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MENSAGEM DAS ORGANIZADORAS

defesa dos direitos dos pacientes oncoldgicos e em cuidados paliativos

transcende a aplicacdo das normas juridicas. Ela representa o compromisso
permanente com a dignidade da pessoa humana, com a promog¢io da autonomia,
com o acesso a informacdo, com a humanizacio da assisténcia e com a constru-
¢do de uma saude pautada na ética, no respeito e na justica.

Foi inspirada por esses valores que nasceu a Comissao de Defesa dos
Direitos dos Pacientes Oncoldgicos e em Cuidados Paliativos da OAB-R]. Criada
com a missdo de fomentar o didlogo entre o Direito e as diversas areas da saude,
a Comissdo reune profissionais comprometidos com a defesa dos direitos dos
pacientes, com a disseminacdo do conhecimento e com a construgao de uma as-
sisténcia cada vez mais humanizada, interdisciplinar e centrada na pessoa.

Desde a sua criagdo, a Comissao assumiu o compromisso de transformar co-
nhecimento em a¢do. Como primeiro marco dessa trajetoria, no dia da posse da
Comissao, foi langado o Guia de Defesa dos Pacientes Oncoldgicos e em Cuidados
Paliativos, uma obra concebida para orientar pacientes, familiares, profissionais
da saude, advogados e toda a sociedade acerca dos principais direitos relacio-
nados ao tratamento oncoldgico e aos cuidados paliativos. O Guia representou o
primeiro passo de um projeto permanente de educagio, conscientizagio e forta-
lecimento da cidadania.

Agora, damos continuidade a esse propdsito com Oncologia em Debate:
Interfaces entre Direito, Medicina e Cuidado, o primeiro livro institucional da
Comissdo. Mais do que uma coletdanea de artigos, esta obra representa a con-
solidagdo de um trabalho construido coletivamente, reunindo especialistas de
diferentes areas do conhecimento que compartilham experiéncias, pesquisas e
reflexdes voltadas ao aprimoramento da assisténcia e a efetivacdo dos direitos
dos pacientes.

Ao reunir advogados, médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionistas,
psicélogos, assistentes sociais e outros profissionais, reafirmamos nossa convic-
¢do de que os desafios da oncologia ndo podem ser enfrentados de forma isolada.
O cuidado integral exige didlogo permanente, respeito as diferentes competén-
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cias, producdo cientifica, atualizacao constante e, sobretudo, o reconhecimento
de que o paciente deve ocupar o centro de todas as decisdes.

Os temas aqui abordados refletem os desafios contemporaneos da onco-
logia e dos cuidados paliativos, sob diferentes perspectivas, demonstrando que
a defesa dos direitos dos pacientes depende da integragdo entre ciéncia, ética,
Direito e cuidado. Esperamos que esta obra contribua para o fortalecimento da
pratica profissional, fomente novas pesquisas, inspire politicas publicas e esti-
mule reflexdes capazes de transformar realidades.

Mais do que registrar conhecimentos, este livro reafirma um compromisso
institucional: o de contribuir para uma sociedade em que a dignidade da pessoa
humana seja efetivamente respeitada em todas as fases do cuidado, especialmen-
te nos momentos de maior vulnerabilidade.

Desejamos que cada capitulo desperte novos olhares, fortaleca o dialogo
interdisciplinar e incentive todos aqueles que acreditam que cuidar também é
promover justica, garantir direitos e preservar a dignidade humana.

Que esta obra represente ndo apenas a continuidade de um projeto iniciado
com o Guia de Defesa dos Pacientes Oncoldégicos e em Cuidados Paliativos, mas
também um legado para as futuras geracdes de profissionais comprometidos
com uma assisténcia mais ética, humana e verdadeiramente centrada na pessoa.

Porque defender os direitos dos pacientes €, acima de tudo, defender a dig-
nidade humana em sua expressdo mais sensivel: o cuidado.

Solange da Cunha Pacheco
Renata Muniz Fonseca Fernandes
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APRESENTACAO

fiquei muito curiosa e ansiosa para ler o contetido, pois conhecendo a quali-
dade e competéncia das coordenadoras dessa obra, ndo tinha duvidas que seria
um trabalho incrivel.

Quando recebi o honroso convite para escrever a apresenta¢do dessa obra

Aolongo dos meus 25 anos de advocacia ja me deparei com muitos textos, dos
mais diversos temas e intensidades. Ha obras que se limitam a reunir textos sobre
um determinado assunto. Outras, entretanto, cumprem uma missdo muito mais
ampla: promovem o diadlogo entre diferentes areas do conhecimento, provocam
reflexdes, desafiam paradigmas e oferecem instrumentos concretos para a trans-
formacdo da realidade. Oncologia em Debate: Interfaces entre Direito, Medicina e
Cuidado insere-se, com absoluta propriedade, nesta segunda categoria.

Em um cendario em que a complexidade da assisténcia oncoldgica exige res-
postas cada vez mais integradas, esta obra evidencia que o enfrentamento do
cancer ndo pode estar restrito aos avancos cientificos ou tecnoldgicos.

A protecdo da vida, da dignidade e da autonomia da pessoa com cancer de-
manda uma atuagdo interdisciplinar, na qual Direito, Medicina, Bioética, Psicologia,
politicas publicas e demais areas do conhecimento caminhem de forma harmonica,
sempre orientadas pelo cuidado centrado na pessoa, no ser humano.

Ao longo dos capitulos, os autores conduzem o leitor por uma ampla re-
flexdo acerca dos desafios contemporaneos da oncologia como um todo, quem
presencia, quem testemunha, quem cuida, quem defende e quem vive.

Sdo abordados temas relacionados a efetivacdo dos direitos dos pacientes
oncoldgicos, aos cuidados paliativos, a humanizacdo da assisténcia, as politicas
publicas de satde, a equidade no acesso aos tratamentos, a pesquisa clinica, a
diversidade, a inclusdo, a inovagdo tecnoldgica, a inteligéncia artificial, a prote¢io de
dados em saude, aos aspectos éticos e juridicos da assisténcia, bem como as multiplas
interfaces que permeiam a jornada do paciente oncoldgico e quem o acompanha.

Cada capitulo oferece uma perspectiva singular, mas todos convergem para
um mesmo propoésito: reafirmar que o cuidado em oncologia deve ser inte-
gral, ético, humanizado e comprometido com a promocao da dignidade da pes-
soa humana.
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A riqueza desta coletdnea de artigos reside justamente na pluralidade de
seus autores. Médicos, advogados, pesquisadores e profissionais de diferentes
areas compartilham experiéncias, conhecimentos e reflexdes que se complemen-
tam, demonstrando que os grandes desafios da oncologia somente podem ser
enfrentados por meio da construgio coletiva do saber e do didlogo permanente
entre as diversas especialidades e toda a sociedade.

Mais do que apresentar respostas prontas, os autores convidam o leitor a
refletir sobre o futuro da assisténcia oncoldgica, sobre a necessidade de fortale-
cimento das politicas publicas, da pesquisa cientifica e da prote¢do dos direitos
fundamentais, estimulando uma visao que ultrapassa a dimensao exclusivamen-
te biomédica da doenga para reconhecer, em toda sua amplitude, as necessida-
des humanas, sociais, juridicas e emocionais que acompanham o diagnéstico e o
tratamento do cancer.

E igualmente necessario de reconhecimento o trabalho desenvolvido pelas
organizadoras, Solange da Cunha Pacheco e Renata Muniz Fonseca Fernandes,
cujadedicacaotornoupossivel reunir profissionais de elevada qualificagdo técnica
e reconhecida experiéncia, comprometidos com a produc¢do de conhecimento
cientifico capaz de contribuir para o aprimoramento da assisténcia oncolégica
em nosso pais impactando em toda a sociedade.

Em tempos de profundas transformacgdes na medicina, no Direito e nas poli-
ticas de saude, iniciativas como esta reafirmam a importancia da produgio cien-
tifica comprometida ndo apenas com o avang¢o do conhecimento, mas, sobretudo,
com a construcdo de uma assisténcia mais justa, inclusiva, ética e verdadeira-
mente centrada no ser humano.

Tenho a convicgdo, ndo apenas pela minha experiéncia por ter sido paciente
oncolégica, mas também, por minha vivéncia profissional na advocacia médica e
da saudde, de que esta obra se tornara importante fonte de consulta para profis-
sionais da satude, operadores do Direito, pesquisadores, estudantes e todos aque-
les que compreendem que cuidar do paciente oncoldgico significa, antes de tudo,
reconhecer sua dignidade, sua autonomia, seus direitos e sua humanidade.

Convido, portanto, o leitor a percorrer estas paginas com a certeza de que
encontrara muito mais do que conhecimento técnico. Encontrara reflexdes capa-
zes de inspirar novas praticas, fortalecer o didlogo interdisciplinar e contribuir
para uma oncologia cada vez mais humana, responsavel e comprometida com a
promocado da vida e da dignidade.

Uma 6tima leitura!

Carolina Mynssen



PREFACIO

Acomplexidade inerente ao diagnoéstico e ao tratamento oncolégico trans-
cende, por natureza, as fronteiras da medicina biolégica. Quando o corpo é
confrontado pelo cancer, ndo apenas células se alteram; alteram-se também os
projetos de vida, as relacoes familiares, as garantias juridicas e a propria per-
cepgio de finitude humana. E nesse ponto de intersecgio - no qual o rigor cien-
tifico encontra o arcabou¢o normativo e a ética do cuidado - que surge a obra
“Oncologia em Debate: Interfaces entre Direito, Medicina e Cuidado”.

Este livro nasce da necessidade urgente de dialogar sobre os desafios con-
temporaneos da oncologia, ndo apenas sob a 6tica da cura, mas sob a lente da
dignidade. A medicina evolui a passos largos com terapias génicas e protocolos
de precisdo. Mas a tecnologia, por si s, é insuficiente se desprovida de uma es-
trutura juridica que assegure o acesso equanime, e de uma pratica clinica que
preserve a autonomia do paciente.

Ao longo dos capitulos que compdem esta coletanea, sdo exploradas as ten-
sbes e os alinhamentos entre:

A Medicina: Os limites do possivel e as novas fronteiras da oncologia de
precisao.

O Direito: A judicializacdo da satude, o acesso aos medicamentos de alto cus-
to e a efetivagdo dos direitos fundamentais do paciente oncolégico.

0O Cuidado: A dimensdo humanistica, os cuidados paliativos e o suporte
biopsicossocial, indispensaveis em todas as fases da doenca.

Os autores e autoras aqui reunidos - especialistas de diversas areas — ndo
oferecem apenas respostas, mas provocam o leitor a refletir sobre como pode-
mos construir um sistema de satide mais justo e um atendimento mais integrado.
O proposito desta obra € servir como ponte: uma ferramenta para profissionais
da saude que precisam compreender os limites ético-legais de suas decisoes, e
para juristas que necessitam sensibilidade frente as especificidades clinicas que
compdem o cotidiano de um paciente.
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Que este livro possa ser um convite a reflexdo e uma contribuicao prati-
ca para a melhoria das interfaces que sustentam o enfrentamento ao cancer no
Brasil. Mais do que debater leis e protocolos, estamos, em tltima andlise, deba-
tendo sobre como proteger a vida e preservar a dignidade daqueles que mais
precisam de um olhar atento e compreensivo.

Ana Tereza Basilio.
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