na apresentacao das varias facetas do
tema foi estimulado, sem duvida, pela publicagdo da chamada Lei Kouchner
(Lei n. 2002-203, de 4 de margo de 2002, que ja teve algumas de suas
disposi¢cbes examinadas em numeros anteriores da Revista de Direito
Sanitario"). Nesse niumero foram reunidos artigos apenas de autores fran-
ceses, ja publicados em livros, coletaneas de jurisprudéncia ou mesmo
em jornais diarios, agrupados em quatro grandes capitulos, dedicados a
evolugao dos direitos dos pacientes, aos direitos dos pacientes conforme
previstos na lei, ao paciente enquanto ator do sistema de saude e, final-
mente, a um balang¢o das circunstancias que levaram ao aparecimento da
“‘democracia sanitaria”.

Tratando da esséncia e dos caminhos dos direitos do paciente fo-
ram recolhidos artigos sobre a ética e os direitos humanos, onde é discu-
tida a crescente exigéncia ética que levou a colocar a pessoa humana
como fim de toda a ag¢ao e servigo de saude e a importancia da afirmacao
dos direitos tanto para a formalizagdo da democracia sanitaria quanto
para a construgao da ética hospitalar e a elaboragdo da Declaragao de
Direitos dos Pacientes. Sob esse mesmo titulo é abordada, também, a
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entrada em cena dos doentes, discutindo-se a tomada de consciéncia dos
militantes e a crise de confianga nos sistemas de saude, resultante das
recentes catastrofes sanitarias. O primeiro capitulo se conclui, entdo, com
0 exame das grandes etapas que influiram diretamente na construgao da
Lei Kouchner, ou seja, a partir daquele precursor despertar de consciéncias
até a apresentacao, pelo Conselho Econdmico e Social, do Relatério so-
bre os direitos das pessoas doentes, de 1996, ou o Relatério sobre os
usuarios do sistema de saude, elaborado pelo grupo de trabalho encarre-
gado pelo Etats généraux de la santé (semelhante & Conferéncia Nacio-
nal de Saude, no Brasil) de fazer proposi¢cdes sobre o lugar dos represen-
tantes dos usuarios nos estabelecimentos de saude, em 2000, ou, ainda,
a propria realizacédo desse Etats généraux de la santé, em junho de 1999.

O capitulo seguinte: os direitos do homem doente, cuida de exami-
nar em detalhe a préprio texto legislativo, apresentando o quadro geral da
lei e o contexto de sua elaboragao; as se¢des dedicadas ao respeito
da pessoa, tratando do direito a dignidade e a ndo-discriminagao, ao res-
peito da vida privada e da confidencialidade e do alcance juridico da afir-
magao de um direito a saude, ou seja, um direito de crédito que corres-
ponda a possibilidade de reivindicar uma prestacdo do Estado com base
em objetivo constitucional; e a se¢édo sobre a qualidade do cuidado, estu-
dando o direito a receber os cuidados mais adequados e o nascimento
dessa nogao, e a questao do acesso aos cuidados paliativos, que havia
sido introduzida por legislagdo anterior (de 9 de junho de 1999), divulgando,
inclusive, os atos administrativos destinados a dar-lhe cumprimento, no
ambito do programa nacional de luta contra a dor 2002-2005.

Segue-se-lhe um capitulo intitulado os direitos do ator do sistema
de saude. Nele sdo discutidos em detalhes o tema da autonomia e da
recusa do paternalismo, o da necessidade de transparéncia e, igualmen-
te, a organizagao coletiva dos usuarios. No primeiro sdo expostas as li-
nhas mestras da nova reparticao de poderes entre o paciente e a institui-
¢ao, pois se reconhece que a simples liberdade de escolha do médico n&o
é suficiente para estabelecer o equilibrio na relagdo médico-paciente. E
discutida, nesse mesmo espacgo, a introdugado do direito a recusa de um
tratamento, que foi imediatamente questionado na justica administrativa,
mas que, também, levanta questdoes éticas, entre elas, aquela delicada,
do direito a morte. Esse tema vem acompanhado da transcrigdo de um
artigo publicado no jornal Le Monde (em 2 de maio de 2002), sobre a
recusa da Corte de Strasburg de adotar o suicidio assistido. Sob o rétulo
da transparéncia é apresentada a legalizagdao do que ja vinha sendo obje-
to de reiteradas decisdes judiciais: o direito do paciente a informacao,
envolvendo, inclusive o direito de acesso direto ao prontuario médico.
Especial atencido é dada, entédo, a participagdo dos usuarios, procurando-
se distinguir a representacdo das associagdes de doentes, tanto na rela-
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¢ao médico-paciente quanto nas organizagdes hospitalares, da possibili-
dade de democracia sanitaria, ou seja da participacdo direta dos cida-
daos na organizagao (para os franceses, regional) do sistema de saude.

Finalmente, o caderno se encerra com um capitulo destinado a ava-
liagdo: um balango discreto: a emergéncia de uma democracia sanitaria?
Nele se revela que a lei nao é ainda perfeitamente aplicada, que varias
medidas ainda n&o entraram em vigor, que se trata ainda de garantir o
primeiro direito dos pacientes, o de ser bem tratado, e que um primeiro
levantamento sobre o impacto da lei nas praticas profissionais revela que
ele devera ser bastante modesto. Discutem-se, igualmente, as zonas de
penumbra, ou seja, os doentes na prisdo, 0os maus-tratos nos estabeleci-
mentos para pessoas deficientes, a esterilizagao dos maiores incapazes,
e a indenizacao da deficiéncia, examinando os argumentos a favor do
direito a protecao jurisprudencial face ao direito a solidariedade nacional
ainda ndo organizado. E, também, o risco de instaurar uma sociedade de
individuos ignorantes de seus deveres e mudos, porque conduzida por
condutas consumeristas ou de conceber a democracia baseada na des-
confianca do Poder Judiciario. Para encerrar este capitulo e o livro, enfatiza-
se, novamente, o risco de uma deriva “americana” do lobbying das asso-
ciagcOes de doentes face ao “poder médico”. Afirma-se que “a justaposigcao
de individuos egocéntricos, considerando apenas seus direitos, s6 pode
conduzir ao enfraquecimento da nogao de solidariedade”, sendo indispen-
savel definir “as condigbes de autorizagdo das associagdes de usuarios
do sistema de saude ou de implantacao das comissdes de relagdo com os
doentes nos estabelecimentos sanitarios”, para se concluir que “a demo-
cracia sanitaria tem um precgo, que se revela muito menor que aquele do
nao-respeito a autonomia da pessoa e de sua dignidade ... ela é essencial-
mente conquista de cada instante. A formagao em ética e direitos, vetores
de um civismo sanitario, sédo sua melhor garantia” (p. 8).

De todo o exposto é forgoso terminar a resenha recomendando vi-
vamente a coletanea em questao, para todos aqueles que desejam com-
preender o alcance da nova legislagao francesa, que introduz a chamada
democracia sanitaria, muito inspirada na experiéncia brasileira de cons-
trugao do sistema nacional de saude.



