BIOETICA E ALOCACAO DE RECURSOS EM SAUDE: reflexdes sobre o
compartilhamento democratico das tecnologias médicas avancadas

RESUMO: O estudo tem como objetivo
fundamental avaliar o  compartilhamento
democrético do acesso da populagdo aos bens e
servicos de saude resultantes do progresso
cientifico. O direito a saude na p6s-modernidade
apresenta dilemas que o Direito, diante da crise
paradgmatica atual, ndo consegue responder sem
se adequar a nova realidade, aos novos atores e,
evidentemente, sem utilizar novas ferramentas. O
progresso cientifico na area médica ao mesmo
tempo que pede reflexfes a respeito dos limites
que devem ser impostos aos experimentos
cientificos com seres humanos, tendo em vista,
especialmente, os perigos ainda desconhecidos
dessa prética, evidencia a necessidade de que
sejam criados meios para que esse progresso
exista tdo somente para o bem da humanidade.
Contudo, 0 que se nos depara na realidade é a
exclusio dos menos  favorecidos, dos
“vulnerados”, com relagdo ao acesso aos
beneficios decorrentes das tecnologias médicas
avangadas em face, notadamente, dos elevados
custos que as acompanham. Diante desses casos,
a Bioética constitui a ferramenta legitima e
pertinente, em condic¢des de oferecer o arcabouco
tedrico de critérios de alocacgao de recursos para a
solucdo do problema, em consondncia com a
justica social.
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ABSTRACT: The fundamental purpose of
this research is to evaluate the democratic
sharing of wide access to the benefits and
services from scientific progress.

The right to healthcare in the post-modernity
era presents dilemmas that the Law, amidst the
current paradigmatic crisis, cannot attend
without adapting to the new reality, to the new
authors and, evidently, without the use of new
tools.

The medical scientific progress invites caution
and reflexion regarding scientific experiments
mainly due to the unknown dangers of its
practices and at the same time, exposes the
necessity to create ways for that progress to
effectively serve the good of mankind.
Nevertheless, the current reality we face is the
exclusion of persons "vulnerated” from the
benefits derived from advanced medical
technologies, noticeably due to high costs that
follow them.

In those cases, the Bioethic constitutes the
pertinent and legitimate tool to offer the
theoretical base in the building of allocation
criteria for health resources in consonance with
social justice.
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O objeto da investigacdo que aqui se compendia € a injustica observada no acesso as
tecnologias médicas avancadas® no contexto da escassez de recursos publicos para a satde no
Brasil. Cabe destacar que o direito a saude na pds-modernidade apresenta dilemas que o
ordenamento juridico, diante da crise paradigmatica atual, ndo consegue resolver sem se
adaptar, convenientemente, a nova realidade. Nesse diapasdo, a Bioética representa um dos
instrumentos a servico do Direito para que, com mais eficiéncia, haja o equacionamento das
distorcdes que comprometem a realizagdo da justica sanitaria.

O crescente progresso cientifico e tecnolégico que se registra na medicina tem
criado importantes meios de melhoria da qualidade de vida das pessoas, proporcionando
avangos e esperancas, especialmente no desenvolvimento da cura, tratamento e prevencgéo de
doencas. Ao mesmo tempo em que promove avancos na area médica, também levanta
polémicas quanto a protecdo daqueles envolvidos nas pesquisas, bem como em relagdo as
formas de compartilhamento democratico das suas descobertas. Isto porque, a realidade da
salde publica brasileira tem sido a exclusdo de pessoas “vulneradas” dos beneficios
decorrentes do progresso na medicina avangada, em face do alto custo que os acompanha.

Por outro lado, fatores como o progresso técnocientifico? no campo das ciéncias da
vida e da salde, o surgimento de novas doencas, como a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adgquirida (SIDA/AIDS) e o cancer, que atingem todas as sociedades, com diferentes padrdes
de desenvolvimento, bem como a emergéncia por uma demanda qualificada de servigos de
salide, apresentam novas questdes éticas também para o campo da satde ptblica®. Dentro
desse contexto, surgem pesquisadores preocupados com tematicas atinentes a realidade de

paises em desenvolvimento, propondo vertentes da Bioética mais condizentes com os dilemas

! Entende-se, na presente pesquisa, que os medicamentos de alto custo estdo inseridos na nogao de tecnologias
médicas avancadas.

2 O termo tecnocientifico utilizado no trabalho é entendido como a associacéo da ciéncia a tecnologia,
produzindo avangos no campo da medicina. Ver em: PELLEGRINO, Edmundo; BERNARD, Jean. Progresso
Tecnocientifico, medicina e Humanizacéo. In PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de.
Problemas atuais de bioética. 8. ed. Sdo Paulo: Loyola, 2007. Também em: LYOTARD, Jean Francois. O p6s-
moderno explicado as criangas. 2% ed. Lisboa: Dom Quixote, 1993.

¥ Schramm e Kottow afirmam ainda: “Ello lleva a indagar acaso, mas alla de una postura general de “un minimo
digno de cuidados de salud” supuestamente garantizado por el Estado y sus instituciones politicas y juridicas
(Beauchamp & Childre s 5,1994; Dan i el s, 1985), existe de hecho la posibilidad concreta, econdmica y
socialmente sustentable de extender la pre vencion y la pro t e ccion contraenferme dad e s, asi como la prom
ocién de estilos de vida mas saludables para toda la poblacidn, garantizando que una opinidnpublica informada y
en ejercicio de sus derechos ciudadanos evalle y controle estas instituciones y garantice los derechos
comprometidos.” SCHRAMM, Fermin Roland; KOTTOW, Miguel. Principios bioéticos en salud publica:
limitaciones y propuestas. Cad. Saude Pdblica, Rio de Janeiro, v. 17, n. 4, 2001. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf

>. Acesso em: 24 abr. 2011.
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morais que afetam, em especial, a salde publica, como restard demonstrado nas linhas
seguintes.

O modelo principialista vem tentando, de modo insuficiente (SCHRAMM, 2011),
adaptar o contexto coletivo a seus quatro principios basicos: ndo-maleficéncia, beneficéncia,
autonomia e justica®. Entretanto, as diretrizes éticas elaboradas para a Bioética principialista
dizem mais respeito a interagdes entre individuos, como ocorrem nas relacbes médico-
paciente e entre investigador e pessoas submetidas a experiéncias cientificas (SCHRAMM;
KOTTOW, 2001). Foi pensado e desenvolvido em um contexto social e para problemas
morais diversos daqueles vividos, por exemplo, por paises latino-americanos, como o Brasil.

O propdsito do presente trabalho é oferecer um contributo, mesmo que modesto,
para as discussdes a respeito dos reflexos do desenvolvimento biotecnolégico aplicado no
campo da salde publica brasileira, e a pertinéncia de se pensar no direito ao
compartilnamento desse progresso, sem a pretensao de oferecer respostas definitivas.

2 A BIOETICA PRINCIPIALISTA E SUA INADEQUACAO A REALIDADE DOS
PAISES LATINOAMERICANOS

Apesar de se tratar de uma disciplina relativamente nova, cujas sementes foram
langadas nos Estados Unidos, entre os anos 50 e 60, ja ha farta producéo literaria tratando da
Bioética em diversas areas do conhecimento, como na Medicina e no Direito. A Bioética
tradicional, enquanto ferramenta notadamente de defesa, assim que comecou a tracar seus
contornos iniciais e a se desenvolver a partir do pensamento de doutrinadores anglo-saxoes,
com sua incorporacdo pelo Instituto Kennedy®, propds uma reflexdo critica a respeito da
pratica cientifica, buscando estabelecer padrbes universais para orientar comportamentos.

Registre-se, desde ja, que um grande equivoco cometido por alguns estudiosos da
Bioética é ainda acreditar que esta se resume tdo somente aos quatro principios basicos da

autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. Referidos principios, no contexto

* Melhor tratados nas linhas seguintes.

® “Incorporada pelo Instituto Kennedy, a Bioética sofreu ja em 1972 uma forte reducéo da sua concepgao
potteriana original ao ambito biomédico. E foi com essa roupagem que ela acabou difundida pelo mundo a partir
dos Estados Unidas da América do Norte: uma Bioética anglo-sax6nica, com forte conotacdo individualista, cuja
base mais forte de sustentagdo repousava exatamente sobre a autonomia dos sujeitos sociais, categoria que tinha
como consequiéncia operacional/prética a exigéncia de aplicacdo dos chamados “termos de consentimento
informado”. Esta basicamente foi a concepg¢do que acabou divulgando a Bioética internacionalmente a partir dos
anos 1970 e ao longo dos anos 1980, tornando-se conhecida e reconhecida em todo 0 mundo”. ° GARRAFA,
Volnei. Reflexdes sobre politicas pablicas brasileira de satde a luz da bioética. In: FORTES, Paulo Ant6nio de
Carvalho; ZABALLI, EIma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Salde Publica. 3. ed. Sdo Paulo: Loyola, 2004.
p. 49.
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historico em que surgiram, e até na atualidade, sdo de extrema importancia nas reflexdes e
praticas da Bioética. Entretanto, ndo esgotam a disciplina, que se revela cada vez mais plural e
complexa.

A implementagdo dos quatro principios da Bioética tradicional surgiu com
propositos definidos. Em meio as acusagdes e escandalos envolvendo pesquisas com seres
humanos, especialmente, nas décadas de 1960 e 1970, o Governo e Congresso estadunidenses
formaram um comité nacional, com o objetivo de definir principios éticos para nortear as
pesquisas cientificas envolvendo seres humanos. Em 1974, foi formada a “Comissdo Nacional
para a Protecdo de Sujeitos Humanos na Pesquisa Biomédica e Comportamental”, cujos
trabalhos deram origem ao Relatério Belmont, marco histérico e normativo para a Bioética
(DINIZ; GUILHEM, 2008, p. 21-22)

As autoras também pontuam que, a partir da publicacdo do Relatério Belmont, “teve
inicio a formalizacdo definitiva da Bioética como um novo campo disciplinar” (DINIZ;
GUILHEM, 2008, p. 23). A Bioética, nesse contexto, surge como ferramenta que objetiva a
protecdo dos seres humanos sujeitos a pesquisas cientificas (DINIZ; GUILHEM, 2008, p. 25).

A partir da edigio da obra Principios da Etica Biomédica, em 1979, pelos autores
Beauchamp e Childress, “a Bioética consolidou sua forca teorica, especialmente nas
universidades estadunidenses (DINIZ; GUILHEM, 2008, p. 21-25). Beauchamp e Childress,
seguindo a proposta difundida pelo Relatério Belmont, formularam uma teoria Bioética
fundamentada em quarto principios gerais que acreditam serem capazes de orientar
moralmente as decisdes dos pesquisadores e dos clinicos no ambito da biomedicina, quais
sejam: 1) respeito pela autonomia; 2) ndo-maledicéncia; 3) beneficéncia e 4) justica.

Em linhas gerais, o principio da autonomia requer “que o profissional de saude
respeite a vontade do paciente, ou de seu representante, levando em conta, em certa medida,
seus valores morais e crengas religiosas” (DINIZ, 2006, p. 16). Reconhece, portanto, que o
paciente tem o dominio sobre a prépria vida®. O principio da beneficéncia requer “o
atendimento por parte do médico ou do geneticista aos mais importantes interesses das
pessoas envolvidas nas praticas biomédicas, para atingir seu bem-estar, evitando, na medida
do possivel, quaisquer danos” (DINIZ, 2006, p. 17). O principio da ndo-maleficéncia, por sua
vez, “é um desdobramento do principio da beneficéncia, por conter a obrigacdo de ndo

® Sobre o principio da autonomia, Maria do Céu Patrdo Neves adverte: “A autonomia néo é apenas entendida
numa acep¢ao negativa, com direito a respeitar, mas também positiva enquanto exige do outro o estabelecimento
de condicdes para o seu exercicio”. NEVES, Maria do Céu Patrdo. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristicas,
condicdo e principio. In: BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, Elma Lourdes Campos

Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Saude. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, 2007. p. 32.
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acarretar dano intencional e por derivar da méaxima ética médica: primum non nocere”.
(DINIZ, 2006, p. 18). Por fim, o principio da justica “requer a imparcialidade na distribui¢do
de riscos e beneficios, no que atine a pratica médica pelos profissionais de salde, pois 0s
iguais deverdo ser tratados igualmente” (DINIZ, 2006, p. 18).

Sobre a corrente principialista, Durand (2010) ressalta:

No contexto pluralista da sociedade liberal americana, tal teoria parece
impossivel de ser imaginada. E até mesmo em razdo da multiplicidade dos
sistemas morais que a estratégia consistiu em evitar a discussao sobre uma
teoria possivel e apenas para alguns principios de segunda ordem, sobre 0s
quais € mais facil se entender. Por mais paradoxal que possa parecer, a
Bioética se sistematizou de modo a evitar questdes fundamentais que ndo
poderiam ter produzido consenso, mas que estdo na propria origem do
movimento bioético (DURAND, 2010, p. 51).

A teoria principialista, como ndo poderia deixar de ser, é objeto de muitas criticas.
Dentre as quais, cumpre destacar aquelas levantadas por pesquisadores periféricos’, que
enumeraram as dificuldades da importacdo da teoria principialista para suas realidades.
Coube, entdo, aos periféricos, identificar as incompatibilidades com relacdo a importagao
acritica dos principios que a proposta da teoria principialista, desenvolvida por Beauchamp e
Childress, defendia como universal, aos paises latinoamericanos. Segundo Diniz e Guilhem
(2008, p. 38), nessa fase de critica ao principialismo, teve papel decisivo o resgate das
diferencas culturais na articulagcéo das distin¢Ges das crengas morais. Importa saber, segundo
as autoras, se esse movimento critico proposto pelos periféricos em relacdo a teoria
principialista tera a repercussdo necessaria.

Garrafa é um dos pesquisadores periféricos que elaboram criticas a Bioética
principialista. Afirma que, dos quatro principios dessa teoria, o da justica, embora mais ligado
ao coletivo, ficou em segundo plano. Este fato, segundo Garrafa (2006), se deve ao
superdimensionamento da autonomia na Bioética estadunidense nos anos de 1970 e 1980, o
que resultou no surgimento da inddstria do consentimento informado®. Como bem pontuado

pelo autor:

" “As Bioéticas periféricas seriam aquelas desenvolvidas nos paises periféricos da Bioética, isto &, paises em que
a disciplina surgiu mais tardiamente e onde os estudos vém se caracterizando pela importacao de teorias dos
paises centrais, aqueles onde originalmente nasceu e se consolidou”. DINIZ, Débora. O que € Bioética. Sao
Paulo: Brasiliense, 2008. p. 39.

® Garrafa constata: “Criada inicialmente para defender os individuos mais frageis e, portanto, mais vulneraveis
na relagcdo médico-paciente, a nova teoria mostrou ser uma espécie de faca de dois gumes. Utilizada de forma
massificada, e muitas vezes inescrupulosa, por alguns profissionais da area de direitos, os “termos de
consentimento informado” passaram a servir como verdadeiras armas contra médicos, dentistas, psicélogos e
outros profissionais. Com o passar dos anos, esses, para se defender, comegaram a aprender a construcdo de suas
defesas ja nos cursos de graduacdo, que passaram a incluir nos curriculos de estudo a arte de elaborar termos de
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Apesar de sua reconhecida praticidade e utilidade para analise de situacdes
clinicas e em pesquisa — € sabidamente insuficiente para: a) andlise
contextualizada de conflitos que exijam flexibilidade para determinada
adequacdo cultural; b) enfrentamento de macro-problemas bioéticos
persistentes ou cotidianos enfrentados por grande parte da populagdo de
paises com significativo indice de exclusdo social como o Brasil e seus
vizinhos da América Latina e Caribe. (GARRAFA, 2006).

Os principios da autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica, como ja
afirmado, ndo sdo os Unicos relacionados a Bioética, apesar de alguns doutrinadores ainda
confundirem a Bioética com a teoria principialista, como se a Bioética se esgotasse nos seus
quatro pilares basicos. E evidente que esses principios servem de pardmetros para as
investigagdes e diretrizes da Bioética. H4, entretanto, diante das particularidades de como as
questBes se apresentam na prética, “a necessidade de uma regulamentagdo mais especifica que
permita também uma orientacdo mais concreta das condutas” (MINAHIM, 2005, p. 41).

Na falta de legislacéo ou, diante de conflitos em que a legislacéo vigente ndo aponte
solucdo, os principios bioéticos terdo importancia ainda maior. Nesse passo, importa trazer a
baila algumas das reflexdes da Bioética em relagdo ao dilema da alocacao de recursos para 0s
servicos publicos de saude. O principio da justica, ndo considerado da devida forma pela
Bioética principialista, tera papel de fundamental destaque na consideracdo dos dilemas

bioéticos em salde, do ponto de vista dos paises latinoamericanos, em especial, do Brasil.

3 BIOETICA, JUSTICA DISTRIBUTIVA E ALOCACAO DE RECURSOS DE
ASSISTENCIA EM SAUDE

O progresso cientifico € uma realidade. Com a associacdo da tecnologia a
ciéncia, 0 homem tem alcancado conquistas inimaginaveis, notadamente, no campo da satde®.

Com fundamento, especialmente, no bem-estar da humanidade, pesquisas cientificas séo

consentimento de modo a ndo deixar “vazios” para possiveis processos judiciais”. GARRAFA, Volnei.
Reflex8es sobre politicas publicas brasileira de satde a luz da bioética. In: FORTES, Paulo Antonio de
Carvalho; ZABALLI, EIma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Salde Publica. 3. ed. Sdo Paulo: Loyola, 2004.
p. 59.

® “Além disso, essas tecnologias aumentam muito o custo da Medina e dos tratamentos de sadde. Elas assim o
fazem ao prover tratamento onde previamente néo existia, ou ao tornar possivel novas formas de reabilitacdo e
extensdo de vida. A tendéncia, segundo a OMS, é avancar para tratamentos sempre mais custosos de doencas
que afetam menos pessoas. Prevé-se para o século XXI conquistas espetaculares em termos de expectativa de
vida — medida em décadas”. PESSINI, Leocir: Distanasia: até quando prolongar a vida?. 2. ed. Sdo Paulo:
Centro Universitario Sdo Camilo; Sao Paulo: Loyola, 2007a. p. 49.
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impulsionadas com recursos de fontes diversas, principalmente, publicas™®. Entretanto, na
pratica, verifica-se que as novas tecnologias, especialmente, aquelas desenvolvidas no campo
da medicina, tem sua utilizacdo restrita a um nimero limitado da populagdo. 1sso porque, 0s
novos medicamentos, procedimentos e tratamentos geralmente possuem custo elevado e o seu
acesso esbarra na questao da escassez de recursos publicos para a satide™”.

Considerando o direito ao progresso*? e levando também em conta a situacao
econdmica do pais, torna-se imperioso que sejam pensadas formas de garantir e efetivar a
distribuicio dos avancos biotecnolégico, especialmente, na area médica'®. Necessério,
portanto, algumas reflexdes a respeito da justica distributiva no campo da saude publica.

Justica® & um dos temas que ha muitos séculos vem permeando as reflexdes

humanas. Em face disso, diversos filésofos, socidlogos, economistas, juristas, e outros

10«0 financiamento & pesquisa é outro tema importante. A experiéncia mundial nos mostra que a parcela do
governo no financiamento a pesquisa na Universidade deve ser a principal e € insubstituivel — essa é a palavra. A
participacdo de empresas em certos projetos ndo pode justificar a suposicdo de que a Universidade consiga apoio
financeiro do setor privado para a maior parte de suas atividades. As funcdes singulares da Universidade —
educacdo e avanco do conhecimento — trazem beneficios sociais, dificilmente apreendidos privadamente; por
isso, o financiamento majoritariamente publico é insubstituivel. A experiéncia internacional demonstra também
ndo ser realista esperar que as empresas financiem a maior parte da pesquisa académica — em lugar algum do
mundo isso acontece”. CRUZ, C. H. B. Pesquisa e universidade. In: STEINER, J. E.; MALNIC, G. (Orgs.).
Ensino Superior: conceito e dindmica. Sdo Paulo: Edusp, 2006. p. 41-63.

1 Nesse sentido: “Verifica-se que o progresso técnico cientifico tem um alto custo antes de render grandes
dividendos. Na maioria dos paises latino-americanos, os pobres estdo vendo o avanco tecnoldgico em conjunto
com seus baixos salarios. No Brasil, por exemplo, temos nestes Gltimos anos um salario minimo mensal que é
dos mais baixos do mundo: U$$ 135. Néo se pode deixar de suspeitar que se esteja financiando tecnologia
biogenética com o salario que ndo é pago ao trabalhador, tanto em nivel internacional (divida externa) quanto em
nivel da organizacdo politico-econémica dos préprios paises do terceiro mundo”. BARCHIFONTAINE.
Christian de Paul de. Perspectivas da Bioética na América Latina e o pioneirismo no ensino de bioética no
Centro Universitario Sdo Camilo, S&o Paulo. In: PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de.
de (Org.). Bioética e Longevidade Humana. S&o Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Edi¢Ges Loyola,
2006. p. 203

12 Adriana Diaféria, defende o direito ao progresso econdmico, cientifico e tecnolégico como uma afirmacéo e
instrumentalizacdo do direito ao desenvolvimento. Aduz: “Portanto, identifica-se que o direito ao progresso
econdmico, cientifico e tecnoldgico esta diretamente vinculado ao direito ao desenvolvimento, reafirmando o seu
reconhecimento como elemento fundamental para a promogao de um progresso econémico, social, cultural e
politicamente abrangente, que tenha por objetivo essencial o constante incremento do bem-estar de toda a
coletividade, mediante a participacdo ativa e livre no desenvolvimento e na distribuicdo justa dos beneficios dai
resultantes”. DIAFERIA, Adriana. Patentes de Genes Humanos e a Tutela dos Interesses Difusos. O Direito
ao Progresso Econémico, Cientifico e Tecnoldgico. Rio de Janeiro: Lumen Juris, 2007. p.205.

13 Ver Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos: Artigo 2 — Objetivos. Os objetivos desta
Declaragdo sdo: (V1) promover 0 acesso eqitativo aos desenvolvimentos médicos, cientificos e tecnoldgicos,
assim como a maior difusdo possivel e o rapido compartilhamento de conhecimento relativo a tais
desenvolvimentos e a participacdo nos beneficios, com particular aten¢éo as necessidades de paises em
desenvolvimento. ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Declaragio Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos. Disponivel em: <http://unesdoc.unesco.org/ images/0014/001461/146180por.pdf>. Acesso
em: 20 jan. 2011.

4 «A justica tem a ver com o que é devido s pessoas, com aquilo que de alguma maneira lhes pertence ou Ihes
corresponde. Quando a uma pessoa corresponde beneficios ou responsabilidades na comunidade, estamos diante
de uma questdo de justica. A injustica inclui uma omissao ou perpetragdo que nega a alguém ou lhe tira aquilo
que lhe era devido, que lhe correspondia como coisa sua, seja porque Ihe foi negado seu direito, seja porque a
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estudiosos tém se dedicado a essa tematica, produzindo teorias™ para justificar entendimentos
diversos.

Da analise das teorias j& propostas é possivel afirmar que o conceito de justica ndo é
absoluto, nem poderia ser. Ele vem se transformando e se adaptando a diferentes momentos
histéricos, conforme a cultura de referéncia. Nesse instante, interessa compreender 0s
aspectos do principio da justica que melhor se aplicam & realidade social, politica e econémica
da sociedade brasileira e, mais especificamente, no que pertine ao tema da satde publica'®.

Entre as teorias atuais sobre justica, que introduzem o conceito de equidade e
pluralismo, ganha destaque aquela proposta por John Rawls, desenvolvida em sua classica
obra Uma teoria da justi¢a, de 1971, que trouxe um contributo singular para o pensamento
politico e moral do século XX, e que ainda ecoa na pés-modernidade (LOVVET, 2011). Em
apertada sintese, Rawls (1997, passim) sustenta a idéia de justica como equidade. Para o
autor, “sé existe justica entre iguais”, de modo que, deve a justica ser entendida como
“equidade”, e ndo, “igualdade”, o que justifica tratar desigualmente os desiguais.

Rawls (1997, passim) formulou principios de justi¢a social que, segundo sua teoria,
desempenham a funcéo de regular as instituigdes politicas, econdmicas e sociais que fazem
parte da estrutura basica das sociedades democraticas, liberais e pluralistas. Além disso,
devem tais principios nortear os valores de liberdade e igualdade eleitos para a sociedade, de
modo que os cidaddos que a integram facam dela um sistema de coopera¢do movido para fins

justos.

distribuicio de encargos nio foi equitativa”. FERRER, Jorge José; ALVAREZ, Juan Carlos. Para fundamentar
a bioética. Teorias e paradigmas teodricos na bioética contemporanea. Sdo Paulo: Loyola, 2005.

138 p.

15 Segundo Beauchamp e Childress: “Ha importantes tipos de teorias: as teorias utilitaristas, que enfatizam uma
mistura de critérios com o proposito de maximizar a utilidade publica; as teorias liberais, que enfatizam o direito
a liberdade social e econémica (invocando procedimentos justos, mais que resultados substantivos); as teorias
comunitaristas, que salientam as préaticas e os principios de justica que evoluem dentro da tradigdo da
comunidade; e as teorias igualitarias, que enfatizam um acesso igual aos bens que toda pessoa racional valoriza
(muitas vezes invocando os critérios materiais de necessidade e igualdade). A aceitabilidade de qualquer teoria
da justica depende da forga de seu argumento moral para justificar que um ou mais principios eleitos devem ter
prioridade sobre outros”. BEAUCHAMP, Tom L.; CHILDRESS, James F. Principios de Etica Médica. Sdo
Paulo: Loyola, 2002. p. 360.

16 «A justica na area da sadde possui duas principais vertentes: a primeira delas é a equitativa alocagdo de
recursos para o desenvolvimento da pesquisa biomédica, o equipamento clinico moderno etc.; a segunda e mais
importante é o cuidado com as pessoas enfermas, desvalidas e excluidas. A pessoa, enferma no corpo, sofre
também reducéo da sua autonomia e capacidade de deciséo. Por isso mesmo demanda cuidados especiais,
tratamento diferenciado, mais zeloso ndo apenas por compaixdo, no sentido correto do termo, mas por dever de
justica”. PEGARARO, Olinto A; O lugar da Bioética na histéria e o conceito de justica como cuidado. In
PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, Christian Paul de (Org.). Bioética e Longevidade Humana. S&o Paulo:
Centro Universitario Sdo Camilo: Edi¢des Loyola, 2006. p. 60.
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O primeiro principio, de liberdades bésicas iguais para todos, tem como fungédo
inserir todos os cidaddos nas estruturas béasicas da sociedade em situacdo de igualdade,
garantindo-lhes todas as liberdades basicas. Indica a igualdade e liberdade entre os individuos.

O segundo principio orienta a igualdade de oportunidades para todos, estabelecendo
que todos devem se beneficiar das mesmas condigdes formais de educagdo, salde,
alimentacdo, entre outros bens priméarios. A condicdo inicial serd justa, portanto, caso todos
possuam acesso, pelo menos, aos bens considerados basicos.

De acordo com Engelhardt (2004), Rawls prop6e um padrdo apropriado para
distribuicdo dos recursos e que, portanto, presumivelmente, também serd adequado para a
distribuicdo de recursos de assisténcia a salde. Por isso, apesar de ndo ter tratado diretamente
dessa questdo, sua teoria é frequentemente utilizada nas discussdes sobre alocagdo de recursos
de assisténcia & satde®’. Em relago a tais questdes, Engelhardt (2004) afirma que é preciso
decidir se ela é administrada em consonancia com o primeiro principio*®, ou de acordo com a
primeira ou a segunda metade do segundo principio™.

Sen®, por sua vez, em sua obra Desigualdade reexaminada, destaca que no mundo
atual nenhuma teoria da justica teria credibilidade sem dar a devida importancia a igualdade.
A sua abordagem sobre a igualdade entre os individuos € baseada no conceito de

“capacidade”®

. A pergunta basica para compreender o igualitarismo é definir de que
igualdade se esta falando. Por isso, Sen questiona: “igualdade de que?”. Segundo ele, para que

exista justica o que deve ser igualado séo as ditas “capacidades” (SEN, 2001, p. 12).

7 Observa, também, que: “a base a-histdrica de Rawls para a alocagdo de recursos é uma viséo do lado do
Estado sobre justica distributiva. Proporciona principios que os individuos deveriam considerar aceitaveis como
base para a distribuicdo de recursos de propriedade comum, se eles se consideram fora de qualquer sistema ja
estabelecido de direitos de propriedade como se tudo fosse de propriedade comum”. ENGELHARDT, H.
Tristram. Fundamentos da Bioética. Sdo Paulo: Loyola, 2004. p. 475.

18 «“Primeiro principio: Cada pessoa deve ter um direito igual ao sistema total mais extensivo de liberdades
bésicas iguais, compativel com um sistema semelhante de liberdade para todos”. Ibid., p. 474.

19 «segundo principio: As desigualdades sociais e econdmicas devem ser arranjadas de maneira que ambas: a)
de maior beneficio para os menos favorecidos, consistentes com o principio de poupanga justa, e b) vinculadas a
cargos e posicdes abertos para todos, de acordo com as condicdes de justa igualdade de oportunidades”. ibid., p.
474.

20 Sen nasceu em Santiniketan, atual Bangladesh, migrando com a familia para a india em 1947. E economista e
professor da Universidade Harvard. Recebeu, em 1998, o prémio Nobel de economia por seu trabalho sobre a
economia do bem-estar social.

2! para Sen: “A “capacidade” [capability] de uma pessoa consiste nas combinacdes alternativas de
funcionamento cuja realizacdo é factivel para ela. Portanto, a capacidade é um tipo de liberdade: a liberdade
substantiva de realizar combinages alternativas de funcionamento (ou, menos formalmente expresso, a
liberdade para ter estilos de vida diversos). Por exemplo, uma pessoa abastada que faz jejum pode ter a mesma
realizacdo de funcionamento quanto a comer ou nutrir-se que uma pessoa destituida, forgada a passar fome
extrema, mas a primeira pessoa possui “conjunto capacitario” diferente do da segunda (o primeiro pode escolher
comer bem e ser bem nutrida de um modo impossivel para a segunda)”. SEN, Amartya. Desenvolvimento como
liberdade. Traducéo de Laura Teixeira Motta. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2010. p. 105.
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Para Sen (2002), as enfermidades de saude devem ter um lugar destacado em
qualquer discussdo sobre equidade e justica social. Adverte que a equidade em saude néo
pode deixar de ser uma caracteristica central da justica e dos acordos sociais em geral.

O que ha, portanto, para ser igualado? Em qual &mbito se busca a igualdade? De que
forma de equidade se esta falando? Para Sen (2002), as respostas para essas perguntas
dependem do contetdo da respectiva teoria, que, como ja afirmado, podem atender aos mais
variados interesses.

A equidade em saude tem um alcance e relevancia amplos e ndo diz respeito apenas
a distribuicdo de satde. Requer consideracdes diversas e dispares que ndo se pretende esgotar
nessas breves linhas. Algumas consideragdes, muito bem delineadas por Sen, entretanto,
merecem destaque.

Primeiro, a saude é uma das condi¢fes mais importantes da vida humana, por isso, a
equidade na sua realizagéo e distribui¢do integra o conceito mais amplo de justica. Segundo,
tendo em vista que o aspecto processual da justica social e da equidade é importante, ndo
devem ser consideradas apenas as desigualdades na realizagdo da satde, mas, também, na
atencio sanitaria’’. A terceira condicdo a ser observada é a de que a equidade em salde ndo
pode apenas se preocupar com a desigualdade em salde e com atengdo sanitaria. Deve
também levar em consideracdo como a salde se relaciona com outras caracteristicas, por meio
da alocacdo de recursos e dos acordos sociais.

Sobre esse ultimo aspecto, Sen (2002) adverte que a reducéo da desigualdade, por si
s6, ndo tem melhorado a equidade em sadde 3, uma vez que esta necessita que também sejam
considerados diferentes acordos sociais para a alocagéo de recursos®.

A alocacdo de recursos em salde é um desses problemas e ndo se restringe apenas a

realidade de paises ditos em desenvolvimento como o Brasil. Doutrinadores americanos como

22 Sobre a distingdo entre o direito & satde e o direito & atencio em satde, ver: GONZALEZ, Angel Puyol. Etica,
derechos y racionamiento sanitario. Doxa, n.22, 1999. Disponivel em: <
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/10316/1/doxa22_24.pdf>. Acesso em: 12 dez. 2011.

28 Atualmente, a compreensdo de equidade em sadde envolve a consideracdo da nogdo de diferenca. Paulo
Antonio de Carvalho Fortes anota: “Atualmente, eqiiidade em salde é entendida ndo como igualdade, mas sim
levando em consideracdo as diferencas entre as pessoas em suas condicdes sociais € sanitarias. A eqliidade em
salde implica em reduzir ao minimo todas as diferencas sanitérias que sdo desnecessarias e evitaveis, além de
injustas”. FORTES, Paulo Antonio de Carvalho. Orientacdes Bioéticas de justica distributiva aplicada as aces e
aos sistemas de saude. Revista Bioética, Brasilia, v. 16, n. 1, 2008a. Disponivel
em:<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica 2008. /article/viewFile/53/56>. Acesso em: 20
nov. 2012.

% Afirma: “Evaluar la equidad em salud centrandose Ginicamente em la desigualdad em es exatamente lo mismo
que abordar el problema del hambre em el mundo comiendo menos y obviando el hecho de que se puede usar
cualquier recurso natural para alimentar nejor a los hambrientos”. SEN, Amartya. ¢Por qué la equidad en

salud?. Rev Panam Salud Publica, Washington, v. 11, n.5-6, jun. 2002 . Disponivel em: <
http://dx.doi.org/10.1590/51020-49892002000500005>. Acesso em: 12 jun. 2011.
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Tom L. Beauchamp e James F. Childress, europeus como Maria do Céu Patrdo Neves e Angel
Puyol Gonzélez e latinos como Roland Schramm, Miguel Kottow e Volnei Garrafa tém se
debrucado sobre o tema do ponto de vista da perspectiva da Bioética. Nao sdo os Unicos.

No ambito biomédico, a dimensdo de justica, segundo Beauchamp e Childress
(2002, p. 352), é a distributiva®®, que diz respeito, em sentido amplo, a uma distribuicdo
equitativa dos direitos, beneficios e responsabilidades ou encargos na sociedade. Os critérios
de justica servem de guia para a justa distribuicdo dos encargos e beneficios. Os problemas da
justica distributiva sdo revelados em condic¢des de escassez e de competi¢do. N&o hd um dnico
principio de justica capaz de resolver todos esses problemas. Varios deles merecem ser
aceitos, especificados e ponderados de acordo com o caso concreto.

Os autores em comento destacam dois principios de justica: O principio (critério)
formal da justica distributiva e o principio (critério) material de justica. O critério formal da
justica distributiva (principio da justica ou da igualdade formal) é aquele tradicionalmente
atribuido a Aristoteles: “iguais devem ser tratados de modo igual, e ndo-iguais devem ser
tratados de modo néo-igual”. Significa que “nenhuma pessoa deveria ser tratada de modo nao-
igual, a despeito de todas as diferengas relativamente a outras pessoas, a menos que alguma
diferenca entre ela e essas outras seja relevante para o tratamento em questéo”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 354).

O problema desse critério é sua falta de conteido, sendo, portanto, insuficiente por si
sO. Para a avaliacdo segura de estar agindo segundo os ditames da justica distributiva é
necessario levar em conta os critérios materiais de justica distributiva. O critério material, por
sua vez, é aquele que especifica e identifica as caracteristicas relevantes para receber um
tratamento igualitario. Beauchamp e Childress (2002) destacam 0s seguintes principios
materiais de justica: 1. A todas as pessoas uma parte igual; 2. A cada um de acordo com sua
necessidade; 3. A cada um de acordo com seu esfor¢o; 4. A cada um de acordo com sua
contribuigéo; 5. A cada um de acordo com seu merecimento; 6. A cada um de acordo com as

trocas do livre mercado®.

2% \Jer em Beauchamp e Childress: “A expressio justica distributiva se refere a uma distribuicao justa, equitativa
e apropriada no interior da sociedade, determinada por normas justificadas que estruturam os termos da
cooperacdo social. Seu dominio inclui politicas que repartem diversos beneficios e encargos, como propriedades,
recursos, taxas, privilégios e oportunidades. Vérias institui¢des publicas e privadas estdo envolvidas, incluindo o
governo e o sistema de assisténcia a satde. A expressao justica distributiva é as vezes empregada em sentido
amplo, referindo-se a distribuicdo de todos os direitos e responsabilidades na sociedade, incluindo, por exemplo,
direitos civis e politicos tais como o direito de votar e a liberdade de expressdo”. BEAUCHAMP, Tom L.;
CHILDRESS, James F. Principios de Etica Médica. S&o Paulo: Loyola, 2002. p. 352.

%6 Segundo os autores, nada impede a aceitacio simultanea de mais de um desses principios. Entendem que
constitui uma tese moral plausivel que cada um desses principios identifica uma obrigacéo prima facie, “cujo
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Beauchamp e Childress (2002) tratam a questao da alocacio dos recursos?’ da satide
no capitulo 7, quando discorrem sobre o Principio da Justica. A abordagem é feita tomando
por base o contexto norteamericano. Classificam em quatro tipos os problemas de alocacéo,
cada um envolvendo uma concorréncia entre programas ou alternativas desejaveis: 1.
Dividindo a grande incumbéncia social: A saude ndo é o unico valor e objetivo social, de
modo que, diante de recursos limitados, 0s gastos com outros bens competem com a satde. O
sistema de salde, entretanto, seria injusto se ndo alocasse verbas suficientes para proporcionar
um minimo digno de assisténcia médica; 2. Alocando as verbas destinadas a saude: tipo de
decisdo relacionada com alocacdo de verbas dentro do segmento da receita destinado a saude;
3. Alocando as verbas destinadas a assisténcia médica: Decisdes a serem tomadas para a
alocagdo de recursos dentro da assisténcia & satde, escolhendo projetos e procedimentos para
financiamento e rejeitando outros; e 4. Alocando tratamentos escassos: Decisdes a serem
tomadas no contexto de escassez de recursos, uma vez que nem todos 0s que precisam de uma
forma especifica de assisténcia pode ter acesso a ela. (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p.
393-396).

Em linhas de conclusdo, os autores em comento afirmam:

As politicas de acesso e de financiamento, juntamente com as estratégias de
eficiéncia nas instituicdes de assisténcia a salde, superam, em importancia
social, todas as outras questdes consideradas neste livro. Ha muitas
barreiras para que se obtenha acesso a assisténcia médica. Para milhGes de
pessoas que se deparam com essas barreiras, um sistema justo de assisténcia
a salde continua a ser um ideal longinquo. A experiéncia com condigdes
de escassez sugere que provavelmente ndo seremos capazes de satisfazer
todas as facetas desse ideal. Nossa sociedade pode, contudo, ser capaz de
resolver lacunas no acesso de modo mais consciencioso do que no passado.
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 423).

Sem duavida, a obra de Beauchamp e Childress tem importéncia singular e, apesar
das criticas pertinentes a teoria principialista, deve constituir um dos compéndios iniciais para
todos aqueles que pretendam enveredar no estudo da Bioética. Mesmo ndo se adaptando por

completo a realidade social, politica, econ6mica e cultural de paises latinoamericanos, como o

peso ndo pode ser avaliado independentemente das circunstancias ou esferas particulares nas quais séo
especificamente aplicaveis”. ibid., p. 355-356.

2T Afirmam também: “Alocar é distribuir por cotas. Essa distribuicio ndo pressupde nem uma pessoa nem um
sistema que racionem os recursos. Num mercado competitivo, por exemplo, o critério de capacidade para pagar €
uma forma de alocagdo. As decis@es de “macroalocacdo” determinam as verbas a serem investidas e os bens
disponiveis, assim como os métodos de distribuicdo. As decisdes de “microalocacdo”, em contrapartida,
determinam quem ir& receber recursos escassos especificos. A distingdo entre os dois niveis da alocacao é Util,
mas a linha entre eles ndo € nitida, e os dois com freqliéncia interagem”. ibid., p. 392.
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Brasil, possui reconhecida utilidade e praticidade para analise de situacdes clinicas e em
pesquisas envolvendo seres humanos, por exemplo.

Por outro lado, alguns paises europeus, como Portugal e Espanha, diferentemente
dos Estados Unidos?®, possuem sistemas ptblicos de satide universalistas. Neves (1999) tratou
da problematica da alocacdo de recursos em salde, que considera uma das mais recentes e
urgentes teméticas desenvolvidas no ambito da Bioética, no artigo Alocagdo de Recursos em
Saude: Consideracdes Eticas.

Neves (1999) aborda a questdo da alocacdo de recursos sob a perspectiva da justica
social e da responsabilizacdo moral®, partindo da compreenséo do direito & satide. A primeira
etapa para atenuar o problema da alocagéo de recursos no ambito da justica social, segundo a
autora, € o aumento do nivel de responsabilidade moral. De acordo com essa primeira
perspectiva, a exigéncia da intensificacdo da responsabilidade moral fundamenta-se nos
principios éticos da “dignidade humana”, no sentido da exigéncia de igual respeito por todos
os homens, e da “participacdo”, “na exigéncia do esforco de cada um em prol da
comunidade”. Ademais, reporta-se a trés aspectos principais relacionados ao carater triplo
dessa responsabilidade, quais sejam: “a adogdo de comportamentos que promovam a salde; a
conscientizagdo da finitude do homem e dos limites inerentes a toda expressdo humana; a
realizacdo de escolhas ponderadas”.

Neves, ao tratar da alocagdo dos recursos em saude sob a perspectiva da promogao
da justica social, afirma que a imposicao ética de realizar escolhas necessarias no &mbito da
salde sé se justifica se fundamentada no imperativo da justica. Nessa perspectiva, destaca

130

dois principios, o da “equidade” e o da “solidariedade”*", que considera verdadeiros garantes

%8 Sobre as diferencas mais significativas entre a perspectiva anglo-americana e a perspectiva européia ver:
NEVES, Maria do Céu Patrdo. A Fundamentacdo Antropoldgica da Bioética. Revista Bioética, Brasilia, v.20,
n.3, dez. 2012. Disponivel em: <
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/392/355>. Acesso em: 20 set.
2012.

%% Propde a conceituacdo mais ampla de responsabilidade moral, de modo que: “a responsabilidade ndo mais
se restringe apenas a esfera individual, mas ganha uma dimens&o coletiva, estendendo-se a comunidade e ao
proprio Estado; tampouco se esgota na ratificagdo da autoria da causa mas é “solicitude, reconhecida como
dever”, em face da ameaca da vulnerabilidade do outro [...]. O sentido de responsabilidade moral ndo é agora,
apenas, o da imputabilidade do individuo pela agdo realizada, mas o do dever da comunidade em relagéo a si
propria”. NEVES, Maria do Céu Patrdo. A Fundamentacdo Antropologica da Bioética. Revista Bioética,
Brasilia, v.20, n.3, dez. 2012. Disponivel em: <
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/392/355>. Acesso em: 20 set.
2012.

% Tais principios sdo assim definidos por Patrdo Neves: “pela lei universal e rigida que, cumprida indiferenciada
e implacavelmente nas diversas situagdes concretas, pode ser pervertida num fator de injustica. No dominio
especifico a que nos dedicamos, o principio da eqiliidade reporta-se ainda a uma aplicacdo casuistica da justica
que, ratificando a igual dignidade de todos os homens, estabelece uma igual acessibilidade aos cuidados de satde
através de sua redistribuicdo diferenciada: isto é, atribuindo mais a quem tem menos e vice-versa (vertical); e
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da justica social e da efetivagdo do direito a saude, ressaltando a necessidade de hierarquizar
prioridades.

Neves (1999) aduz que, a partir da énfase dada aos principios enunciados (da
dignidade humana, da participacdo, da equidade e da solidariedade®, por exemplo) e aos
critérios eleitos (como o da necessidade e equidade), vdo sendo estabelecidos distintos
modelos teoricos de alocacdo de recursos, ou justica distributiva. Esses modelos, juntamente
com as realidades social, cultural e politica da sociedade em questdo, o sistema de
funcionamento dos seus servigos de salde e a adequagdo de ambos na satisfacdo dos anseios
dominantes na sociedade, contribuirdo para que seja cumprido, de forma efetiva ou ndo, o
“direito a saude”.

Gonzélez (1999), professor e pesquisador em filosofia moral da Universidade
Auténoma de Barcelona, por sua vez, em relacdo ao direito sanitéario, entende que a atengdo
médica deve ser revisada e reinterpretada a luz da necessidade de priorizar. Se € necessario
racionar 0s recursos sanitarios, devera ser buscada uma solugcdo que exija de cada individuo
um sacrificio pessoal para poder obter o tratamento desejado. Esse sacrificio, entretanto, ndo
deve decorrer apenas de responsabilidade individual. Existem outras alternativas, como
priorizar os tratamentos mais caros a pessoas Com Mmenos recursos, uma vez que € possivel
que aquelas que possuem recursos custeiem parte das intervencdes que desejem.

Na Bioética, o principio da justica se refere a obrigacdo de garantir uma justa,
equitativa e universal distribuicdo de bens e servi¢os em saude. Referentemente ao Direito a

salde, o principio bioético da justica se traduz na previsdo constitucional de equidade no

atribuindo 0 mesmo aos que se encontram em iguais condi¢des (horizontal), numa acgdo antidiscriminatéria,
reguladora das desigualdades. Este é um procedimento de grande impacto em todas as sociedades, com particular
relevancia nos paises menos desenvolvidos em que o problema da acessibilidade se coloca com maior acuidade.
Assim sendo, o principio da equidade apela ao principio da solidariedade como sua condicao de efetivacdo: a
igualdade de direito entre todos os homens sé pode ser restabelecida de fato se também todos os homens
redistribuirem os bens entre si. O principio da solidariedade destaca uma realidade social que se refere a
interdependéncia de todos os homens, de forma que cada um de nés é sempre devedor do outro em cada uma das
suas realizacdes; reconhecido este fato no dominio especifico da satde (o que afinal corresponde a anteriormente
apontada dimensao social da satde e sua conseqiiente afirmacdo como "direito social"), a solidariedade exige a
partilha dos custos financeiros com a sadde de todos, proporcional ao rendimento de cada um”. NEVES, Maria
do Céu Patrdo. A alocacao de recursos em saide: consideracdes éticas. Revista do Conselho Federal de
Medicina, Brasilia, v, 7, n.2, 1999. Disponivel em:<
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/307/446> Acesso em: 10 set. 2010.

%1 para Scharamm e Kottow: “El principio da solidariedad aplicado a las politicas publicas es insuficiente para
resolver los complejos problemas de salud por estar obligado a ser solidario com los otros em situaciones de
produnda diversidad de necesidades y aunque existan discrepancias profundas de valores que quedan opacas y
negadas a la argumentacion”. SCHRAMM, Fermin Roland; KOTTOW, Miguel. Principios bioéticos en salud
publica: limitaciones y propuestas. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 17, n. 4, 2001. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf

>. Acesso em: 24 abr. 2011.
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acesso®, que esbarra nas inumeraveis dificuldades de exercicio do referido direito,
especialmente, quando se choca na questdo da limitagdo de recursos destinados a salde
publica, o que torna fundamental refletir sobre a sua alocacéo.

Considerando, especialmente, os principios da equidade e da justica distributiva, ndo
s8o razodveis investimentos de tempo e recursos na melhoria da qualidade de tratamento para
doencas, associando tecnologias que, em razdo do alto custo, sdo direcionadas para um
namero limitado de pessoas que poderiam pagar por elas. Por isso, € extremamente
importante pensar em critérios de acesso para servi¢os de saude que, em fungdo do alto custo,
ndo estdo disponiveis para parcela significativa da populacdo, alijada de diagnosticos e
terapéuticas médicas avancadas. E preciso, portanto, seguir implementando e ampliando
politicas publicas que assegurem aos individuos menos dotados de recursos o acesso a certos
tipos de procedimentos, a exemplo, de inseminacéo artificial, para aqueles que tenham desejo
de procriar, mas ndo possuem condicdes de arcar com o tratamento®; da terapia de mudanca
de sexo0®*; e da cirurgia bariatrica®.

Afinal, qual o sentido do progresso, seja na area social, de informacédo, econémica e,
especialmente, na area médica, se ndo proporciona melhores condi¢des de vida, se ndo trouxer
felicidade e dignidade a um namero significativo de pessoas, ficando restrita apenas a uma
minoria?. A logica da exclusdo deve sempre permanecer? N&o existiriam meios eficazes de
alocar recursos publicos para atender as demandas sanitarias da populacdo realmente
necessitada e que cumprissem 0s regramentos constitucionais da universalidade, gratuidade e
acessibilidade de forma eficiente? Refletir sobre essas questfes €, certamente, 0 primeiro e
inadiavel passo no caminho da efetiva justica social em matéria de salde.

O aumento da expectativa de vida, gerando o incremento do nimero de pessoas que

necessitam de cuidados especiais, a cronificacdo de doencas, o aumento populacional e o

%2 \fer artigos 196 a 200 da Constituicdo Federal. BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil
(1988). Promulgada em 5 de outubro de 1988. 44. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2010.

%3 J4 existem decis6es jurisprudenciais no sentido de determinar o poder pablico disponibilizar o tratamento da
fertilizacdo in vitro, uma vez que ainda néo é dispensado pelo servigo publico de sadde. Ver em: BRASIL.
Tribunal de Justi¢a do Rio Grande do Sul. Apelacgao Civel n® AC70039644265 RS. Apelante: Estado do Rio
Grande do Sul. Apelada: Cenilda Pedroso dos Santos. Relator. Arminio José Abreu Lima da Rosa. Rio Grande
do Sul, 26 de janeiro de 2011. Disponivel em:< http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/22911486/apelacao-
civel-ac-70039644265-rs-tjrs >. Acesso em: 20 nov. 2012.

%0 Sistema Unico de Satde — SUS ja oferece processo transexualizador. Ver: BRASIL. Resolugio Federal do
Conselho de Medicina n® 1.955, de 12 de agosto de 2010. Diario Oficial da Republica Federativa do Brasil,
Poder Executivo, Brasilia, D.F, n. 232, 2 dez. 2002. Secédo 1, p.80/81. Sobre a terapia para mudanca de sexo ver
em: SILVA, Miriam Ventura da Silva. Transexualismo e Respeito a Autonomia: um estudo bioético dos
aspetos juridicos e de satde da “terapia para mudanca de sexo”. Rio de Janeiro, FIOCRUZ, 2007.

% 0 SUS também disponibiliza a cirurgia bariatrica para os portadores de obesidade grave. Ver: BRASIL.
Portaria do Ministério da Saude n® 493 de 31 de agosto de 2007. Diario Oficial da Republica Federativa do
Brasil, Poder Executivo, Brasilia, D.F, n. 172, 05 set. 2007.
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agravamento da pobreza, sdo algumas das circunstancias que contribuiram para o
aprofundamento da problemética da alocacdo de recursos em satde®®, multiplicando os custos
da sua prestacdo. Desta forma, o progresso da medicina, e, consequentemente, a descoberta de
melhores técnicas em diagnostico e terapéutica, devem estar a servigo da universalizag&o.
Portanto, a problematica da alocacdo de recursos em salde nos paises em
desenvolvimento, com acentuada parcela da populacdo sem assisténcia medica com a
qualidade e técnica correspondentes aos avancgos ja alcancados, requer uma atencéo especial
para o problema da acessibilidade. Essa é a tematica que toca a pesquisa: refletir sobre o
direito de acesso a salde que contemple tecnologias médicas avancadas para individuos
vulnerados e destituidos de capital econémico necessario, dependendo a alocagdo de recursos
publicos em salde focalizados para o atendimento das necessidades médicas desses

individuos.

4 BIOETICA E VULNERABILIDADE

A wulnerabilidade®’, no ambito da Bioética, surge com uma significacdo ética
especifica no Relatério Belmont, elaborado no ano de 1978%. Decorre da necessidade de
protecdo e defesa de sujeitos tidos como vulneraveis em razdo de experimentagdes cientificas
que colocam em risco sua dignidade. Segundo o Relatorio Belmont, a protecdo dos sujeitos
vulneraveis deverd ser assegurada pelo cumprimento de trés principios éticos basicos: o
respeito pelas pessoas, o consentimento informado, a beneficéncia e a justica. Assume maior
destaque a partir de sua elevagdo a principio expressamente enunciado na Declaracdo
Universal de Bioética e Direitos do Homem, da UNESCO, aprovada em outubro de 2005*°.

A respeito do principio da vulnerabilidade, Neves aduz:

% Dentre as raz6es da origem da problematica da alocacéo de recursos em satide, destaca: “o crescente recurso
da medicina as técnicas cada vez mais sofisticadas (sobretudo em diagnoéstico e terapéutica), a par de uma mais
extensiva prestacdo de cuidados de salde; aumento da esperanca de vida (envelhecimento da populacgdo), a par
de uma superior prevaléncia de doencas cronicas; a explosdo demografica nos paises menos industrializados, a
par do agravamento da extrema pobreza”. NEVES, Maria do Céu Patrdo. A alocagdo de recursos em saude:
consideracdes éticas. Revista do Conselho Federal de Medicina, Brasilia, v, 7, n.2, 1999. Disponivel em:<
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/307/446> Acesso em: 10 set. 2010.

¥ Etimologicamente, a palavra vulnerabilidade vem do latim vulnerare = ferir, vulnerabilis = que causa leséo.
% RELATORIO Belmont, de 18 de abril de 1979. The National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research. Disponivel em: <
http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/belmont.html>. Acesso em: 20. jun. 2011.

% Sobre o processo histérico de construcdo do principio da vulnerabilidade vem em: NEVES, Maria do Céu
Patrdo. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristicas, condicdo e principio. In; BARCHIFONTAINE, Christian
Paul de; Zoboli (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Satde. S&o Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, 2007.
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No ambito das politicas de salde e de investigacdo, o principio da
vulnerabilidade exige, tanto no plano social interno como no internacional,
que o beneficio de alguns ndo seja alcancado pela exploragdo e fraqueza de
outros, bem como a compreensdo de que a melhoria do bem-estar de apenas
alguns torna, afinal, os restantes marginalizados, ainda mais vulneraveis.
Exige-se, entdo, que as politicas nacionais, internacionais e de poderes
econdmicos multinacionais, internacionais e de poderes econémicos
multinacionais como, por exemplo, ou das bioinddstrias, ndo agravem a
vulnerabilidade humana, mas antes a procurem eliminar na medida do
possivel e respeitar no que escapa ao seu alcance™ (NEVES, 2007).

De acordo com Barchifontaine (2007), o conceito de vulnerabilidade foi incorporado
aos debates bioéticos a partir dos anos 90, quando a sociedade mundial se deparou com o
crescimento assustador da epidemia causada pelo virus HIV/aids entre as populagcfes social e
economicamente menos favorecidas. E, sem ddvida, uma das doencas que mais vulneram os
infectados, em especial naquele momento histérico, em que a medicina ainda ndo tinha o
controle do tratamento como atualmente.

A vulnerabilidade € um trago caracteristico e inerente ao ser humano, faz parte da
condicdo existencial de estar vivo, refletindo a situacdo na qual o0 homem se encontra quando
ndo tem a capacidade necessaria de se proteger (KOTTOW, 2003, p. 71-78). Diversas
circunstancias e fatores podem tornar o ser humano mais suscetivel ou vulneravel a sofrer
danos, estar sujeito a perturbacbes, desordens e outras interferéncias negativas, que
comprometem sua qualidade de vida.

O Conselho Nacional de Salude, na Resolugdo CNS n.°196, de 10 de Outubro de
1996, conceitua vulnerabilidade da seguinte forma:

11.15 — refere-se a estado de pessoas ou grupos que, por guaisquer razdes ou
motivos, tenham a sua capacidade de autodeterminacdo reduzida, sobretudo
no que se refere ao consentimento livre e esclarecido™.

Segundo Kottow (2012), a confusdo entre vulnerabilidade (dano potencial) e
vulneragdo (dano instalado) tem resultado em consequéncias importantes, especialmente
quando se afirma que a vulnerabilidade implica a incapacidade de um individuo garantir seus

préprios interesses. A vulnerabilidade é tema corriqueiro no ambito da bioética, dando lugar a

0 NEVES, Maria do Céu Patrdo. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristicas, condicdo e principio. In
BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; Zoboli (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Sadde. Sao Paulo: Centro
Universitario Sdo Camilo, 2007. p. 44.

“! BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Satde. Resolugdo n° 196/MS/CNS, de 10 de outubro de
1996. Diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Disponivel

em: <http://www.anvisa.gov.br/legis/resol/196_96.htm>. Acesso em: 25. jan. 2011.
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diversas interpretacdes e definicdes. Para o autor em comento, é necessario reconstruir um

conceito contemporaneo de vulnerabilidade, que incorpore duas premissas incontornaveis:

1) A secularizagdo do pensamento ocidental obriga a entender a
vulnerabilidade independentemente de crengas religiosas que poderiam ser
validas ao interior de certas doutrinas, mas ndao sdo generalizaveis; 2) A
vulnerabilidade como caracteristica existencial de um ser langado no mundo
é truncada, pois mais do que lancado, o ser humano é primariamente
relacional, se encontra desde sempre instalado em, e relacionado com, o
mundo, o qual significa que todo projeto existencial se realiza através de
interagcBes com outros seres humanos. (KOTTOW, 2012, p. 25-44).

Kottow (2012, p. 25-44) classifica a vulnerabilidade em intrinseca (vulnerabilidade
propriamente dita) e extrinseca (vulneracdo). Define a primeira como inerente a todo ser
humano, integrante da sua prépria condicdo de existéncia. A segunda (vulneracdo) deriva de
fatores como: a condigéo social, 0 acesso a bens, doencas cronicas e endémicas, as condi¢oes
geograficas, entre outros. Além de distinguir “vulnerabilidade” de “vulneracdo”, o referido
autor elenca uma terceira categoria, a “suscetibilidade”, concernente aqueles individuos sem a
capacidade necessaria para agir autonomamente por alguma circunstancia.

Para Schramm (2008a), também é preciso distinguir a mera “vulnerabilidade” — que
constitui caracteristica universal de qualquer ser vivo — da “suscetibilidade” ou “vulneracdo
secundaria”, e a vulneragdo. A distin¢do das concepcoes de “vulnerabilidade”, que, apesar de
diferentes, possuem conceitos muito proximos, auxiliaria na determinacdo do grau de
protecdo a ser conferido. Essa diferenciacdo, apensar de necessaria, segundo o autor em
comento, pode levar a discussdes infindaveis sobre como qualificar e quantificar tais estados
da existéncia, por isso ndo constitui tarefa facil. Como definir, entdo, “quem sdo de fato os
suscetiveis ou vulnerados?”, “qual protecdo e para quem?”, “contra qué ou quem?”,

A efetiva vulneragdo, segundo Schramm (2008a), atinge aqueles individuos “que
ndo tém condigdes objetivas e subjetivas necessarias para ter uma qualidade de vida que possa
ser considerada satisfatdria tanto para eles mesmos quanto para qualquer observador racional
e imparcial”. Além da wulneracdo, como citado, Schramm também diferencia a
suscetibilidade, que se aplica, por exemplo, aos portadores de doengas genéticas, que se
enquadram na classificacdo de “suscetiveis” porque, uma vez que a doenca se instale, tornar-

se-a0 vulnerados. Entende por suscetiveis:

Aqueles que, embora afetados negativamente ou suscetiveis de serem
concretamente afetados, conseguem enfrentar essa condigéo existencial com
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seus proprios meios ou com os meios oferecidos pelas instituicdes vigentes
e atuantes. (SCHRAMM, 2008A).

Considerando a classificagéo proposta por Schramm e Kottow, diferentemente
da vulnerabilidade, que, de modo geral, é da ordem do risco de viver, a suscetibilidade e, com
mais razdo, a vulneracdo, dizem respeito a situacbes de fato (BOY; SCHRAMM, 2009).
Desse modo, a vulnerabilidade é uma categoria sui generis, podendo ser aplicada a qualquer
ser vivo. Como visto, os seres humanos, de modo geral, pela sua propria natureza sdo
vulneraveis. A vulnerabilidade que requerer a “prote¢do” do Estado é aquela que impede o
cidaddo de ter uma vida considerada satisfatoria, por ndo possuir as capacidades necessarias
para tanto.

Objetivando oferecer respostas para os dilemas morais no ambito da salde
publica, referentes a populagdes de suscetiveis ou vulnerados - isto é, ameacados (0s
suscetiveis) ou afetados (o0s vulnerados) em sua salde — Schramm e Kottow (2001) propdem a

bioética de protecao.

5 BIOETICA E ALOCACAO DE RECURSOS EM SAUDE NO CONTEXTO DE PAISES
LATINOAMERICANOS: A BIOETICA DE INTERVENCAO E DE PROTECAO

Até 1998, a Bioética tinha em seu campo de considera¢fes mais temas e/ou dilemas
individuais do que coletivos. O destaque conferido ao principio da autonomia resultou em
uma menor relevancia dada ao principio da justica. O individual prevaleceu sobre o coletivo,
situacdo que, obviamente, ndo poderia perdurar por muito tempo (GARRAFA, 2004, p. 50).
A teoria principialista se mostrava cada vez mais inapta para responder aos dilemas bioéticos
que afloravam nos paises pobres do Hemisfério Sul (GARRAFA, 2006).

Na América Latina, o enfoque da Bioética deve estar estribado nas suas
particularidades social, econdmica, politica e cultural. Alguns pesquisadores latinoamericanos
tém se dedicado a construcdo de uma Bioética comprometida com questfes particulares dos
paises periféricos. Entre esses, cumpre destacar Volnei Garrafa e Dora Porto, no
desenvolvimento da Bioética da intervencdo e, especialmente, Fermin Schramm e Miguel
Kottow com a Bioética de protecao.

A alocacdo de recursos € um dos sérios problemas enfrentados na satde publica dos
paises pobres do Hemisfério Sul e, mais notadamente, do Brasil, no contexto do presente
trabalho. Fundamental, portanto, a constru¢cdo e desenvolvimento de uma Bioética
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contextualizada, que esteja apta a lidar com a problematica da sociedade brasileira, em
especial, e livre da importacéo acritica de teorias dissociadas da realidade patria.

Por isso, quando em lide questbes que envolvam recursos escassos para atender
demandas em saude, que necessitam de investimentos financeiros mais volumosos, a Bioética
constitui uma ferramenta que auxiliard nesse mister, requerendo didlogo e sintonia,
notadamente, entre 0s poderes Executivo e Judiciario. O primeiro, responsavel pela
implementacdo das politicas publicas, e 0 segundo, que deve atuar, na medida do possivel, em
consonancia com as politicas implementadas. Por isso, a preméncia de que tais politicas
reflitam os interesses da populacdo vulnerada que realmente necessita de servi¢os publicos de
salde gratuitos. Que atendam, em consonancia com o progresso cientifico, demandas
legitimas, e que efetivamente minimizem o sofrimento dos seus destinatarios, ndo
constituindo, portanto, mero objeto de consumo.

Com efeito, a saude, na pds-modernidade, parece ter se tornado “objeto de
consumo”. Isto porque, diante do progresso na area médica, os individuos que tém recursos
podem acessar produtos e servi¢cos em saude avancados e de qualidade, ao passo que ficam
alijados dessa possibilidade aquelas pessoas sem disponibilidade econdmica para tanto
(GARRAFA, 2004, p.52). Essa visdo distorcida da saude como objeto de consumo €
reforcada frente a aparente timidez ou descompromisso, segundo Garrafa, de muitas entidades
especializadas de classe, como médicas, odontolégicas, com a satde publica brasileira®.

Nesse ponto, cumpre destacar algumas reflexBes bioéticas a respeito do
compartilhamento do progresso cientifico em salde, nas situacbes em que a escassez de
recursos*® constitui uma barreira para que cidaddos vulnerados possam ter acesso a produtos e
servicos de alta complexidade e/ou de alto custo e que, caso estivessem disponiveis na rede
publica, integrados, portanto, ao servi¢o publico de salde, resultaria na cura ou melhora
efetiva de sua qualidade de vida, devolvendo-lhes a dignidade comprometida pela doenca.

“2 De acordo com Garrafa: “Apesar dos tradicionais discursos de “preocupacdo”, os grandes congressos e as
principais revistas e jornais das diversas especialidades geralmente recebem fortes patrocinios de fulgurantes
laboratérios farmacéuticos e outras poderosas empresas, que ocupam os espagos de discussdo e reflexdo quase
que exclusivamente com demonstracdes sobre os milagres de novos medicamentos, técnicas e aparelhos que
possam rendar mais lucro”. GARRAFA, Volnei. Reflexdes sobre politicas publicas brasileira de sadde a luz da
bioética. In: FORTES, Paulo Ant6nio de Carvalho; ZABALI, EIma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Saude
Publica. 3. ed. S&o Paulo: Loyola, 2004. p.55.

*% Sobre a escassez de recursos, Volnei Garrafa afirma: “Diante dos recursos que continuam escassos, a Bioética
pode contribuir concretamente nas discussdes sobre as prioridades de sua aplicacdo na sua distribuicdo mais justa
e equitativa e no seu controle. Nesse sentido, vale recordar que quanto mais organizada a populacéo estiver para
reivindicar e defender seus interesses maiores serdo as possibilidades de participacdo e decisdo efetiva em todo
processo distributivo”. GARRAFA, Volnei. Reflexdes sobre politicas publicas brasileira de satde a luz da
bioética. In: FORTES, Paulo Ant6nio de Carvalho; ZABALI, EIma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Saude
Publica. 3. ed. S&o Paulo: Loyola, 2004. 53 p.
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5.1 A Bioética de Intervencao

“Seria possivel, entdo, se pensar em um debate social da Bioética**?”

A politizagao
da Bioética® tem sido proposta como uma forma de construcéo da justica social. Garrafa
(2005) defende um debate socio-politico da Bioética, entendendo que a tematica politica
insere no escopo tedrico da disciplina temas como a saude publica e coletiva, a incluséo
social, entre outros. Afirma que essa forte resisténcia a utilizacdo, no campo sanitario, dos
paradigmas referenciais da Bioética, existe por duas razdes principais: a primeira delas,
concernente ao preciosismo académico de alguns estudiosos da area, que tentam desqualificar
o academicismo do debate sdcio-politico da Bioética, por entenderem que a tematica politica
faria parte de outra area, denominada “biopolitica” (SCHRAMM, 2010, p. 519-535); a
segunda, que seria uma decorréncia da primeira, devendo-se ao conservadorismo de certos
pesquisadores, 0s quais acreditam que os conflitos éticos relacionados a vida e a salude podem
ser circunscritos ao ambito biomédico. Para Garrafa (2005), entretanto, as decisfes atinentes a

essa discussdo estariam insertos na seara das discussdes politicas*®. Afirma:

Para a bioética de intervencdo, a inclusdo social é a acdo cotidiana de
pessoas concretas e precisa ser tomada na dimensdo politica, como um
processo no qual os sujeitos sociais articulam sua acdo. Na medida em que a
acdo cotidiana direciona as escolhas ndo apenas em funcdo de uma
inclinacdo pessoal, mas considerando a dimenséo do todo — a necessidade
de garantir a existéncia das pessoas e de todas as formas de vida — ela se
torna inclusiva, tendendo, em decorréncia, @ maior simetria. (GARRAFA,
2005, p. 129).

Pertinente a ponderacdo de Garrafa, quando afirma que a Bioética dos paises

periféricos deve dispensar maior atengdo aos problemas persistentes, tais como a excluséo

4 A Bioética social, para ser concretamente efetiva, além de disposicao, persisténcia e preparo académico,
exige uma espécie de militancia programatica e coeréncia historica por parte do pesquisador”. GARRAFA,
Volnei. Inclusdo social no contexto politico da Bioética. Revista Brasileira de Bioética, Brasilia, v. 1, n. 2, p.
122-132. 2005. Disponivel em:< http://www.bioetica.org:7080/cuadernos/bibliografia/garrafa.pdf > Acesso em:
20 abr. 2011. 125 p.

** Miguel Kottow, ao contrario de Volnei Garrafa, entende que é preciso separar a ética e da politica, uma vez
que a ética seria um instrumento da filosdfica, e ndo da politica. Ver em: KOTTOW, Miguel. Bioética: uma
disciplina en riesgo. Revista Redbioética/UNESCO. Vol. 1, n. 1, 2010. p. 159-173. Disponivel em: <
http://www.unesco.org.uy/ci/fileadmin/shs/redbioetica/revista_2/revista2.pdf>Acesso em: 20 set. 2011.

%6 “A Declarac&o Universal de Bioética e Direitos Humanos re-define a agenda bioética para o século XXI,
expandindo generosamente seu campo de interpretacdo, pesquisa e agao. As firmes e legitimas acdes politicas
dos paises latino-americanos foram decisivas para a mudanca do panorama. Ou seja: a Bioética incursionou pela
politica para incluir questdes sociais na sua agenda. E isso ndo € biopolitica”. GARRAFA, Volnei. Inclusdo
social no contexto politico da Bioética. Revista Brasileira de Bioética, Brasilia, v. 1, n. 2, p. 122-132. 2005.
Disponivel em:< http://www.bioetica.org: 7080/cuadernos/bibliografia/garrafa.pdf > Acesso em: 20 abr. 2011.
p.124-125.
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social e a concentracdo de poder, a inacessibilidade dos grupos economicamente vulneraveis
as conquistas do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, a desigualdade de acesso das
pessoas pobres aos bens de consumo basicos, indispensaveis a sobrevivéncia humana com
dignidade, entre outros. Para que possa contribuir efetivamente na evolucdo das sociedades, a
Bioética tera que mudar alguns dos seus paradigmas. Para tanto, deve trabalhar na construcdo
de uma “visdo macro da Bioética, ampliada e concretamente comprometida com o social,
mais critica, politizada e interventiva, com o objetivo de diminuir as disparidades
constatadas” (GARRAFA, 2006).

Segundo Garrafa, a Bioética deve se dedicar com mais vigor ao tema das
desigualdades sociais, uma vez que surgiu, justamente, para reforcar e apoiar o lado mais
fragil, as populacdes vulneraveis. Em diversos lugares do mundo, como no Brasil, parte
significativa da populagcdo ndo tem acesso, sequer, aos servigcos basicos de saneamento e
salde. Seguindo a légica mercadoldgica, os investimentos em medicamentos e pesquisas sao
direcionados, na maior parte das vezes, a quem pode pagar por eles.

A Bioética de Intervengdo surgiu nos anos noventa como ferramenta de dendncia,
reflexdo e busca de alternativas para os conflitos biotecnocientificos, sanitérios, sociais e
ambientais. Propde uma politizagdo dos dilemas morais abordados pela Bioética a partir do
contexto social latino-americano (NASCIMENTO; GARRAFA, 2011). Apresenta dupla

proposta:

No campo coletivo e publico, propde a priorizagdo de politicas publicas e
tomadas de decisdo que privilegiem o maior nimero de pessoas, pelo maior
espaco de tempo possivel e que resultem nas melhores conseqiiéncias
coletivas, mesmo levando em consideracdo circunstancias e situagoes
individuais, com excecOes pontuais a serem discutidas. No campo
individual e privado, propde a busca de solugdes viadveis para os conflitos
identificados, levando em consideragdo o contexto em que acontecem, bem
como as contradi¢bes que os sustentam. (NASCIMENTO, GARRAFA,
2011, p.294).

E justamente a opcgdo pela fundamentagdo filosofica utilitarista e consequencialista
que faz a Bioética de intervengdo ndo oferecer as melhores reflexfes acerca da acessibilidade
de grupos vulnerados aos progressos na area médica que realmente proporcionem melhorias
significativas na qualidade de vida. A tomada de decisdo que tenha como objetivo primordial
privilegiar o maior nimero de pessoas, sem considerar interesses de minorias que necessitam

de cuidados especiais, ndo reflete a verdadeira justica social.
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A po6s-modernidade ja ndo admite que a justica repouse apenas no atendimento do
interesse das maiorias, requerendo que os direitos das minorias também sejam considerados.
Assim, a verdadeira justica sanitéaria deve voltar seus olhos a demandas como as de pacientes
com doengcas raras, mulheres inférteis, pessoas que pretendam mudar 0 sexo para viver com
plenitude, aqueles que necessitam de suporte diario de oxigénio ou medicamentos de alto
custo, e que ndo podem, por questdes de ordem financeira, ter acesso ao progresso cientificos

nessas areas.
5.2 A Bioética da Protecéo

Para Garrafa (2005), apesar do principio da protecdo ser essencial & construcdo da

justica social, ndo deve ser al¢ado a condicdo de matriz tedrica. Isto porque, segundo ele:

Sob a capa de um humanismo paternalista e patriarcal a maximizacdo do
principio da protecdo acaba revelando, em ultima andlise, a assimetria
concreta entre quem protege e quem € protegido. De certa forma, revela
também uma admiragdo acritica pelo pensamento escolastico, mesmo
quando este somente reproduz uma retorica esvaziada do sentido que deve
impregnar a relacdo entre teoria e prética, entre o plano ideal e a realidade.
(GARRAFA, 2005, p. 122-132).

Essa, entretanto, ndo é a visdo da Bioética da Protegdo mais razoavel. A proposta da
Bioética da Protecdo é a que melhor se adapta a “protecdo” dos vulnerados, excluidos dos
beneficios da medicina sob 0 argumento da escassez de recursos. As ponderagdes propostas,
especialmente por Schramm, apresentam um horizonte que visa proteger tais grupos, sem,
entretanto, converterem-se em um paternalismo, ao contrario do que afirma Garrafa, uma vez
que também prop&em o desenvolvimento das “capacidades™’ daqueles.

A Bioética da protecdo foi recentemente introduzida no campo da Bioética pelos
pesquisadores latinoamericanos Schramm e Kottow, sendo, inicialmente, entendida como
ética aplicada®® & saGde publica (SCHRAMM; KOTTOW, 2001, p. 949-956), tendo, em
seguida, seu campo de atuagdo ampliado, para considerar os fendmenos da vida como um

todo (SCHRAMM, 2011). Apresenta a Bioéetica como ferramenta pertinente e legitima para

*" No sentido desenvolvido por Sen. Ver item 2.2. SEN, Amartya. Desenvolvimento como liberdade. Tradugéo
de Laura Teixeira Motta. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2010. p. 105.

“8 “Etica prética é aquela parte da filosofia pratica cujo objetivo é considerar e avaliar a conduta por meio de
regras, principios, valores, ideiais, razdes e/ou sentimentos. A ética pratica ocupa-se também da reflexdo que
visa ao agir correto num tema de importancia capital para o bem-estar ou sobrevivéncia da humanidade ou de um
grupo social determinado”. p. 28. “A bioética € uma ética aplicada que se ocupa do uso correto das novas
tecnologias na area das ciéncias médicas e da solugdo adequada dos dilemas morais por elas apresentado”.
CLOSET, Joaquim. Bioética: uma aproximacao. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2003. p. 33.
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enfrentar problemas de justica sanitaria nas situacdes de escassez de recursos (SCHRAMM,
2008b).
Nas palavras de Schramm (2011):

A Bioética de protecdo pode ser definida como aquela que se aplica aos
conflitos morais envolvidos pelas praticas humanas que podem ter efeitos
significativos irreversiveis sobre os seres vivos e, em particular, sobre 0s
individuos e populagdes humanos, considerados em seu contexto ecolégico,
biotecnicocientificos e socioculturais. Frente a conflituosidade intrinseca as
inter-relacbes humanas, essa ferramenta (ou caixa de ferramentas), busca
construir convergéncias por meio de principios capazes de responder a esses
conflitos e, se possivel, resolvé-los. Dito com mais precisdo analitica, a
Bioética de protegdo:

() se ocupa de [descrever e compreender os conflitos] da maneira mais
racionais e imparcial possivel,

(b) se preocupa em resolvé-los [normativamente], propondo [ferramentas
adequadas] para proscrever os comportamentos considerados incorretos e
prescrever agueles considerados corretos; e

(c) gracas a correta articulacdo entre (a) e (b), [fornecer] os meios [praticos]
capazes de proteger suficientemente os envolvidos em tais conflitos,
garantindo cada projeto de vida compativel com os demais. (SCHRAMM,
2011, p. 714-715).

As principais ferramentas da Bioética de Protecdo, segundo Schramm (2008b), s&o a
racionalidade e a razoabilidade, ou seja, a inteligéncia tedrica capaz de iluminar a
argumentacdo que sustenta uma acgdo, e a inteligéncia pratica, capaz de tornar possivel e
aceitdvel uma determinada acdo. A concepcdo da Bioética de protegdo direcionada a esfera da
salde publica remete ao problema da justica no acesso em situagdes de escassez de recursos.

De acordo com Schramm e Kottow (2001, p. 949-956), o Estado deve assumir
obrigacdes sanitérias que impliquem uma ética de responsabilidade social correspondente, que
denominam ética da protecdo. Por protecdo entende-se a atitude de cobrir, satisfazer aquelas
necessidades indispensaveis, para que o afetado possa atender a outras necessidades ou outros
interesses. Possui as seguintes caracteristicas principais: gratuidade, vinculacdo e cobertura
das necessidades.

Aplicado a saude publica, o principio da protecdo determina que seja especificado,
de forma clara, “aquilo que deve ser protegido, quem deve proteger o qué e para quem a
protecdo esta dirigida, tornando-se, portanto, operacional” (PONTES; SCHRAMM, 2004). A
fim de que as medidas ndo se tornem paternalistas e/ou arbitrarias, segundo o principio em
comento, aqueles que serdo beneficiados com as medidas protetoras deverdo ser esclarecidos
a0 seu respeito.
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Enfatiza como tarefa do Estado implementar politicas publicas que visem manter um
padrdo minimo de qualidade, necessario ao exercicio das capacidades humanas basicas. A
salde, nesse sentido, constitui um dos aspectos mais importantes e que merecem atengao
especial do Estado. A este compete, entre outras responsabilidades, a de proteger os cidaddos
conforme suas necessidades especificas, sempre buscando promover sua capacitacdo bésica
(SCHRAMM, 2006).

Desse modo, essa protecdo ndo deve ser, segundo tal compreensdo, convertida em
forma de paternalismo ndo justificado, razdo pela qual é possivel pensar a Bioética de
Protecdo de duas maneiras: em sentido estrito e em sentido lato. No estrito, objetiva conferir
amparo aos sujeitos e populacdes que ndo possuem a capacidade cognitiva ou moral, para
realizarem seus projetos de vida. Nesse sentido, ndo se aplica a individuos e populagGes que,
mesmo afetados negativamente ou suscetiveis de serem afetados. Em sentido lato, expande o
campo de consideragdo moral aos afetados reais e/ou potenciais (SCHRAMM, 2008b).

Numa situacdo de escassez de recursos, no entanto, as politicas publicas a serem
implementadas devem ser focalizadas em areas especificas de atencdo a salde. Schramm
(2006) esclarece:

O contetido universalista das politicas publicas de um estado protetor reside
na superacdo das desigualdades existentes entre 0s que estdo e 0s que ndo
estdo abaixo desse limiar minimo, criando condi¢des sociais para que todos
0s cidaddos estejam acima do mesmo, inclusive adotando medidas
compensatorias para que se realize de facto a igualdade de jure, garantida
pelas constituicbes democréticas e pluralistas contemporaneas, inclusive a
brasileira. Concretamente, isso implica que se, para realizar o objetivo da
igualdade democratica, for necessario utilizar politicas focalizadas, elas
devem ser implementadas, concebendo-as como um meio pragmatico para
alcancar tal objetivo moralmente legitimo. (SCHRAMM, 2006).

O paradigma biotecnocientifico, que estimula cada vez mais a incorporagdo de
tecnologia no campo da biomedicina, ao se confrontar com a “cultura dos limites™*®, que
impde escolhas, constitui um dos grandes desafios enfrentados pelos sistemas sanitarios na

atualidade, suscitando debates éticos e politicos. Ainda que existam variadas e fundamentadas

*° Schramm e Escosteguy esclarecem: “A vigéncia simultanea do paradigma biotecnocientifico (que incentiva a
incorporacdo tecnologica) e da cultura dos limites (que seleciona as tecnologias) constitui um grande desafio
para os sistemas sanitarios, solicitados seja pelas demandas crescentes de seus usuarios seja pela racionalizacao
dos recursos imposta a seus gestores. Isso suscita debates éticos e politicos sobre quais seriam as escolhas mais
razoaveis, moralmente legitimas e politicamente aceitaveis a serem feitas”. SCHRAMM, Roland Schramm;
ESCOSTEGUY, Claudia Caminha. Bioética e avaliacdo tecnoldgica em saide. Cadernos de Saude Publica,
Rio de Janeiro, v. 16, n. 4, p. 73-78, out-dez. 2000a. Disponivel em; <
http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n9/19.pdf>. Acesso em: 07 mar. 2012.
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razdes, observa-se que esse progresso vem sendo experimentado por uma parcela minima da
sociedade, qual seja, aqueles que possuem o capital econdmico pelos que tém acesso por meio
de liminares concedidas pelo Poder Judiciario, o qual vem compelindo o Estado a prestar
determinado servico em salide para casos especificos.

Nessas situacOes pontuais, fica evidente que ainda perduram as injusticas no acesso
a atencdo a salde, especialmente quando em questdo o compartilhamento de tecnologias
médicas avancadas de alto custo. Isso porque um dilema importante se instala: de um lado, os
Poderes Publicos afirmam a escassez de recursos e a impossibilidade de incorporarem certos
procedimentos médicos avancados em diagnostico, terapéuticas e reabilitacdo; e de outro, o
Poder Judiciario que, observando os ditames constitucionais, em especial aquele garantidor do
direito universal de acesso a salde, reconhecendo o direito a vida como bem supremo,
concede liminares efetivando-o.

Partindo da compreensdo de que o Poder Judiciario age corretamente ao
implementar politicas pUblicas em consonéncia com as determinagdes constitucionais, diante
da ineficiéncia da prestacdo dos servicos de saude, também se pode afirmar que esta situacéo
somente pode ser admitida de forma transitoria. E preciso refletir sobre mecanismos de
reparticdo, de compartilhamento dos sucessos que efetivamente produzam resultados
positivos no campo da saude, a fim ndo perdurar um problema ainda maior, no tocante a
alocacdo nédo planejada ou mal direcionada.

Desse modo, critérios devem ser criados objetivando a alocacdo de recursos mais
equanime e justa, sem deixar de considerar os interesses de minorias, como por exemplo, as
portadoras de doencas raras, que exigem cuidados e tratamentos especiais e, em sua maioria,
de custo elevado (SCHRAMM, 2009, p. 1276-1284), ou doengas cronicas, como 0 cancer e 0
diabetes, que requerem cuidados prolongados. Por outro lado, é mister também a observancia
daqueles critérios ja estabelecidos, como 0s presentes em normativos do Ministério da Salde.
Tais pardmetros devem ser constantemente revistos e reelaborados, tendo em vista os
interesses da coletividade, cuja participacdo é fundamental no processo de formulac&o.

Importante destacar também que ndo é qualquer avanco cientifico que deve ser
incorporado ao servico publico de salde. Devem existir, também em relagdo a esse aspecto,
critérios que reflitam os reais anseios da sociedade, como ja afirmado. Parte significativa das
tecnologias médicas tem trazido resultados relevantes, como produtos imunobioldgicos e as
vacinas. Nota-se, no entanto, como relata Schramm, um direcionamento dos investimentos em
inovagdes tecnologicas meédicas, de acordo com interesses de indUstrias de farmacos e

equipamentos médicos, e uma tendéncia ao aumento de consumo de produtos tecnoldgicos,
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tendo em vista as mudancas de habitos de vida que poderiam obter resultados mais
satisfatorios a longo prazo. Por isso, o citado autor defende a necessidade de avaliacéo
tecnoldgica que leve em consideragdo as consequéncias sociais a curto, médio e longo prazo
em termos de qualidade de vida da populagdo®.

E importante, também, que haja maiores investimentos plblicos em pesquisas
cientificas, bem como a adocdo de medidas que viabilizem a reducdo dos custos do
tratamento, como, por exemplo, a quebra de patentes®, sempre que necessario, a fim de
diminuir os custos do tratamento. O Brasil, inclusive, ja realiza politica de desenvolvimento e
producdo de medicamentos para doencas como a AIDS>?.

Deve-se questionar, portanto, como fazer com que todo esse progresso
tecnocientifico, dotado de possibilidades inimagindveis de proporcionar o bem e o mal da
humanidade, seja, efetivamente, dirigido para o bem de todos. De que forma os seus objetivos
reais podem ser, de fato, direcionados para solucionar problemas como a fome, a miséria e a

exclusdo social? Como criar meios para que o progresso cientifico seja compartilhado de

%% \Ver em: SCHRAMM, Roland Schramm. Bioética e avaliacio tecnolégica em satide. Cadernos de Satde
Publica, Rio de Janeiro, v. 16, n. 4, out-dez. 2000b. Disponivel em; <
http://www.scielo.br/pdf/csp/v16n4/3599.pdf> . Acesso em: 20. ago. 2012.

%! Sobre o tema, Garrafa observa: “Com a decisdo de quebrar patentes, o Brasil e outros paises periféricos,
principalmente no Hemisfério Sul, conquistaram o direito de produzir medicamentos para epidemias como a
aids, tuberculose, maléria, e com isso garantir as suas populagdes o direito de acesso a esses medicamentos,
reduzindo a taxa de mortalidade e fazendo prevalecer o direito a vida. Mas para que tal ameaca alcance o efeito
desejado, é imprescindivel que paises periféricos destinem recursos adequados ao setor, para melhorar a
capacidade de produzir e a possibilidade de adquirir medicamentos”. RIBEIRO, Teresa Veronica Catonho;
KRSTIC, Tania. ARAUJO, Renata Patricia de Abreu Fernandes de; GARRAFA, Volnei. A quebra de patentes
de medicamentos na perspectiva bioética. In: GARRAFA, Volnei; PORTO, Dora; MELLO, Dirce Raposo de.
Bioética e Vigilancia Sanitaria. Brasilia: Anvisa, 2007. p. 73-74.

52 O Portal sobre aids, doencas sexualmente transmissiveis e hepatites, do Ministério da Satde do Brasil, presta
as seguintes informacdes sobre os medicamentos antirretrovirais, ja disponivel na rede publica: O acesso
universal e gratuito aos medicamentos antirretrovirais é politica prioritaria do Departamento de DST, Aids e
Hepatites Virais desde 1996. No Brasil, aproximadamente 200 mil pacientes fazem tratamento com os 21
medicamentos antirretrovirais distribuidos pelo Sistema Unico de Sadde. Esses remédios combatem a
multiplicacdo do HIV e fortalecem o sistema imunolégico. A seriedade do tratamento com os remédios reduz
significativamente a mortalidade e o nimero de internagdes e infecgdes por doengas oportunistas, que
aproveitam a fraqueza do sistema imunoldgico para atacar o0 organismo.

[...] O Brasil fabrica remédios antiaids desde 1993. Comegou com a zidovudina, também chamada de AZT.
Hoje, o Brasil tem condicdes de produzir dez antirretrovirais: zidovudina (capsula de 100 mg, solugdes oral e
injetavel), didanosina (p6 para preparacdo extemporanea); associacdo zidovudina e lamivudina (comprimido de
300 mg + 150 mg), lamivudina (comprimido de 150 mg e solu¢do oral); estavudina (capsula de 30 mg e p6 para
solugdo oral); indinavir (capsula de 400 mg); nevirapina (comprimido de 200 mg); ritonavir (capsula de 100
mQ); efavirenz (comprimido de 600 mg); e tenofovir (comprimido de 300 mg).

Para uma correta distribuicdo, os governos federal, estaduais e municipais tém diferentes responsabilidades na
compra e distribuicdo desses remédios, definidas em reunides da Comisséo Intergestora Bipartite (CIB). Essa
comissdo possui representantes do Sistema Unico de Satide (SUS) federal e estadual, integrada igualmente pela
Secretaria Estadual de Sadde e por representantes dos Secretarios Municipais de Saude. Disponivel em: <
http://www.aids.gov.br/pagina/medicamentos-antirretrovirais>. Acesso em: 03 jan. 2013.
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forma democratica, protegendo a dignidade humana e proporcionando melhores condic6es de
vida e felicidade?

H&, portanto, muito caminho a ser percorrido, e esse trabalho tem a modesta
proposta de sinalizar apenas algumas direcGes, com o fito de evidenciar que o direito a satde
deve integrar, também, as tecnologias medicas avancadas, quando indispensaveis a melhoria
da qualidade de vida do paciente vulnerados. Fundamentar a negativa de atendimento na
escassez de recursos, ou destind-los apenas a atencdo bésica, numa Gtica utilitarista, para
abranger o méaximo de pessoas com 0 minimo de desembolso, ndo é o atendimento & salde
que melhor corresponde a justica social. Se 0s recursos sdo escassos, que sejam focalizados
aqueles que realmente necessitam, cujas capacidades os impecam de supri-las sem a
“protecéo” do Estado.

Por outro lado, sdo os vulnerados, em sua maioria, que se submetem as pesquisas em
suas fases experimentais. Muitas pesquisas foram e, certamente, ainda sdo, realizadas em
populagbes vulneraveis. Exemplo recente foi relatado em 1998 pela revista Bioethics,
organismo oficial da internacional Associacion of Bioethics, denunciando 15 ensaios clinicos
determinados para estudar a prevencdo da transmissao vertical do virus da imunodeficiéncia
adquirida (AIDS) de mdes gravidas para seus bebés, em populacbes de paises “em
desenvolvimento”, com a utilizagdo de placebo em um dos grupos controle (GARRAFA;
PRADO, 2002, p. 77-90). Em pesquisas como essas, pessoas sdo observadas durante meses
sem qualquer tratamento, acreditando estarem sendo cuidadas, quando, em verdade, negam-
lhes o exercicio do devido consentimento informado®.

Desse modo, de acordo com a abordagem da Bioética de Protecdo, o objetivo
primordial das politicas publicas deve ser a de promover, pelo menos em um nivel
minimamente aceitavel, as capacidades centrais dos cidaddos. Nesse mister, deve o Estado
priorizar aquelas pessoas consideradas mais suscetiveis ou vulneradas, uma vez que estéo
abaixo desse limiar minimo. Considerando um contexto de escassez de recursos, em que
parte significativa da populacdo estd situada abaixo do nivel basico, as politicas de

focalizacdo se justificam moralmente por se constituirem em um meio de promocdo das

%% Sandra Caponi observa que: “Biopolitica, modalidade de exercicio do poder prépria dos estados possibilita
que sejam definidas as populag¢fes que pertencem ao espaco da vida nua e aquelas que fazem parte da vida ativa,
isto ¢, da condicdo humana que deve ser cuidada, estimulada, multiplicada. Mas, para multiplicar a vida e o
cuidado com os cidadaos, para garantir seus direitos, seu vigor e sua satde acreditam na legitimidade de aceitar
como pré-condicdo o uso experimental de seres humanos sem que eles “se beneficiem dos melhores meios
diagndsticos e terapéuticos existentes”, como exigido pela declaragdo de Helsinque, de 1996, ainda em vigor”.
CAPONI, Sandra. A biopolitica da Populacéo e a Experimentacdo com Seres Humanos: a propoésito dos estudos
de medicina tropical. In: BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, Elma Lourdes Campos

Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Sadde. Sdo Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, 2007. 201 p.
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capacidades centrais de cidaddos. A medida de focalizacdo é especialmente pertinente quando
em questdo o compartilhamento da atengdo médica avancada, direcionada para aquelas
pessoas situadas abaixo do limiar minimo. E evidente que ndo sera tarefa facil estabelecer
qual seria esse patamar minimo das capacidades humanas centrais, notadamente, quando se
tomam por base sociedades democraticas e pluralistas®.

Trata-se, portanto, a Bioética de uma ferramenta prética e tedrica apta a enfrentar os
problemas morais, nas situacfes que dizem respeito a vulneragdo humana. Como funcéo
pratica, visa “proteger” os seres vivos, de modo geral, contra as ameacas que podem
transforma-los e prejudicéa-los. Pertinente e legitima para enfrentar, entre outras questdes, 0s
problemas de justica sanitaria nas situaces de escassez de recurso®”.

Ainda que os problemas levantados pela Bioética de Protecdo sejam superiores as
solucBes por ela apresentadas, tem tal corrente 0 mérito de, ao apresentar as questdes e
aborda-las de forma critica, indicar os caminhos para pensar a moralidade do agir humano
(SCHRAMM, 2008b).

6 CONCLUSAO

Sdo evidentes os beneficios resultantes da interacdo entre ciéncia e tecnologia,
especialmente, no ambito médico. A ciéncia realmente pode, e deve, proporcionar alento,
qualidade de vida e dignidade aos seres humanos. A modernidade, no entanto, entre as
inimeras promessas ndo cumpridas, ndo criou 0S Meios necessarios para que esse “progresso”
fosse efetivamente compartilhado democraticamente. Restaram para a pds-modernidade as
mazelas de uma sociedade excludente, individualista e que caminha ao sabor das frustracdes,
incomodos, incertezas e inquietacdes da vida contemporanea.

A salde é um direito humano fundamental, e deve ser prestada pelo Estado em
consonancia com os principios da universalidade, integralidade, equidade, descentralizacéo e

% Schramm esclarece: “O que a abordagem no limiar béasico ou minimo faz é direcionar nosso foco de
preocupacao para os que sao “mais vulneraveis”, ou seja, ja vulnerados de facto, observando-se o énus para estes
das nossas escolhas relacionadas as politicas publicas. Além disso, pressupde- se que, independente de nossas
diferentes concepcdes do bem, todos desejamos usufruir das condi¢8es sociais minimas necessarias
paraperseguir o projeto de vida que cada qual valoriza e deseja”. RIBEIRO, Carlos Dimas Martins; SCHRAMM,
Fermin Roland. Aten¢do médica, transplante de 6rgdo e tecidos e politicas de focalizagdo. Cadernos de Saude
Publica, Rio de Janeiro, v. 22, n.9,set. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-311X2006000900026 &Ing=en&nrm=iso>.
Acessoem: 13 Mar. 2012.

%® SCHRAMM, Fermin Roland. A bioética de proteco é pertinente e legitima? Revista Bioética, Brasilia, v.19,
n.3, dez. 2011. Disponivel m:<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/673>.
Acesso em: 03 mar. 2012. 714-715 p.
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participacdo popular. Tratando-se de tecnologias médicas avancadas, que exigem maiores
investimentos, impende que os servigos publicos de salde sejam prestados com base em
critérios claros e sindicaveis, estabelecidos com a participagdo popular, objetivando a
satisfagdo, em especial, daqueles individuos vulnerados. Uma vez que o Estado ndo preste 0s
servicos de atencdo em salde da forma devida, é legitima a atuagdo do Poder Judiciario na
implementacdo das politicas publicas adequadas.

Afirma-se que é a Bioética a ferramenta pratica e tedrica apta a enfrentar os
problemas morais, juntamente com o Direito, nas situacdes que dizem respeito a vulneracdo
humana. Como funcdo prética, visa “proteger” os seres vivos, de modo geral, contra as
ameacas que podem transforma-los e prejudicé-los. Pertinente e legitima para enfrentar, entre
outros conflitos, os problemas de justica sanitéria nas situagdes de escassez de recursos.
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