g

Antonio Pereira Filho
José Marques Filho

Coordenadores






Bioética:
Dilemas e Didlogos Contempordneos






Antonio Pereira Filho
José Marques Filho

Coordenadores

Bioética:
Dilemas e Didlogos Contempordneos

E CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO. é anos

Sao Paulo, 2018



Bioética: Dilemas e Didlogos Contemporaneos

Publicagdo da Camara Técnica Interdisciplinar de Bioética do
Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo (Cremesp)
Rua Frei Caneca, 1.282 - Consolagio

Sao Paulo - SP - CEP 01309-001 - Tel: (11) 4349-9900

Presidente do Cremesp
Lavinio Nilton Camarim

Vice-presidente do Cremesp

Renato Francoso Filho

Diretor do Departamento de Comunicagio
Antonio Pereira Filho

Coordenador do Centro de Bioética do Cremesp
Reinaldo Ayer de Oliveira

Coordenadores

Antonio Pereira Filho

José Marques Filho

Edicao

Concilia Ortona (MtB 19.259)

Apoio editorial

Fitima Barbosa

Revisdo

Nicolas Leonezi | Tiknet

Projeto grdfico

Moacir Barbosa

Diagramagao/Capa

Tainara Ricaldes

Apoio bibliografico

Dinaura Paulino Franco; Mauricio Seiko Yonamine e Ivete Rodrigues dos Anjos

FICHA CATALOGRAFICA

Bioética: dilemas e didlogos. / Coordenagao de Antonio Pereira Filho
e José Marques Filho. Sdo Paulo: Conselho Regional de Medicina do
Estado de Sao Paulo e Camara Técnica Interdisciplinar de Bioética,
2018.

204p

ISBN 978-85-89656-32-0
1. Bioética 2. Etica médica I. Pereira Filho, Antdnio (Coord.). II
Marques Filho, José (Coord.). III. Conselho Regional de Medicina do
Estado de Sdo Paulo. IV. Titulo

NLM QH332




Apresentacado

Camara Técnica Interdisciplinar de Bioética ¢ uma instincia pionei-
ra de discussdo, cujo papel é assessorar o Cremesp na produgido de
publicacdes, pareceres e resolucdes neste campo do conhecimento.

Foi no bojo desse grupo, do qual fazem parte mais de duas dezenas de
médicos e ndo médicos, que se iniciaram debates e reflexdes essenciais a con-
dutas em Satde, como a que originou a norma deontoldgica sobre limita¢ao
de cuidados em fase final de vida — e a consequente valorizagdo dos Cuida-
dos Paliativos, hoje area de atuagdo médica reconhecida no pais - inserida
depois no nosso Cédigo de Etica.

Ao longo dos anos, esta Camara fez historia, ao promover atividades vol-
tadas a superagdo de dilemas e desafios singulares, envolvendo desde Clona-
gem ao atendimento médico ético em Unidade de Terapia Intensiva (UTI),
passando por esbogar preocupagdes com o meio ambiente; e o que fazer com
embrides supranumerarios em Reprodu¢ao Assistida (RA), em meio a tantas
outras.

Por isso é com satisfagdo que apresento a obra Bioética: Dilemas e Dialo-
gos Contemporéaneos, fruto de muita troca de experiéncias e debates em alto
nivel entre esses ilustres colaboradores de nossa Casa.

Dividido em catorze artigos originais escritos por membros de tal ins-
tancia, com aval dos demais, logo em seu inicio o livro expressa a delicadeza
dos assuntos abarcados, trazendo ponderagdes referentes a eventual mudan-
¢a de raciocinio quanto ao Aborto no Brasil, diante de uma epidemia de Zika
que afetou os rincdes mais carentes do pais.

Téo complexos quanto também fazem parte da obra, por exemplo, ca-
pitulos sobre Bioética e Homoafetividade, voltado a entender o porqué de as
discussoes relativas a atragao sexual e afetiva entre pessoas do mesmo sexo
provocarem aten¢do permanente de diferentes areas do conhecimento hu-



mano; além de consideragdes acerca dos Alcances e Limites da atuacao mé-
dica frente as convicgdes religiosas dos pacientes — esfera nem sempre respei-
tada em nosso meio.

Sdo tantos os pontos de vista interessantes trazidos por essa compilagdo
organizada pela nossa Camara Técnica — que seria injusto valorizar um em
detrimento do outro. Talvez o caminho seja sugerir que se tire proveito da
pluralidade de pensamentos e da tolerdncia de opinides, possibilitadas pela
propria Bioética, frente a questdes prementes e frequentes em nosso dia a dia
profissional e que afetam, sim, o resultado final do nosso trabalho.

Esta obra, eu recomendo!!!

Lavinio Nilton Camarim
Presidente do Cremesp
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Introducao

4 17 anos ininterruptos, a Cadmara Técnica Interdisciplinar de Bio-

ética do Cremesp encontra-se mensalmente para o debate toleran-

te e democriético de assuntos polémicos e controversos, provocados
por Consultas e solicitagdo de Pareceres vindos de colegas médicos.

A primeira vista, algumas das respostas parecem simples de serem for-
muladas, e até dbvias — porém, coisa comum, ultrapassam o tempo estabe-
lecido, e invadem o tema pautado na sequéncia. A constituigdo do grupo e
a caracteristica desta Camara explicam tal “fendmeno™ cada assunto é ana-
lisado com riqueza de detalhes e sob véarios d4ngulos, por especialistas com
ampla experiéncia no estudo, ensino, e analise bioética.

Os olhares diferenciados, mas nao dissonantes, também vém do fato de
os membros da Camara refletirem sobre Satude a partir da respectiva visao
profissional, seja da Medicina, do Direito, da Psicologia, e do Jornalismo,
bem como, na perspectiva de religiosos nada fundamentalistas. O objetivo
comum e precipuo ¢ orientar os médicos a comportamentos éticos junto aos
pacientes — que estdo fragilizados -, e, como consequéncia, a sociedade.

Como reflexdo sem empenho nao tras resultados concretos, pelo menos,
em curto prazo, ficou claro que a expertise dos participantes da Camara de-
veria ser compartilhada com um niimero maior de pessoas, ultrapassando as
paredes do plenario de nossa Casa. Disto surgiu a ideia de organizar em livro
topicos discutidos amplamente nas reunides periodicas, mas alinhavados de
forma autoral.



O resultado foi o ora introduzido, o qual se espera que seja tutil no dia a
dia dos atendimentos. Tal iniciativa, alids, segue a vocagdo desta Camara In-
terdisciplinar, de posicionar-se, sem nenhum tipo de cerceamento, durante
eventos como semindrios, congressos, e em suas publicagdes, algo possibili-
tado pelo carater humanista e progressista do Conselho de Sao Paulo.

Boa leitura!

José Marques Filho
Coordenador da Camara Técnica Interdisciplinar de Bioética

Antonio Pereira Filho
Responsavel pela Camara Técnica Interdisciplinar de Bioética



Aprendi com a primavera
a deixar-me cortar e voltar
sempre inteira.

Cecilia Meireles,
jornalista, pintora, escritora e professora brasileira

Nao se nasce mulher:
torna-se.

Simone de Beauvoir,
escritora, filosofa existencialista e feminista francesa
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Abortamento e mortalidade materna, o
cendrio no Brasil e no mundo

Regina R. Parizi Carvalho

Introdugdo

No periodo em que este artigo estava sendo escrito, vivencidvamos a epi-
demia do Zika virus em diversos estados brasileiros, a qual cursou com o au-
mento do nimero de recém-nascidos e de fetos intrauterinos com diagnosti-
co de microcefalia, relacionados as gestantes que tiveram infec¢ao pelo virus,
principalmente nos trés primeiros meses de gestagao'. A epidemia viral, por
outro lado, veio acompanhada por outra tragédia de contornos morais, relati-
va a criminalizacdo ou a penalizagdo do aborto no Brasil, uma vez que a mi-
crocefalia é um problema incuravel, que frequentemente cursa com agravos
na esfera do desenvolvimento cognitivo, da fala, entre outros. Esses proble-
mas, por sua vez, podem se apresentar em diferentes graus, comprometendo,
em maior ou menor intensidade, a autonomia da crianca e do futuro adulto.

Esse quadro provocou nova discussdo em relagdo ao direito ao aborto
no Brasil, uma vez que, em 2012, esse assunto foi pauta nacional, ao ser co-
locado como ponto de debate pelo Supremo Tribunal Federal (STF), que des-
criminalizou o aborto no caso da gestacdo de fetos anencéfalos. Até aquela
oportunidade, a legislagdo, baseada no Art. 128 do Cddigo Penal, Decreto-
Lei n° 2.848, de sete de dezembro de 1940, nao punia o aborto praticado por
médico somente se “ndo [houvesse] outro meio de salvar a vida da gestante
ou se a gravidez [fosse] resultado de estupro e o aborto precedido de consen-
timento da gestante ou, quando incapaz, de seu representante legal ™.
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No entanto, além dos grupos feministas que continuam defendendo a
descriminalizagdo do aborto em qualquer circunstancia, médicos que com-
poem o Conselho Federal de Medicina (CFM) aprovaram a seguinte posigao:
“Somos a favor da vida, mas queremos respeitar a autonomia da mulher que,
até a 12 semana, ja tomou a decisao de praticar a interrupgdo da gravidez™.
Assim, a manutengdo da gestagdo, para esse segmento, deve ser do arbitrio
da mulher, tendo em vista o direito ao seu corpo, embora ndo tenha sido
aprovada a previsdo legal que ampare tal decisdao aos médicos.

Abortamento

Assim, o aborto volta a ocupar a pauta nacional com a epidemia do Zika
virus e a questdo da microcefalia, lembrando que o abortamento clandesti-
no ja se constituia como a quinta causa da morte materna no pais, “situa¢ao
que configura um problema de saude publica de significativo impacto”, co-
mo afirmou o governo brasileiro no relatdrio elaborado para o evento “Pe-
quim + 207, que aconteceu na 59* Comissao sobre o Estatuto da Mulher da
Organizagao das Nagdes Unidas (ONU)* No mesmo documento, que foi ela-
borado pela Secretaria de Politica para Mulheres (SPM), consta que “ainda
que a legalizagdo do aborto seja uma reivindicagao histérica do movimento
feminista, o tema encontra forte oposicdo do crescente setor conservador e
religioso da sociedade, de grande influéncia no Poder Legislativo”. No Brasil,
dados de uma pesquisa sobre aborto mostraram que mais de uma em cada
cinco mulheres entrevistadas ja haviam se submetido ao aborto ao completar
40 anos de idade’. Em nivel nacional, temos cerca de um milhdo de abortos
clandestinos e 250 mil interna¢des por complicagdes por ano, ocorrendo cer-
ca de uma morte por aborto inseguro a cada dois dias®.

Mortalidade materna

Relatérios da Organizagdo Mundial da Satude (OMS) apontam que o
Brasil e mais dez paises latino-americanos conquistaram avangos signifi-
cativos na reducao de mortes relacionadas a gravidez ou ao parto de 1990 a
2013’. Mundialmente, taxas também estao em queda, embora doengas croni-
cas e outras condigoes médicas preexistentes ainda sejam um problema gra-
ve. O Brasil reduziu sua taxa de mortes maternas em 43% desde a década
de 1990. Outros paises mencionados pelo relatério sdo: Peru (64%); Bolivia e
Honduras (61% cada); Reptblica Dominicana (57%); Barbados (56%); Guate-
mala (49%); Equador (44%); Haiti (43%); El Salvador (39%); Nicaragua (38%).



A OMS alerta que, ainda assim, nenhum dos paises da regiao tem condigoes
de alcangar a meta dos “Objetivos de desenvolvimento do milénio” (ODM),
de reduzir em 75% a taxa de mortalidade materna até 2015°.

Ao se avaliar o cenario latino-americano e caribenho, observa-se que,
das 17 mil mortes ocorridas em 1990, por causas relacionadas a gravidez,
houve uma queda para 9,3 mil mortes em 2013, enquanto no cenario mun-
dial o relatorio estima 289 mil mortes maternas pelas mesmas complicagoes
em 2013 - uma queda de 45%, se comparado aos 523 mil 6bitos em 1990.
Considerando os ODM, apenas onze paises ja conquistaram a meta de 75%
de redugio - seis na Asia, quatro na Africa e um na Europa (Roménia). Ape-
sar disso, as disparidades regionais continuam extremas. Pois o risco de uma
mulher no Canada morrer de complicagdes da gravidez ¢ de um em 11 mil,
enquanto para uma mulher na Nigéria é de um em 7°. Na Africa subsaaria-
na, uma gestante tem 100 vezes mais chance de morrer durante o parto, se
comparada com as dos paises mais ricos'.

Causas da morte materna

Analisando as causas globais das mortes maternas, um relatério da
OMS destaca a importancia sobre a saude da gestante, das condigoes pree-
xistentes — como diabetes, sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS),
maldria e obesidade, uma vez que esses agravos sdo responsaveis por 28%
dessas mortes no mundo’. Este percentual é bastante semelhante as mortes
por hemorragias graves durante a gravidez ou o parto, que isoladamente sdo
a principal causa de morte materna no mundo.

Mais de 60 mil disfunc;()es aparecem como causa de morte materna, em
115 paises, especifica relatério da OMS’ de 2014. No entanto, as causas mais
frequentes estdo distribuidas da seguinte forma: hemorragia grave (27%); in-
fecgdes (11%); parto obstruido e outras causas diretas (9%); complica¢oes do
aborto (8%); coagulos sanguineos-embolias (3%). No Brasil, no mesmo ano,
entre as mortes registradas, 4% estavam relacionadas a abortos realizados em
condi¢des inseguras, ficando em 5° lugar como responsaveis pelas mortes
maternas.

Perspectiva bioética

Os dados, tanto de abortamento quanto de mortalidade materna no
Brasil e no mundo, mostram que o aborto é um problema de saude publica
mediante suas dimensdes numeéricas e sociais, uma vez que sdo, sobretudo,
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as mulheres dos paises pobres e/ou desiguais, como o Brasil, que apresentam,
com maior relevancia, os conflitos e problemas em relagao a essas questdes.
Assim, as pesquisas mostram que, no Brasil, o aborto, principalmente o rea-
lizado em condigdes inseguras, ocorre entre as mulheres jovens, 66% na fai-
xa dos 18 aos 29 anos de idade, e pobres, as quais ndo tem acesso a servigos e
programas de educagao sexual, reprodutiva e de planejamento familiar®.

Virias sao as questoes bioéticas que fazem interface nesse debate, como
religiosas, politicas, culturais, entre outras. Uma das mais importantes diz
respeito as desigualdades econdmicas e sociais, que repercutem no campo
das condi¢oes de vida e saude da populagdo. O aborto e a mortalidade ma-
terna sdo exemplos classicos dessa condigdo, principalmente quando compa-
rados aos paises mais desenvolvidos, como bem apontado por Daniels sobre
as disparidades entre o risco de morrer de complicag¢des da gravidez no Ca-
nadd, comparando-se ao da Nigéria’.

Além da pobreza e da falta de acesso as politicas publicas, soma-se a
questdo de género, cujas desigualdades em relagdo ao género masculino fize-
ram que a ONU reiterasse em 2015, ano simbolico de avaliagao dos 20 anos
de luta pela igualdade entre os géneros, que os paises aprofundassem o tra-
balho nas doze areas tematicas aprovadas em Pequim'. Estas sdo: mulheres
e pobreza; educagdo e capacitagdo de mulheres; mulheres e saude; violéncia
contra as mulheres; mulheres e conflitos armados; mulheres e economia;
mulheres no poder e na lideranga; mecanismos institucionais para o avango
das mulheres; direitos humanos das mulheres; mulheres e a midia; mulheres
e meio ambiente; direitos das meninas. O documento teve a seguinte chama-
da: “Empoderar as mulheres, empoderar a humanidade”.

Todos esses temas foram colocados como desafios para a superagdo das
desigualdades entre géneros, aprovados pelos paises que compdem a ONU,
desde a historica reuniao de Pequim, onde ocorreu a Quarta Conferéncia
Mundial sobre as mulheres, que aprovou a Declaragdo e Plataforma de A¢do
de Pequim, para alcancar a igualdade de género e eliminar a discriminagao
contra mulheres e meninas em todo o mundo'. Nesse periodo, outro impor-
tante documento foi aprovado pela Organizag¢ao das Nagdes Unidas para a
Educacio, Ciéncia e Cultura (UNESCO), que foi a Declaragdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, que no seu Artigo n° 14, sobre “Responsabilida-
de Social e Saude”, estabelece como prioridade o acesso a cuidados de saude
de qualidade e aos medicamentos essenciais para as mulheres e criancas, uma
vez que a saude é essencial a propria vida e um bem social e humano'.

Assim, fica claro no documento a posi¢do de grande parte dos bioeticis-
tas, principalmente da América Latina, sobre o lugar da Bioética em relacao



ao direito a saude, particularmente das mulheres. No entanto, em que pe-
se a importancia dessas manifestacdes e declaragdes, ainda sao modestos os
avangos alcangados quanto a igualdade de género: ainda ha discriminagao em
grandes propor¢des, violéncia (especialmente intrafamiliar e em espagos pri-
vados), falta de acesso a educacio e saide principalmente nos paises pobres.

Os relatorios da ONU mostram que, mesmo em paises desenvolvidos
que avan¢aram bastante nas politicas e programas de acesso a saude e edu-
cagdo, como os que compdem a comunidade europeia, existem dificuldades
para promover igualdade quando a questao é equiparagdo na remuneragdo e
ocupagdo de cargos no mercado de trabalho, assim como nos de lideranga na
area politica. O que se observa é que os fatores que tém impulsionado essas
transformacoes ao longo dos anos sdo multiplos e complexos, abrangendo di-
mensdes politicas e culturais, merecendo destaque a atuagdo do préprio mo-
vimento das mulheres para alterar a légica de dominag¢ao masculina e desi-
gualdade que, durante séculos, predominaram na vida publica e privada® ™.

Essa “revolu¢ao”, entretanto, ndo se completou, pois, embora possamos
identificar algumas sociedades pds-patriarcais em outros e/ou em diferentes
segmentos da sociedade, aparecem obstaculos e posturas regressivas em rela-
¢do a igualdade entre mulheres e homens. Por exemplo, na questao da sexua-
lidade e padroes heteronormativos, identificados em diferentes orientagdes
religiosas, em praticas politicas entre o espago publico e privado; assim como
nos paises nordicos, mais igualitarios, onde os homens nao compartilham na
mesma propor¢ao os espacos privados e as responsabilidades da reprodugao
social, ou seja, da esfera que as economistas feministas definem como a “eco-
nomia do cuidado”, como aponta Razavi'.

Portanto, seja de forma explicita ou de maneira menos obvia, concep-
¢Oes conservadoras e reativas as mudangas em curso continuam a circular
nos discursos e praticas de instituigdes seculares — como os sistemas educa-
cionais e judiciais e os espagos sociais cotidianos. Isso se reflete nos debates
e lutas que as mulheres, no decorrer dos séculos, fazem pela igualdade entre
os géneros, sobretudo, no que diz respeito a aplicacdo de principios bioéticos,
como equidade, justica e autonomia, sem os quais nao ha como falar em di-
reitos humanos e cidadania, ou como avangar nas questdes sobre o aborto e
a mortalidade materna.

O cenario vivido no Brasil contemporineo, por exemplo, em fungdo da
epidemia do Zika virus e da microcefalia, torna debates sobre aborto mais
intensos: o entendimento do STF sobre aborto em anencefalia (ndo consi-
derar crime contra a vida, uma vez que ndo ha vida em um feto sem cére-
bro) é bem diferente da condi¢ao da microcefalia, na qual ndo ha condi¢ao

25



BIOETICA: DILEMAS E DIALOGOS CONTEMPORANEQOS

26

de prever o grau das complicagdes e comprometimento da qualidade de vida
do feto, embora todos cursem com limita¢ao da autonomia na vida adulta.
Assim, enfrentamos novamente, no Brasil, um dos grandes debates do cam-
po da Bioética, que divide a populacéo brasileira fundamentalmente em dois
grupos: de um lado, aqueles que, por conta da préopria concepgao religiosa,
defendem a sacralidade da vida, portanto, acham que as mulheres devem as-
sumir como “missao” todos os problemas referentes a gestagdo; de outro, as
feministas e parte dos médicos, que defendem o direito da mulher sobre seu
corpo, o que inclui a manutengdo ou nao da gestagao, sobretudo perante pro-
blemas que irdo comprometer a vida futura da mae e do feto.

Por fim, é importante considerar que, na Bioética, em que pesam o0s
principios da autonomia, da justi¢a e do respeito a diversidade em relacao
aos fundamentos e praticas que orientam as pessoas no desenvolvimento da
sua vida, existe um debate central sobre acesso a condigdes minimas, como
em Saude e Educagdo, para o exercicio da cidadania. Para as mulheres, tanto
no Brasil como em boa parte do mundo, é necessario avancarmos nos topi-
cos referentes ao abortamento e a mortalidade materna.
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O mundo tornou-se perigoso,
porque 0s homens aprenderam
a dominar a natureza antes

de se dominarem a Sl mesmos.

Albert Schweitzer,

tedlogo e fildsofo alemao

Podemos violar as leis humanas,
mas ndo as da natureza.

Julio Verne,
escritor francés
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Aquecimento global: verdades e mitos

Isac Jorge Filho

Introdugdo

Em 1949, o cardeal Schuster proferiu esta verdade irrefutavel: “Deus
perdoa sempre; os homens algumas vezes; a natureza nunca”. Ao longo dos
anos, temos discutido as alteragdes da natureza determinadas pelo Homem e
o aquecimento global é um dos temas mais interessantes e polémicos.

Principios

Fosse a biosfera um corpo celeste desprotegido, a tendéncia seria uma
temperatura global muito baixa, apesar de receber calor do sol. E verdade
que a Terra tem passado ao longo dos séculos por muitas mudangas ambien-
tais, mas ndo um extremo frio global. Isso decorre, entre outros fatores, da
presenca de uma camada protetora na atmosfera que age como as paredes
de uma estufa. Tal camada tem composi¢do complexa, mas dela participam
de modo importante gases do “sistema estufa”, representados principalmente
por gas carbonico (CO,) e metano (CH,). Essa camada protetora nao ¢ total-
mente adiabatica e, por isso, permite trocas de calor.

Se a quantidade de calor que entrasse no sistema fosse igual a que saisse,
terfamos uma temperatura global constante, entretanto, ndo é o que ocorre.
Gragas aos gases do “efeito estufa”, em suas proporgdes naturais, a tempera-
tura média do planeta gira em torno de 15 °C, sendo que sem esses gases se-
ria negativa, por volta de -18 °C. A agédo do efeito estufa, reforcada por outros
fatores, tem levado a um aumento da temperatura global.
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Em parte, isso se deve ao continuo aumento dos niveis de CO? na at-
mosfera, consequéncia da queima de combustiveis fosseis. Na atmosfera, a
concentragdo desse gas aumenta em 0,4% anualmente, gragas as emissoes
nos seguintes territdrios: Unido Europeia (27,2%); China (24,1%); Estados
Unidos (14,9%); Russia-Japdo-Canada (10,3%). O Brasil emite 2,6% do total
de CO’. Dados do Painel Intergovernamental de Mudanga Climatica (IPCC
- Intergovernmental Panel on Climate Change), da Organizacdo das Na-
¢oes Unidas (ONU), mostraram que as fontes de emissdo calérica global em
2007 foram suprimento energético, em 26%; florestas, 17%; agricultura, 14%;
construcoes, 8%.

O que é 0 aquecimento global?

Entende-se por aquecimento global o aumento da temperatura média dos
oceanos e da atmosfera vizinha a superficie terrestre que vem ocorrendo des-
de a Revolug¢ao Industrial iniciada no século XIX'. As opinides sobre o assun-
to variam desde as que consideram algo extremamente perigoso para o plane-
ta até as que o colocam como pouco mais que uma curiosidade climatica.

Nesse terreno, fica dificil diferenciar os mitos da realidade, mas dados
diretos e indiretos tém mostrado esse aquecimento. A Nasa anunciou que os
registros mostram que a década terminada em 31 de dezembro de 2009 foi a
mais quente desde 1880%. A massa de gelo flutuante do Artico é um dos si-
nais mais claros desse fendmeno, ja que vem caindo paulatinamente, o que é
mostrado por medidas feitas de 1979 a 2010.

Ainda assim o tema nao é um consenso, existindo até os que nao acre-
ditam na existéncia e no perigo do aquecimento global. No entanto, a maior
parte dos especializados em clima entende que a atividade humana vem ele-
vando a temperatura global e que essa emissdo de calor relevante teria inicia-
do com a Revolugdo Industrial. Na verdade, é cada vez menor o nimero de
cientistas climaticos com opinides diferentes.

No entanto, alguns chegam a pensar que essa quase unanimidade seja
uma conspiragdo entre os cientistas. Tomam como base a dentincia de um
“hacker” que, em novembro de 2009, revelou contetidos de e-mails e docu-
mentos mostrando dados que se contrapunham as versoes “oficiais”. Na ver-
dade, esses documentos se referiam a apenas um grupo de pesquisadores,
enquanto os dados sugestivos do aquecimento global partem de grupos subs-
tancialmente maiores de cientistas.

A busca por explicagoes tem levado a profundos estudos, incluindo os
que buscam analisar as caracteristicas climaticas de séculos anteriores. Um



deles esta representado graficamente pela Figura 1 e mostra a provavel varia-
¢do da temperatura global nos ultimos 1.000 anos. Esse trabalho foi coletado
em 2015, a partir de site especifico’.

Figura 1
Takayanagui AMM?

Reconstructed Temperature
06 | T T T T T T T T
0.4 - Medieval 2004 *

Warm
0.2+ Period

| o
o
N

Temperature Anomaly (°C)
S
b

-1+ Little Ice Age

L

L 1 L - L 1 - - <
1000 1100 1200 1300 1400 1500 1600 1700 1800 1900 2000

Causas do aquecimento global

O fendmeno certamente é multifatorial, mas esta representado princi-
palmente pelo aumento da emissao de gases nas atividades humanas, pro-
duzidos especialmente por queima de combustiveis fosseis, desmatamento e
uso de fertilizantes, formando uma capa que bloqueia a dissipa¢ao do calor
terrestre para o espago, que foi chamado de “efeito estufa™. Os gases do efei-
to estufa criam uma barreira que retém o calor atmosférico em niveis apro-
priados a manutengdo dos ecossistemas’®. No entanto, as emissdes gasosas
vém crescendo paulatinamente, a medida que a popula¢do humana e as com-
bustdes crescem - o que levaria ao aquecimento global. O IPCC alerta que,
para que a temperatura nao suba mais 2 °C até 2100 é necessaria a redugao
das emissoes para um nivel proximo a zero nas proximas décadas.

Aqui, vale lembrar que os principais gases relacionados com o efeito es-
tufa sdo: CO,, CH,, 6xido nitroso (N,O) e clorofluorcarbonos (CFC), sendo
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que o primeiro representou, em 2004, 77% do total das emissdes antropo-
génicas de gases de efeito estufa. Como o tempo de permanéncia do CO, na
atmosfera é de, no minimo, 100 anos, as emissoes de hoje se somam as do
passado e do futuro: s6 para dar uma ideia, entre 1750 e 2006, a concentra-
¢do de CO, subiu cerca de 36%. Aproximadamente 82% do CO, é emitido
pela queima de combustiveis fosseis e perto de 18% vém do desmatamento
de florestas tropicais.

O CH,, ou “gas dos pantanos”, é emitido em volume muito menor que o
CO,, mas seu potencial de aquecimento (poder estufa) é 20 vezes maior. Ele é
produzido, por exemplo, por bactérias; nos pantanos; no estomago de rumi-
nantes, como os bovinos; no vazamento de dutos de gas natural; na queima
de biomassa vegetal; no plantio do arroz em areas alagadas; na mineragao de
carvio vegetal. As concentragoes atmosféricas de N,O e de CFC sdo bem me-
nores, mas seu poder estufa é de 310 a 7.100 vezes maior que o do CO,. O va-
por d’dgua é o mais abundante, mas nao contribui para o aumento do efeito
estufa.

Consequéncias do aquecimento global

A origem do aquecimento global também ¢ motivo de polémicas. O ar-
gumento de que, mesmo antes dos gases emitidos pelo Homem e do efeito
estufa, o clima da Terra ja estava mudando, tiraria ou reduziria nossa res-
ponsabilidade atual. No entanto, ndo existem duvidas quanto ao aumento da
produgdo de CO,, principalmente pelo uso dos combustiveis fosseis e pelas
queimadas.

O aquecimento, acompanhado das alteragdes na composigdo atmosféri-
ca dele decorrentes, afeta globalmente os mares, levando a elevagdo de seu
nivel, as mudangas nas correntes marinhas e as alteragbes na composicao
quimica das aguas por dessaliniza¢ao, acidificagdo e desoxigenagao. Por isso,
ha previsdo de relevantes alteracdes nos ecossistemas marinhos com impacto
para os seres vivos, incluindo a espécie humana®. A alteragdo no regime de
chuvas tem ocorrido em vérias regides do mundo.

Ademais, outros fendmenos importantes podem ser observados, entre
eles: secas e enchentes; fendmenos meteoroldgicos extremos, como os ciclo-
nes tropicais e surtos subitos de calor ou de frio; desestruturagdo de ecos-
sistemas e comunidades, podendo chegar a extingdo de espécies; graves
problemas na produgdo de alimentos e no suprimento de agua; aumento da
temperatura média da superficie da Terra (3 a 5 °C até 2100); inundagao das



terras baixas, especialmente no Oceano Pacifico, por elevacdo dos niveis da
agua do mar (25 a 59 cm até 2100); acidificagdo dos oceanos®”.

Como consequéncia do aumento de liberaciao do CO, pelas atividades
humanas, preveem-se: erosdes; avalanches; tufoes e tormentas; nevascas; on-
das de calor extemporaneas; modificagdes climaticas (padrao das chuvas, fu-
racdes, desertificacoes, secas, inundagdes, etc.); modifica¢oes dos fluxos dos
rios; enchentes; lavouras; redu¢ao dos glaciares.

Impactos potenciais

Segundo a Agéncia de Protegdo Ambiental dos Estados Unidos, os im-
pactos potenciais do aquecimento global sobre a saide podem incluir o apa-
recimento e ressurgimento de doengas, inclusive, por vetores (malaria, den-
gue, febre amarela, zika, leishmaniose e outras); alteragao da possibilidade de
sobrevivéncia de germes, bactérias e esporos; aumento de mortalidade por
frio ou calor e por doengas respiratorias.

Em relagdo a agricultura, tais impactos podem levar a diminuigdo da
produtividade e de demandas de irrigagdo. Nas florestas, o aquecimento glo-
bal potencialmente consegue causar mudangas na composigado florestal, co-
mo também a diminui¢do da produtividade e da saude ambientais. Outras
consequéncias nefastas a natureza recaem sobre os recursos hidricos, como
a diminui¢do do suprimento e da qualidade da agua, bem como ao aumento
da competicao por ela.

As dreas costeiras eventualmente sofrerdo também por erosio das
praias, inundagdes costeiras e aumento dos custos para proteger tais recur-
s0s, a0 mesmo tempo em que podera haver perdas de habitats sobre areas
e espécies naturais. Essas alteracoes justificariam a afirmagdo de muitos de
que “a natureza estd ficando louca” ou que o cardeal Schuster estava certo ao
dizer que “a natureza ndo perdoa nunca”.

Alcance

Todas as regides da Terra estdo sujeitas a alteragdes determinadas pelo
aquecimento, porém os tipos e intensidades delas, ndo se sabe o porqué, va-
riam de uma regido para outra. As regides mais pobres e com menores re-
cursos para adaptagdo estdo mais sujeitas e a regido artica é a que aquece
mais rapidamente, o que explica o derretimento de geleiras, as secas intensas
e as relevantes alteragdes de biomas, incluindo o desaparecimento de espé-
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cies nativas e a invasao massiva de outras espécies. O recuo acelerado de ge-
leiras modifica ecossistemas e reduz a disponibilidade de agua potavel.

Nessa linha de raciocinio, para deter o aquecimento global ha necessi-
dade de se reduzir drasticamente as emissoes de gases estufa. Mesmo que as
emissoes cessassem totalmente, o efeito global permaneceria por algumas
décadas, por isso a necessidade de diminuir as emissdes o mais rapidamen-
te possivel para protecdo das geragdes futuras. Por meio do IPCC, a ONU
publica periodicamente um relatdrio com o resumo dos estudos internacio-
nais sobre o aquecimento global no mundo, com previsdes até o ano 2100.
Esse documento traz, por exemplo, dados indicando que a Unido Internacio-
nal para a Conservacdo da Natureza e dos Recursos Naturais (IUCN) prevé
a extingdo provavel de até 70% de todas as espécies hoje existentes, se houver
um aumento de 3,5 °C, e extingdo completa, se chegar a 6,4 °C. A marca de
2,0 °C é considerada como a maxima toleravel para que ndo aparecam efeitos
globais catastroficos.

Apesar das opinides controversas externadas por alguns politicos e or-
gdos de midia - que minimizam as fortes evidéncias do perigo -, a preocupa-
¢do dos governos com o aquecimento global é quase um consenso mundial e
isso tem sido levado a assembleias e encontros, nos quais se busca equacionar
caminhos o mais rapidamente possivel. Segundo o secretdrio-geral da ONU,
Ban Ki-moon, que ocupou o cargo até 2017, o Programa das Nagoes Unidas
para o Meio Ambiente (PNUMA) mostra que o aquecimento global é o maior
e mais perigoso entre os problemas ambientais contemporaneos.

Protocolo de Kyoto e créditos de carbono

Em fungdo das preocupagdes mundiais, em dezembro de 1999, a ONU
organizou um encontro que culminou com assinatura pelos estados de um
termo de responsabilidade no controle das intervengdes humanas sobre o
clima, com o compromisso de reduzir as emissdes globais em 5,2% a partir
dos valores de 1990, em um periodo de compromisso que foi de 2008 a 2012.

Como os problemas sao diferentes qualitativa e quantitativamente, e
no sentido de ndo comprometer de forma relevante a economia dos paises,
o protocolo estabeleceu mecanismos de flexibilizacdo, entre os quais é fun-
damental o mecanismo de desenvolvimento limpo, que cria um mercado de
negociagdes, A unidade a ser negociada € o crédito de carbono, denominado
reducéo certificada de emissdao (RCE). Para efeito das negocia¢oes, uma RCE
corresponde a uma tonelada de CO,,.



Até novembro de 2009, o Protocolo de Kyoto ja contava com 187 assina-
turas de apoio e compromisso. Infelizmente, as negociagdes internacionais
para o cumprimento do protocolo nio tém sido tdo bem-sucedidas, predo-
minando, muitas vezes, os interesses nacionais sobre os globais.

Quando uma pessoa, empresa ou institui¢do reduz sua emissio de ga-
ses estufa, pode receber certificado de créditos correspondentes a reducio.
Cada tonelada de CO, vale um crédito de carbono e pode ser negociada. A
redugdo de outros gases do efeito estufa também pode ser transformada em
crédito de carbono: na realidade, os paises ou instituigdes compram o direito
de emitir a quantidade correspondente de gases, no lugar do vendedor, ou re-
duzir a multa recebida por emissdo maior.

Em 2015, o IPCC publicou seu quinto relatério® contendo a mais atua-
lizada e ampla revisdo sobre os conhecimentos cientificos ligados ao aqueci-
mento global, tendo no prefacio a seguinte declaragdo conjunta da Organiza-
¢ao Meteoroldgica Mundial (OMM) e do PNUMA com o seguinte teor:

O relatério confirma que o aquecimento do sistema climético é
inequivoco, e muitas das mudancas observadas niao tém preceden-
tes no intervalo entre as ultimas décadas e milénios atras: o aqueci-
mento da atmosfera e do oceano, a redugdo da neve e do gelo, a ele-
vagdo do nivel do mar e a crescente concentragdo de gases estufa.
Cada uma das dltimas trés décadas foi mais quente que qualquer
outra década desde 1850. [...] A mudanga climdtica é um desafio
de longa duragao, que requer agao urgente devido a velocidade e es-
cala com que os gases estufa estao se acumulando na atmosfera, e
devido aos riscos envolvidos em uma elevagdo de temperatura su-
perior a 2 °C. Hoje precisamos estar focados no essencial e na a¢ao,
sendo os riscos se tornardo maiores a cada ano®.
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Conheca todas as teorias,
domine todas as técnicas,
mas ao tocar uma alma humana,
seja apenas outra alma humana.

Carl Gustav Jung,
psiquiatra e psicoterapeuta, fundador da psicologia analitica

Para ser tolerante, é preciso
fixar os limites do intoleravel.

Umberto Eco,
escritor e fildsofo
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Alcances e limites da atuacao medica frente
as conviccoes religiosas dos pacientes

Mauro Hilkner

Introdugdo

As situagdes divergentes e conflitantes entre religiosidade e medicina
sao muito antigas e fazem parte do histérico da humanidade e do desenvol-
vimento cientifico, como também compdem a evolugdo da teoria das dou-
trinas e dogmas religiosos. Exemplos de obstrugdo a tratamentos médicos
por diversas idealizacdes religiosas, morais e culturais, além de opgdes por
tratamentos dados por leigos, sem comprovagoes de efetividade ou seguran-
¢a, permeiam os seres humanos. O desenvolvimento dos povos e o aprimo-
ramento cultural, atrelados ao reconhecido progresso cientifico e obtidos
gragas ao avango da Medicina e de outras ciéncias, assim como mudangas
observadas nas teorias das diversas religioes mundialmente presentes, muda-
ram atitudes, muitas delas, em favor da vida.

Varios exemplos estdo marcados na historia. Na Idade Média, o conhe-
cimento tedrico e prético das parteiras e suas orientacoes dadas as mulheres
gravidas desencadearam certa hostilidade do clero e a Igreja determinou a
proibicao do uso de remédios tradicionais que aliviavam as dores do parto,
sob a alegacdo de que a melhora desses sofrimentos seria contra a vontade de
Deus'. Dessa forma, com a justificativa baseada na expulsao de Eva do para-
iso?, os seres humanos teriam recebido também a determinagdo de sofrer ao
dar a luz seus filhos. Consequentemente, aliviar essa dor era uma ofensa a
Deus. A psicologa Ginette Parisl, em sua obra O sacramento do aborto, relata
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que essa determinagdo foi tdo efetiva que uma nobre escocesa, Eufame Ma-
calyne, foi queimada viva por ter solicitado drogas as parteiras para aliviar as
dores do parto e que, até o fim do século XIX, os padres desestimulavam os
médicos a estudarem as causas da febre puerperal porque a Igreja considera-
va esse acometimento e a morte “expressoes do julgamento ou punicao divi-
na por alguma imoralidade oculta”.

Nessa mesma linha de conceitos da época, o surgimento do cloroférmio
e do éter, que passariam a ser utilizados em partos, também provocou a igre-
ja, que clamou por justica, a ponto de um ministro protestante da Nova In-
glaterra declarar que “o cloroférmio é um instrumento de Satd, que parece
ser uma bengdo para as mulheres; mas na realidade ameaga endurecer a so-
ciedade e privar Deus dos gritos profundos e insistentes de mulheres que o
invocam para pedir ajuda em tempo de necessidade”. De maneira interessan-
te, a revogagdo desses conceitos surgiu com a solicitagdo da rainha Vitéria do
uso desses medicamentos na assisténcia ao nascimento de seus oito filhos. A
essa atitude foi dada a interpretacdo de que, quando uma rainha fala, Deus
fala. Assim, preceitos foram modificados ndo pelo sofrimento de mulheres
comuns, nem por uma descoberta cientifica, mas pela atitude de uma pode-
rosa monarca.

Outras situagdes de conflito religioso sdo, ou ja foram, experimentadas
pela sociedade, como a contracepgdo, o abortamento, o inicio real da vida
(6vulo fecundado, embrido ou feto), as relagdes e as orientagdes opgoes se-
Xuais, a permissdo aos exames ginecoldgicos realizados por médicos do sexo
masculino, a autonomia sexual da mulher, o uso de células-tronco e a trans-
fusdo sanguinea. Alguns desses temas ainda despertam discussoes e perma-
necem como fontes de litigio na atualidade.

O constrangimento causado pela correta indicagdo clinica de um pro-
cedimento médico e a recusa do paciente por convicgdes religiosas podem
causar aos dois lados danos de consciéncia, morais e pessoais. Mas, mais co-
mumente, desperta no profissional de saude (em especial, um médico envol-
vido), o temor de ser inquirido tanto pela justica comum - por omissdo de
socorro — quanto por seu conselho profissional — por desrespeitar o direito
do paciente de decidir livremente sobre a execugdo de praticas diagnosticas
ou terapéuticas. A responsabilidade profissional fica mais evidente em casos
de urgéncia ou emergéncia médica que colocam em risco a vida e naqueles
que incluem criangas ou pacientes considerados nao auténomos.

Em absolutamente nada contribuiram para a minimiza¢ao dos confli-
tos entre o preconizado pela medicina e as convicgdes religiosas as inimeras



vezes em que a intolerdncia, o extremismo e a discordancia religiosa — e mes-
mo a onipoténcia médica — se defrontaram. No entanto, essas dificuldades
tornaram-se essenciais para avancar a discussdo ética, bioética, religiosa e
meédica sobre problemas que, até hoje, nao apresentam consenso, justamente
por ndo comportarem um perfil universal.

Niao houvesse diversidade, nao haveria conflituosidade. A diversidade
deriva das diversas particularidades em que se ddo todas as formas de vida.
Hoje, com mais clareza, comprova-se que tal biodiversidade ¢ indispensavel
para a constru¢ao da vida em seu conjunto. Embora a diversidade seja sem-
pre um fator potencial de conflituosidade, nao implica sempre em conflitos,
uma vez que as diferencas podem ocorrer também em modos convergentes.
Por outro lado, nem os conflitos significam, a priori, empecilhos a constru-
¢do da vida, uma vez que podem eventualmente integrar o seu processo de
constru¢ao’.

Preceitos médicos

O Cédigo de Etica Médica (CEM)* é o referencial ético e deontoldgi-
co que os médicos devem seguir para exercer sua profissio com qualidade,
promovendo e divulgando em seu bojo os conceitos éticos e bioéticos da nao
maleficéncia, beneficéncia, autonomia e justica. Em seu primeiro capitu-
lo, que dispde sobre principios fundamentais, aprendemos que a Medicina
¢ uma profissdo a servico da saude do ser humano e da coletividade e sera
exercida sem discrimina¢do de nenhuma natureza, sendo o alvo de toda a
atenc¢do do médico a saude do ser humano, em beneficio da qual devera agir
com o maximo de zelo e o melhor de sua capacidade profissional. Tais con-
ceitos podem ser estendidos aos de saude e bem-estar do paciente — que en-
globam os aspectos fisicos, mentais e espirituais.

O CEM também preconiza que compete ao médico aprimorar continua-
mente seus conhecimentos e usar o melhor do progresso cientifico em benefi-
cio do paciente, como também que guardara absoluto respeito pelo ser huma-
no, atuando sempre em seu beneficio, jamais utilizando seus conhecimentos
para causar sofrimento fisico ou moral. Propde também que o médico exer-
cera sua profissio com autonomia, ndo sendo obrigado a prestar servigos que
contrariem os ditames de sua consciéncia. No processo de tomada de decisdes
profissionais, aceitara as escolhas relativas aos procedimentos diagndsticos e
terapéuticos expressadas pelos pacientes — desde que adequadas ao caso, cien-
tificamente reconhecidas e de acordo com as previsoes legais.
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Ja em seu terceiro capitulo, sobre responsabilidade profissional, 1é-se:

E vedado ao médico:

Art. 1° — Causar dano ao paciente, por acdo ou omissao, caracteri-
zavel como impericia, imprudéncia ou negligéncia.

Paragrafo unico — A responsabilidade médica é sempre pessoal e
nao pode ser presumida®.

Obviamente, ocorrem distor¢cdes nas interpreta¢des do preconizado no
excerto destacado, as quais podem ou nio gerar conflitos. E possivel que um
ato médico ndo coadune integralmente com as crengas religiosas dos pacien-
tes — mesmo porque supostamente atitudes médicas extremas e voltadas a
preservacdo da vida nem sempre contam com a concordancia daqueles que
serdo submetidos a elas. Porém, todos os esfor¢os devem ser empenhados a
ndo atingir o préximo em suas fragilidades fisicas, morais ou espirituais. As
proprias defini¢oes de “vivo” e “vida” podem alcangar diferentes dimensoes.
Assim, é compreensivel que um paciente lute pela sua propria vida, contando
com os recursos da Medicina, no entanto, dentro das possibilidades e dos li-
mites que ele mesmo se impde.

Preceitos bioéticos

Diferencas e disputas profissionais a respeito do tratamento mais ade-
quado e de como alcangar os melhores resultados ocorrem na condugdo de
casos de pacientes gravemente enfermos, mais comumente em salas de emer-
géncia, centros cirdrgicos e unidades de terapia intensiva (UTI). A comuni-
cacdo e interagdo entre os diversos profissionais que compdem as equipes de
saude sdo estimuladas para a resolugao de questdes conflitantes e ndo para
evita-las. Se, por outro lado, membros da equipe multidisciplinar tém forma-
¢do profissional semelhante, por outro, carregam convic¢des pessoais e reli-
giosas muito distintas, capazes de culminar em outro conflito a ser contor-
nado, além dos trazidos pelos proprios pacientes e seus cuidadores.

Nio se deve esquecer de que o médico também é um ser humano, com
fragilidades, temores, convicgdes religiosas, crengas e deveres profissionais.
Isso se torna particularmente importante quando uma decisdo, mesmo am-
parada pela justica ou pelos preceitos da boa pratica médica, esbarra na “ob-
jecdo de consciéncia”, que representa o respeito a autonomia do profissional
em se eximir de procedimentos admissiveis no conjunto geral da comunida-
de e permitidos por lei, mas conflitantes com sua consciéncia ou convic¢do



pessoal. Essa objecdo pode ser alegada diante de situagdes como: abortamen-
to devidamente autorizado; recusa de tratamentos cirurgicos ou invasivos;
interrup¢ao de tratamentos considerados “futeis” (distanasia) e ou por ques-
toes religiosas, como rejeicao ao uso de sangue ou qualquer hemoderivado
por testemunhas de Jeova.

Além disso, nem com o advento de novas tecnologias e de meios diag-
ndsticos mais confiaveis consegue-se assegurar sucesso diagndstico, terapéu-
tico e prognostico. Dentro dessa reflexdo, nao ha como desconsiderar uma
solicitagdo de um paciente perante a uma proposta terapéutica de qualquer
natureza. Outro fator complicador nas tomadas de decisdes corresponde as
opinides dos familiares do paciente e até ao consultor juridico do hospital:
muito mais simples, seria ndo tomar decisdo alguma. Todavia, nao decidir é,
em si propria, uma decisao que pode gerar graves problemas’.

Em 1971° o oncologista e bidlogo americano Van Rensselaer Potter
criou o termo Bioética para uma nova disciplina que estabelece “o estudo
sistematico da conduta humana nas dreas das ciéncias da vida e dos cuida-
dos da saude, a medida que tal conduta é examinada a luz dos valores e de
principios morais”. Rapidamente, a Bioética adquiriria varias ramificagoes
no mundo, inclusive, no Brasil, onde também existem vdrias correntes, co-
mo: reflexdo autdbnoma; intervengao; protecio; libertagdo etc. Em seu sentido
amplo, a Bioética visa a promocdo do bem-estar dos outros, aliada ao res-
peito a autonomia do paciente em suas crengas e valores morais e a resolu-
¢do de conflitos estabelecidos pelas inovagdes em dreas como: transplantes;
engenharia genética; reproducao humana assistida com embrides; clonagem;
emprego de células-tronco; abortamento; assisténcia ao paciente no fim da
vida etc.

Dessa forma, em seu principio da autonomia, a Bioética apregoa o res-
peito pelas pessoas. Assim, tanto quanto possivel, deve-se possibilitar e ha-
bilitar os individuos a agir com autodeterminagdo. O ser humano deve ser
tratado como um fim - e ndo como um meio para um fim. Isso significa
de maneira geral que, se o paciente for consciente e competente, nao existem
obstaculos insuperaveis no modo de ele exercer o direito de recusar trata-
mentos, mesmo que apressem a sua morte”.

O principio da autonomia autoriza que os pacientes assumam papel pri-
mordial nas decisdes terapéuticas a serem — ou ndo - tomadas pelos médi-
cos. Desse modo, participam ativamente dos seus cuidados, consentindo
procedimentos de maneira informada, com base nos esclarecimentos sobre
indicagoes clinicas, beneficios, riscos provaveis, efeitos adversos e expectati-
vas de resultados, prestados de forma clara e acessivel pelo médico.
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O respeito a vontade dos pacientes também é contemplado por meio das
“diretivas antecipadas da vontade” (ou testamento vital) que correspondem
a um instrumento elaborado por maiores de 18 anos (ou antecipados judi-
cialmente), no qual declaram previamente quais tratamentos aceitariam ou
recusariam em situa¢do de agravamento de seus estados de saude, nas situa-
¢Oes nas quais ndo mais poderiam manifestar suas decisdes. Aqui, pode estar
inclusa a recusa em receber determinado tratamento, como também uma ci-
rurgia ou transfusdes sanguineas em desacordo com suas motivagdes basea-
das em suas vidas religiosas.

Em 2012, por meio da Resolugdo n° 1.995, o Conselho Federal de Medi-
cina (CFM) ponderou que, nas decisdes sobre cuidados e tratamentos de pa-
cientes que se encontram incapazes de comunicar-se, ou de expressar de ma-
neira livre e independente suas vontades, o médico levara em consideragiao
suas diretivas antecipadas da vontade. No entanto, ressaltou que o médico
conta com a prerrogativa de deixar de considerar tais orienta¢des do paciente
se, em sua andlise, estiverem em desacordo com os preceitos do CEM. Em-
bora esteja em plena vigéncia, tal norma do CFM ainda ndo conta também
com legislagdo municipal, estadual ou federal no mesmo sentido, mas leis se-
melhantes ja existem:

o Constituicao Federal — Art. 5: Estabelece o principio fundamental do
direito a dignidade da pessoa a vida, a liberdade e a seguranca. Afirma
que ninguém podera ser submetido a tortura e nem a tratamento desu-
mano ou degradante8.

« Codigo Civil Brasileiro — Art. 15: E expressamente vedada a realizagio
de qualquer tratamento ou intervengdo cirirgica que possa trazer risco
para a pessoa, sem 0 seu consentimento9.

o Lei Estadual n® 10.241/1999 - Art. 2: E direito do paciente recusar trata-
mentos dolorosos ou extraordindrios para tentar prolongar a vida e es-
colher o préprio local de sua mortel0.

o Estatuto do Idoso — Art. 17: Assegura ao idoso no dominio de suas fa-
culdades mentais o direito de optar pelo tratamento de saude que lhe for
reputado mais favoravelll.

Isso posto reconhecemos que, entre os problemas a serem resolvidos pa-
ra cumprir as decisdes de cunho religioso dos pacientes, hda um, vinculado
ao conflito estabelecido entre dois principios da Bioética: autonomia e jus-
tica - agregando-se a chamada “justica comum”, da area do Direito. Aqui,
vale ressaltar que, como a autonomia nao ¢ absoluta, um médico nao pode



ser condenado por desrespeitar a vontade de paciente em iminente risco de
morte, conforme faculta o CEM. Por outro lado, na avaliagdo dessas situa-
¢oes de conflitos, algumas consideragées devem ser retomadas. Na visao
do médico e bioeticista americano Edmund Pellegrino, a relagio médico-
paciente é “uma equagdo moral marcada pela reciprocidade com direitos e
obriga¢des™”. Deve ser equilibrada de forma que ambos busquem o bem um
do outro e se respeitem em suas autonomias.

Perante conflitos morais e religiosos, nem sempre é possivel uma deci-
sao de consenso, mas é necessario acolher com moderagao as argumentagoes
discordantes. A medicina hipocratica e tradicional se constitui em uma re-
lagao paternalista, assimétrica e vertical, na qual, detentor do saber, 0 mé-
dico “tem o poder” e, portanto, estd capacitado a decidir o que é melhor ao
seu paciente. Seu papel seria o de comandar e o do paciente, de obedecer, em
um modelo que busca o melhor para o doente, até independentemente de sua
propria vontade, sem respeitar suas opgoes e desejos de tratamento, condi-
cionando-o a um papel quase infantil.

Em 1770, o médico e filésofo escocés John Gregory', pensador de as-
suntos sobre a ética médica, ja anunciava a emancipagao do paciente e sua
autonomia, enfatizando que “todos os homens tém o direito a decidir quan-
do se trata de sua saude e de sua vida e que todo ser humano é autdbnomo
e o enfermo também o é”. Em 1973, a Associacio Americana dos Hospitais
adotou o Cédigo de Direitos dos Pacientes (em inglés, Patient’s Bill of Rights)",
revisado em 1992. A partir desse novo conceito, os pacientes tém o direito de
receber de seus médicos as informagdes necessarias para outorgar seus con-
sentimentos antes do inicio de qualquer procedimento ou tratamento. Com
isso, o médico incorpora o doente ao processo de tomada de decisdes, assim
como reconhece o seu direito a decisdo final. Tal formato leva ao distancia-
mento da Medicina baseada na beneficéncia hipocratica tradicional.

Nesse modelo, o paciente se torna um agente moral autéonomo, livre pa-
ra as suas decisoes e responsavel por elas. Orienta também os hospitais e ins-
tituicdes de saude de que todas as suas atividades devem ser conduzidas con-
forme os valores e dignidade dos doentes'®. E importante ressaltar aqui que
exce¢des ficam por conta das situagdes de emergéncia, quando a necessidade
de tratamento é urgente.

Preceitos religiosos

A grande maioria da humanidade professa alguma crenga religiosa e,
de maneira direta ou indireta, as religides promovem movimentos humanos
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e mantém estatutos politicos e sociais como parte inseparavel do Homem.
Muito embora na atualidade as discussoes sobre o abortamento e o uso de
células-tronco, além dos métodos contraceptivos, guardem algum carater re-
ligioso e obje¢des da igreja, ainda sdo em menor monta quando comparadas
a transfusdes sanguineas entre testemunhas de Jeova.

O dogmatismo e o fundamentalismo sao formas similares de as convic-
¢oes se autodefenderem. Ambos independem de convic¢oes fundadas ou nao
em razoes cientificas’, mas o fundamentalismo ndo é um defeito cognitivo,
por isso mesmo que as razdes das convicgdes sdo, em tal situacdo, colocadas
como indiscutiveis e imunes a qualquer critica®. A base religiosa que Teste-
munhas de Jeova alegam para ndo aceitarem transfusoes de sangue tem ori-
gem biblica:

o Génesis (9:3-4): Todo animal movente que esta vivo pode servir-vos de
alimento. Como no caso da vegetacao verde, deveras vos dou tudo. So-
mente a carne com sua alma — seu sangue — niao deveis comer?.

o Levitico (17:10, 13-14): E qualquer homem da casa de Israel, ou dos es-
trangeiros que peregrinam entre eles, que comer algum sangue, contra
aquela alma porei a minha face, e a extirparei do seu povo. Qualquer is-
raelita ou estrangeiro residente que cagar um animal ou ave que se pode
comer derramara o sangue e o cobrira com terra. Porque a vida de toda
carne é o seu sangue. Por isso eu disse aos israelitas: vocés ndo poderdao
comer o sangue de nenhum animal, porque a vida de toda carne é o seu
sangue; todo aquele que o comer sera eliminado™.

o+ Atos dos Apostolos (15:19-21): Portanto, julgo que nao devemos por di-
ficuldades aos gentios que estdo se convertendo a Deus. Ao contra-
rio, devemos escrever a eles, dizendo-lhes que se abstenham de comida
contaminada pelos idolos, da imoralidade sexual, da carne de animais es-
trangulados e do sangue. Pois, desde os tempos antigos, Moisés é pregado
em todas as cidades, sendo lido nas sinagogas todos os sabados".

Discussdo

Pesquisa clinica para a obten¢do de doutorado utilizando abordagem
quali-quantitativa, realizada entre 2007 e 2009 no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (HC-FMUSP), reve-
lou que parte dos pacientes que seguem preceitos religiosos, como das Tes-
temunhas de Jeovd, omitiu na internacao essas informac;ées - bem como, a



negativa em receber sangue e seus derivados. O motivo é que, apesar de essas
pessoas quererem que sua autonomia religiosa fosse respeitada, temiam nao
conseguir vagas em leitos do Sistema Unico de Satide (SUS) e nio receber tra-
tamento médico'. De maneira interessante, nem todos que professam suas
crengas a faziam de modo ortodoxo: alguns assumiam, inclusive, carater mais
liberal perante a possibilidade de morte e de terapéutica médica transfusional.

Por outro lado, no mesmo estudo, os médicos demonstraram temor da
judicializagdo de seus atos e/ou, solicitaram seu direito a obje¢do de consci-
éncia a atendimentos a pacientes que se negam a passar por uma transfusao
que evitaria o seu 6bito. Ainda entre os médicos, apenas 33,3% conheciam os
pareceres e resolucdes das comissdes de Bioética para os casos de conflitos
religiosos e transfusdes; 62,5% achavam que ndo havia uma conduta padrao
no hospital para essa situagdo; 72,9% foram favoraveis a uma conduta padro-
nizada. Apenas 8,3% ndo optariam pela transfusdo, mesmo sob risco imi-
nente de morte e 83,3% consideraram como “negligente” a conduta de nao
transfundir diante do risco.

Definitivamente, ndo é esse o cenario desejado para a resolu¢do de con-
tlitos: particularmente nos relacionamentos clinicos, o jogo de poder se apre-
senta, no fundo, como um modo de controlar a confianca das pessoas fra-
gilizadas’. Além da falta de um amparo legal - a exemplo do que ocorre na
Inglaterra’, onde a vontade do paciente tende sempre a ser respeitada, a des-
peito de suas razdes —, observa-se o despreparo dos médicos brasileiros para
lidar e respeitar a autonomia dos atendidos.

Um passo para o entendimento esta na melhoria da comunicagédo com
os atendidos e seus familiares, como também, em consequéncia (e dentro
das possibilidades), na tentativa de conciliagdo. Nesse momento, é importan-
te lembrar que ha diferencas quanto aos niveis de envolvimento religioso de
paciente para paciente, mesmo os de mesma fé religiosa, e a possibilidade de
mudar de ideia perante circunstancias que ameacem a vida. Assim, médicos
mais autonomistas e deliberativos, menos pragmaticos, tenderiam a demons-
trar-se mais flexiveis e confiantes no manejo de situagdes envolvendo valores
individuais de cada um, amparados pelo principio da autonomia. Também
lidariam de maneira mais segura com adversidades.

Sobre as questoes transfusionais, expressiva parcela de médicos entre-
vistados'® (564 cardiologistas) demonstrou seu perfil refratario diante da
adversidade e 43,4% se recusariam a atender a pacientes que se recusam a
receber sangue, usando como norte de sua decisaio o CEM. Entre os entre-
vistados, 33,9% tratariam o paciente e, em casos de risco de morte, fariam a
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transfusdo. Ja 22,7% ndo a realizariam em nenhuma circunstancia, assumin-
do consequéncias legais e éticas — atitude semelhante a observada em Japao®
e Inglaterra.

Para a mitigacdo de conflitos, seria necessaria a adogao de posturas me-
nos paternalistas e mais condescendentes com a autonomia dos pacientes.
Porém, ¢é essencial que os legisladores elaborem novas leis além das ja cita-
das, permitindo que o médico aja a partir de sua consciéncia e ndo pelo me-
do de puni¢do. Até mesmo porque ambos os pontos de vista — dos que de-
fendem o direito a agir de acordo com sua fé e dos que tém como motivagao
precipua salvar vidas — estao amparados pelo mesmo artigo da Constituigao
Federal: no caput do art. 5 é encontrada a garantia da protecao a vida e a li-
berdade; no inciso VI, protecdo ao direito e a liberdade de crencas

Leis conflitantes entre si dificultam a superacdo de conflitos: se o0 médi-
co nao realiza uma transfusao de sangue, pode ser acusado até de homicidio
por “conduta omissiva”, no caso de falecimento do paciente por falta do pro-
cedimento. De acordo com o Art. 13, paragrafo 2, do Cédigo Penal®’, aquele
que tem o dever e o poder de agir, mas nao o faz, responde pelo crime que a
sua conduta, considerada como omissdo, originou. Assim, acuado por essa
possibilidade, o profissional sente a obrigagdo de cuidado, protegdo e vigi-
lancia, decorrente de sua profissdo. Vale lembrar que, mesmo se processado,
dificilmente o médico sera condenado, pois os afetados sdo os religiosos que
se negaram a transfusao.

Maiores discussdes em nivel académico sobre os principios da Bioética,
bem como melhor treinamento dos estudantes de Medicina ao enfrentamen-
to de futuros litigios de conceitos, também poderiam surtir resultados e ga-
rantir a autonomia aos pacientes, nas situagdes em que suas convicgoes reli-
giosas tiverem repercussoes estritamente pessoais.

A aceitagao das convicgoes dos pacientes (com excegdo de criangas e in-
capazes mentalmente) costuma ser mais frequente entre médicos com me-
nos de 50 anos, quando comparados aos médicos de mais idade*. No caso de
criangas e incapazes, sempre é prudente lembrar que o Conselho Tutelar da
Vara da Infincia e da Juventude funciona diuturnamente e pode ser aciona-
do para a limitacdo do poder familiar perante ameaca a vida, prevalecendo
as decisoes médicas.

Uma adequada revisiao também se faz necessaria em nivel do Conse-
lho Federal de Medicina, na Resolucio CFM n° 1.021 de 1980*, ainda em vi-
gor, que considera a recusa do paciente em iminente risco de morte a rece-
ber transfusdes como “suicidio”, obrigando, portanto, o médico a procedé-las.
Em outras situacdes clinicas em que a vida esta sob risco, a recusa terapéutica



¢ bem compreendida e aceita pelos médicos, por exemplo, diante de decisdes
contrarias a tratamentos oncoldgicos; de amputagdes de membros; de pacien-
tes com AIDS em fase final de vida; de diversos tratamentos em UTI etc.

A autonomia e a religiosidade, ou espiritualidade, dos pacientes ja foram
abordadas ainda em outras situagdes clinicas, como a que envolve gravidez
e a terminalidade da vida. No livro Etica em Ginecologia e Obstetricia®, o
Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo (Cremesp) explica
que a decisdo de realizar — ou ndo - cesariana a pedido da paciente deve ser
conjunta, envolvendo o médico obstetra e a gestante, com os riscos e benefi-
cios claramente expostos, de forma que possibilite a gravida tomar a decisao
que julgar mais adequada. Dessa forma, a realizagdo do parto cirurgico res-
peita a autonomia e fortalece a relagdo médico-paciente*, além de atender
aos principios da autonomia e beneficéncia quando permite a gestante a es-
colha de sua via de parto®.

Fazendo um paralelo, deve-se também respeitar as convicgdes religio-
sas dos pacientes, incluindo aqui a opgdo de testemunhas de Jeovd, quando
constatado que, na populagdo dos Estados Unidos, 95% creem em uma for¢a
superior”?® e 93% gostariam que essas questoes fossem abordadas por seus
médicos se ficassem gravemente enfermos®>**. No Brasil, ndo apenas a maio-
ria da populagdo professa alguma crenga religiosa-espiritual, como também
considera isso muito importante®, além de 95% dos idosos considerarem a
relevancia da religido, a quase totalidade, crer em Deus e, ainda, 77% gosta-
riam de participar das decisoes médicas quando perto da morte e que suas
necessidades espirituais fossem consideradas*>***. No entanto, ja em 1994,
observou-se que 68% dos pacientes, em pesquisa por entrevista, disseram
que seus médicos nunca haviam abordado o assunto com eles™.

Quando ndo observada e respeitada a fé e as convicgoes religiosas dos
pacientes, ocorre o sofrimento religioso que se caracteriza pela dor moral,
conduzida pela quebra de dogmas e preditos daquela religiao™2.

Conclusdo

No campo da Bioética Clinica, incidem conflitos de convicgdes em tor-
no de cuidados que ndo podem ser adiados no pluralismo social’. Talvez en-
tre os médicos esteja mais proxima a aceitagdo de decisdes divergentes das
suas, mesmo as que nao estido de acordo com o melhor preconizado pela me-
dicina. A competéncia técnica e o compromisso humano outorgam ao médi-
co o direito e o dever de fornecer adequadamente as informagoes sobre qual-
quer tratamento aos pacientes. No entanto, devidamente esclarecido, cabe ao
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proprio paciente a decisdo e a adesdo aos propostos da Medicina, em uma
relacdo permeada por humanismo.
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Ha momentos em que é preciso escolher
entre viver a sua propria vida plenamente,
INntelramente, completamente, ou assumir a
existéncia degradante, ignobil e falsa que o

mundo, na sua hipocrisia, nos impoe

Oscar Wilde,

escritor, poeta e dramaturgo britanico

A vida é muito maior que a soma de seus
momentos

Zygmunt Bauman,
socidlogo polonés
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Até quando investir em
terapia e diagnose em pacientes 1dosos
com doencas incuraveis ou graves

Elma Zoboli

Introdugdo

O envelhecimento populacional é realidade global da qual o Brasil nao
escapa: a propor¢do da populagdo com até 25 anos de idade diminuiu no
censo de 2010 e houve um aumento no numero de pessoas idosas. O Institu-
to Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) afirma que, em 2030, o grupo
de idosos de 60 anos ou mais ultrapassara o de criangas com até 14 anos e
em 2055 sera maior do que o de criangas e jovens com até 29 anos'. Ou se-
ja, o Brasil ndo é mais um pais jovem, mas em envelhecimento rapido. Por
um lado, viver mais é conquista desejavel em toda sociedade, mas represen-
ta problema de satuide publica, demandando politicas publicas especificas e,
também, individual quando nao se envelhece com qualidade de vida.

Prolongar os anos de vida nio significa que serd viver mais e melhor,
porque muitas vezes o tempo de vida acrescido corresponde a conviver com
doencas cronicas, incuraveis. Assim, os idosos, em geral, formam um dos
grupos populacionais mais fragilizados e deveriam ser alvo de politicas pu-
blicas especificas, que considerassem a suscetibilidade, a necessidade de pro-
te¢do, o amparo e o direito constitucional de acesso a saude dessas pessoas®.
Dar cuidados a essa populagdo é desafio para os sistemas, servigos e profis-
sionais de saude, pois a ética do cuidado implica proteger ao débil e fragil,
com vistas a beneficéncia e ndo sé a ndo maleficéncia, ja que ninguém busca
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os servicos de saude apenas para nao ser prejudicado, o paciente quer ser be-
neficiado com melhora, cura, mais qualidade de vida®. O desafio inclui nao
s6 a organizagdo dos servicos, como superar preconceitos relativos aos ido-
sos para bem assistir.

Devido aos tragos produtivista e hedonista da sociedade atual, o idoso é
um “velho”, com toda a carga negativa que carrega esta palavra, o que muita
vezes causa discriminag¢ao excludente desse grupo também na saude. A so-
ciedade hodierna oculta a morte e afasta a velhice, pois as pessoas ndo que-
rem morrer e também ndo querem ficar velhas, o que é incompativel com a
finitude da vida humana.

Desde a Grécia

Embora agugada nos tempos atuais, essa visdo negativa da velhice ja
existia na Grécia antiga pois, na Filosofia grega, os valores estéticos, logicos
e éticos eram vistos como algo interligado, de forma que o bom s6 podia ser
belo. O idoso, com as capacidades fisica e mental diminuidas, estava enfer-
mo, era feio e, consequentemente, mau. Para os gregos, a enfermidade era
velhice prematura e a velhice era doenga permanente.

E aceitavel “um certo culto ao corpo”, mas é exagero que isso se torne
um proposito da vida, como o que tem acontecido atualmente, com o consu-
mo de consultas de estética, academias, dieta saudavel, culto a juventude’. Is-
so tudo dificulta a alocagdo justa de recursos na drea da satide para os idosos.

Assim, a idade por si s6 ndo pode constituir critério para a limitacdo de
esforcos terapéuticos ou diagndsticos, pois infringiria principios éticos, co-
mo igualdade e justica, e seria discriminag¢ao excludente por idade (ageism)*.
A discrimina¢do por idade, em maior ou menor grau, ¢ um dos principais
problemas éticos na aten¢ao ao idoso. Ha outros: abuso; maus tratos; empre-
go de tecnologia para diagndstico e terapia; competéncia; informagdo para o
consentimento livre e esclarecido’.

Quanto ao uso de tecnologia para procedimentos diagnosticos e tera-
péuticos, os problemas podem ser devido ao excesso ou a falta. E eticamente
reprovavel ndo fazer o que se deve realizar, nio utilizando critérios para defi-
nir meios diagnosticos razoaveis, tratamentos curativos, paliativos e qualida-
de de vida. Deixar de empregar meios diagnosticos porque a pessoa ¢ idosa,
é eticamente inapropriado, pois se ndo se pode curar é possivel paliar. Por
outro lado, exagerar nos procedimentos diagnosticos quando isso nao vai re-
sultar em melhorias na atengdo prestada é igualmente censuravel. Assim, an-



tes de atuar é preciso refletir, deliberar, para se chegar a um consenso entre o
paciente, a equipe de satide e a familia, com reavaliagdes continuas do estado
de saude do primeiro.

Por exemplo, do ponto de vista ético pode ser igualmente reprovavel nao
solicitar uma radiografia a um idoso de 90 anos e promover exames dolo-
rosos e desconfortaveis em idoso com Alzheimer ou cancer em estado ter-
minal, simplesmente para definir uma patologia, se ndo sera possivel trata
-la devido ao estado geral do paciente. Também ¢ eticamente censuravel nao
oferecer terapias ou exames de alto custo aos pacientes, quando benéfico, por
serem idosos.

Critérios

Os critérios para fazer um procedimento diagnéstico ou terapéutico de-
vem ser prognostico, qualidade de vida, estado geral do paciente e nunca a
“data de nascimento”. E claro que a idade pode implicar que o estado geral
do paciente nio seja adequado para a realiza¢ao de determinados exames ou
tratamentos, as vezes, pelas comorbidades, mas o estado geral serd a justi-
ficativa para nao realizar os procedimentos, ou seja, razdes médicas, ndo a
idade do paciente’.

As decisoes da equipe médica devem ocorrer sempre no sentido de pre-
servar os melhores interesses do paciente idoso, o que implica que os profis-
sionais conhecam as preferéncias dos atendidos, as quais podem ser diferen-
tes das defendidas pelos médicos, tornando-se possivelmente fonte de conflito
ético. De fato, ao tomar decisoes relativas aos pacientes idosos, o médico vé-se
de frente com a questdo da microalocagdo de recursos em satude, que sdo es-
cassos, finitos. Ao somar-se isso ao preconceito social em relagdo aos idosos,
¢ dificil para a equipe manter-se restrita ao campo técnico, do saber profissio-
nal, pois os juizos de fato podem vir carregados de juizos de valor.

O “ato beneficente propriamente dito” e o ato paternalista nas tomadas
de decisao diferenciam-se pela consideragao as preferéncias individuais e
razoaveis dos pacientes. Sem isso ha o risco de, despercebidamente, passar
da beneficéncia para o exercicio de poder, de biopoder, o que é moralmente
questionavel devido ao autoritarismo presente nesse tipo de ato’. Entretanto,
ndo ¢é raro que, ao decidir sobre que exames o idoso devera fazer, o profissio-
nal pega a opinido dos familiares, ainda que o paciente esteja competente pa-
ra se manifestar’. Alids, é muito comum que esse comportamento paternalis-
ta, ou autoritario, dos profissionais de saude seja justificado por crerem que
o idoso é incompetente para a tomada de decisdo.
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Nesses casos, as equipes de saide precisam avaliar, nas consultas, cer-
tas habilidades dos idosos, havendo algumas formulagdes de perguntas que
podem ser uteis: habilidade para comunicar uma escolha (Qual é a sua de-
cisdo?); para tomar uma decisdo razoavel sobre seu tratamento (O que o se-
nhor pensa que uma pessoa razoavel faria na sua situa¢ao?); estimar as con-
sequéncias da decisao (Diga-me em suas proprias palavras o que esta errado
com vocé e quais sdo as opgdes para cuidarmos do senhor?); compreender a
informagdo recebida (Suponha que eu esteja em sua situagdo e lhe pego para
me ajudar a pensar nas opgoes de tratamento disponiveis, como vocé as des-
creria para mim e o que pensa delas?); entender a decisdo (O senhor pode me
contar porque adotou esta escolha?/Em suas proprias palavras, o senhor po-
de recapitular para mim o que decidiu?).

Essas habilidades dos idosos, além de respostas a algumas perguntas,
apontam indicios que podem orientar o profissional: O paciente entende sua
situa¢do de saude? Ele entende o tratamento proposto? E as alternativas de tra-
tamento? Ou as consequéncias do ndo tratamento? Pode comunicar a decisao?
Consegue aquilatar a decisdo e as consequéncias desta? E capaz de lidar com a
informagao recebida? A decisdo do paciente perdura? Tais perguntas sdo co-
nhecidas como a abordagem Standard para avaliagdo da capacidade para to-
mada de decisao, sigla proveniente das palavras inglesas para os componentes
avaliados: situation, treatment, alternative, no treatment, decision, appreciate,
rational, durable*. Claro que as formulagoes de perguntas para orientar a co-
municagao entre profissionais e pacientes é apenas exemplo, devendo ser adap-
tadas para o nivel de escolaridade e cultural de cada paciente idoso.

Abusos

Devido a sua fragilidade e vulnerabilidade, idosos podem ser vitimas de
abusos perpetrados pela familia, amigos, sociedade e, também, pelos servi-
¢os e equipes de satde. As mulheres (como filhas, noras, conjuges e netas)
tendem a cometer abuso por atos de negligéncia, com falta de cuidado que,
em longo prazo, desencadeia problemas de saude. Os homens tendem mais
a violéncia fisica ou verbal. A sociedade tem comportamento abusivo para
com os idosos quando nao protege verdadeiramente essa populagdo fragil,
deixando de identificar e suprir suas necessidades ou permitindo que os re-
cursos financeiros e sociais sejam insuficientes para dar conta delas: nao é
raro que os idosos recebam pensdes, aposentadorias infimas e que se defron-
tem diariamente com a precariedade da rede social, com poucas casas de
longa permanéncia publicas, hospitais-dia, apoio domiciliar.



Pode-se dizer que, antes da morte bioldgica, com o falecimento, ha va-
rias outras mortes sucessivas impostas aos idosos: laboral, na aposentadoria;
familiar, quando é tirado desse ntcleo para um asilo; fisica, quando perde
a autoestima e a capacidade para autocuidado’®. E violéncia qualquer intro-
missdo na vida privada das pessoas sem que estas consintam, toda coa¢io ou
manipulagdo dos ideais de vida de cada uma. Ante a fragilidade dos pacien-
tes idosos, é preciso mover-se por uma atitude ética de respeito pelo outro,
individual ou socialmente, considerando a vulnerabilidade, ou quase vulne-
ragdo, decorrente do envelhecimento. Portanto, é dever dos profissionais evi-
tar agressoes, por acdo (ato violentos, abusivos) ou omissao (negligéncia) e,
acima de tudo, ser diligentes®.

E objeto da ética a protecio aos fragilizados, sendo que a vida moral de-
ve basear-se no respeito escrupuloso pela vida corporal e espiritual das pes-
soas, considerando as crengas religiosas, valores, cultura, preferéncias. Esse
principio ético que parece tdo obvio atualmente, foi sendo gestado pela hu-
manidade de maneira lenta e dolorosa. No inicio, os poderosos acreditavam
e defendiam que suas ideias e crengas eram as Unicas respeitaveis, por isso
deviam imp06-las a todos, mesmo que isso exigisse o uso da forca.

Apos varios séculos de historia humana é que se compreendeu que o
bem feito a forca deixa de sé-lo, pois somente a propria pessoa pode definir
0 que é bom para ela. Apenas na modernidade a ordem moral estabeleceu-
se como algo privado, pessoal, intimo, livre e intrasferivel, sem esquecer que
também ha uma dimensdo publica, que ndo ¢ subjetiva ou objetiva, mas in-
tersubjetiva. O sujeito da moral privada ¢ o individuo, mas, na dimensao pu-
blica, as normas precisam ser estabelecidas por consenso pacifico entre todos
os envolvidos ou afetados, seja direta ou indiretamente’.

Como em toda drea médica, na atengao aos idosos os pacientes e os pro-
fissionais podem discordar sobre valores ou enfrentar situagdes desafiadoras
para suas convicgdes pessoais: é quando surgem os problemas éticos®. Essa
discordancia fica mais patente nas tomadas de decisdo, especialmente as re-
lativas aos limites para as terapias ou para os procedimentos diagndsticos:
até onde investir em pacientes idosos com doengas incuraveis ou graves?

Claro que ndo ha algoritmos passiveis de aplicacdo para solucionar tais
situacoes, mas ha procedimentos para a tomada de decisdao que, amenizando
ou manejando as zonas de incerteza, contribuem para decisdes mais pruden-
tes, responsaveis e apropriadas as peculiaridades do caso e dos envolvidos.
Neste capitulo, apresentamos a casuistica, retomando o livro Etica Clinica®
dos propositores do procedimento e da publicagdo anterior sobre o tema de
tomada de decisdo em Bioética Clinica’.
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A casuistica para tomar decisées em Etica Clinica

As situagdes clinicas sao complexas, pois envolvem grande quantidade
e variedade de dados médicos, circunstancias multiplas, pluralidade de va-
lores, diferentes envolvidos ou afetados, direta ou indiretamente. Frequente-
mente, as decisdes precisam ser tomadas com rapidez — e um caminho claro
para ordenar fatos e valores em cada caso clinico pode facilitar a discussao e
resolucao do problema ético®. A casuistica ndo inicia a analise do caso pelos
principios, mas em fun¢do de quatro tépicos: indicagdes médicas; preferén-
cias do doente; qualidade de vida; aspectos conjunturais. Assim, é importan-
te a habilidade dos profissionais para identificarem detalhes e peculiarida-
des, pesando mais a capacidade de reconhecer as circunstancias da situagao
e dos envolvidos do que o dominio tedrico de principios e teorias morais, 0s
quais, na medida em que surgem na discussao dos casos, sdo referidos, pois
as regras e os principios morais precisam ser apreciados no contexto real es-
pecifico da situagao.

Isso ndo significa que os profissionais nao precisem ter nogdes comuns
de ética, das normas de comportamento e atitudes aceitas ou indicadas nos
diversos tipos de situacdo, ao contrario: para a aplicacao da casuistica, tém
que se familiarizar com a literatura sobre ética, para a evocarem na medida
em que seja necessaria no caso. O conhecimento teérico moral precisa ser
operado com habilidade apropriada para o discernimento ético com conside-
ragOes globais e sutis, cruciais para a concretizagdo das regras e principios’.
Os quatro topicos sistematizam o processo de identificacdo, analise e reso-
lugdo dos problemas éticos na clinica, iniciando-se sempre pelas indicagoes
médicas e seguindo pela ordem: preferéncias do doente, qualidade de vida e
aspectos conjunturais, sendo que tal percurso permite a avaliagdo da neces-
sidade de se obter mais informagédo antes do debate para a solugdo do proble-
ma ético.

Indicagdes médicas referem-se as condigoes clinicas do paciente e as in-
tervengdes terapéuticas indicadas pela equipe de satde. Assim, a avaliacdo
ética do caso inicia-se pela distin¢ao clara dos possiveis beneficios da inter-
vengdo para o paciente, considerando o estado geral do paciente. A pergun-
ta central é: quais as indicagoes médicas para o caso? Ou seja, ndo se deve
iniciar com questionamentos acerca dos direitos do paciente para recusar o
tratamento, pois o primeiro passo é esclarecer quais sdo os beneficios e riscos
implicados na interven¢do médica.

A adequada compreenséo e andlise dos problemas éticos requerem cui-
dadosa apresentagdao do caso clinico com queixas, estado do paciente, natu-



reza do agravo, diagndstico, prognodstico e recursos terapéuticos. Os pacien-
tes e familiares também precisam compreender a situagdo e as alternativas
para lidar com esta. As indica¢oes médicas sdo apresentadas ao paciente, que
decidira segundo sua preferéncia, fazendo escolhas livres e esclarecidas, que
contam com importancia ética, legal, clinica e psicoldgica, pois integram o
nucleo da relagdo clinica. O conhecimento das preferéncias do paciente é es-
sencial, pois sua cooperacdo e satisfagdo com a intervencdo indicada depen-
dem da forma com que a oferta atende as suas necessidades e op¢des, como
também aos seus valores. Essa é a segunda etapa do caminho de tomada de
decisdo na casuistica.

Antes da doenga, a qualidade de vida do paciente é esperada com ou
sem tratamento, sendo ponderada com os riscos e beneficios das indicagoes e
as preferéncias do doente. Os agravos diminuem a qualidade de vida real ou
potencial das pessoas e os objetivos fundamentais da intervengao médica sdo
sua recuperagdo, manutencao ou melhoria. Nao se trata s6 de balango ris-
co-beneficio por meio de apreciagdo imediata das implicagdes da recusa ou
aceitagdo do tratamento; as consideragdes sobre a qualidade de vida incluem
as consequéncias para a vida do paciente, em longo prazo. Esse terceiro t6-
pico ¢ o mais delicado do itinerario, exigindo analise meticulosa e atengao,
para ndo incorrer em distor¢des ou preconceitos, especialmente no caso de
pacientes idosos. Portanto, é essencial observar quem faz a avaliagdo, quais
sdo os critérios usados e qual decisio clinica se justifica com base nos juizos
sobre qualidade de vida.

Os aspectos conjunturais ou contextuais sdo as circunstancias sociais,
legais e institucionais envolvidas no caso. Nesse quarto topico, incluem-se:
objetivos das praticas profissionais; padrdes de boa pratica; costumes, cul-
tura e regras legais; politicas de saude; estruturagdo dos servicos, tipo do sis-
tema de saude; diretrizes para pesquisa em saide, formagdo dos profissio-
nais, fatores economicos; credos religiosos; nivel educacional da populagéo.
O contexto influencia a assisténcia médica e esta, por sua vez, o afeta, pois as
decisdes tomadas em cada caso tém impacto psicolégico, emocional, econd-
mico, legal, cientifico, educacional, religioso, politico sobre terceiros, insti-
tuicoes e grupos sociais.

Como cada vez mais a relagao clinica é mediada por elementos externos,
como seguros, planos de saude e politicas publicas, os aspectos contextuais
sao cruciais, decisivos, na resolu¢iao do caso. Entretanto, eles nao podem ser
priorizados em detrimento de indicagdes médicas, preferéncias do paciente
ou qualidade de vida, nesta ordem. Ou seja, para que os aspectos conjuntu-
rais sejam decisivos na tomada de decisdo é preciso que: o alcance dos obje-
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tivos da interven¢do médica seja duvidoso; as preferéncias do paciente sejam
desconhecidas; a qualidade de vida do paciente seja minima; o aspecto con-
textual em questao seja especifico, nitidamente lesivo para terceiros; a deci-
sao traga alivio para essa lesdo®. Para cada topico ha perguntas norteadoras
das discussoes e analise do caso®”:

Quadro 1
Questionamentos sobre indicacdes médicas e preferéncias do doente para

analise do caso

Indicacoes médicas

Preferéncias do paciente

Qual o problema do paciente? Histdria?
Diagndstico? Prognéstico?

0 problema é agudo? Crdnico? Critico?
Emergéncia? Reversivel?

Quais os objetivos do tratamento?
Qual a possibilidade de sucesso?

Quais os planos se a terapéutica falhar?

Como o paciente se beneficiara dos
cuidados prestados pela equipe?

Como os danos podem ser evitados?

0 que o paciente expressou sobre suas preferéncias
no tratamento?

0 paciente foi informado sobre beneficios
e riscos? Compreendeu as informagoes?
Deu seu consentimento?

0 paciente estd mentalmente capaz?

Tem competéncia legal? Hd indicios de outro tipo que
sugerem incapacidade para decidir?

0 paciente expressou antecipadamente suas
preferéncias?

Quem é o representante do paciente se este estiver
incapacitado para decidir? O representante seque
regras apropriadas para a decisao substitutiva?

0 paciente reluta contra o tratamento?

E incapaz de cooperar? Por qué?

Respeitaram-se os direitos de escolha do paciente em
toda extensdo ética e legal?




Qualidade de vida Aspectos conjunturais

Quais as perspectivas de retorno do Hé assuntos familiares influenciando indevidamente
paciente a sua vida usual, com e sem as decisoes terapéuticas?

tratamento? Ha problemas dos profissionais de satide

Ha predisposicoes que prejudicam a influenciando as decisoes terapéuticas?

avaliagao da qualidade de vida do paciente? | 13 interferéncia desmedida de fatores econdmicos
Que déficit fisico, mental e social o ou sociais?

paciente pode sofrer se o tratamentofor | H fatores religiosos ou culturais pesando nas
bem-sucedido? escolhas?

A qualidade de vida presente ou futurafaz | 43 justificagdo para a violagao do segredo médico?
LA
que 0 paciente nao queira mais viver! Hé problemas de alocagao de recursos?

Como o paciente argumenta a rentincia ao o . . PR
. . Quais as implicacbes legais das decisoes terapéuticas?
tratamento? Ha encadeamento ldgico na ) ]
0 caso envolve pesquisa? Ensino?

apresentagao dos argumentos?

Quais as possibilidades e os planos para
cuidados paliativos e de conforto?

Ha conflitos de interesse institucional?
E dos profissionais de satde?

No caso de pacientes idosos, no tépico dos aspectos conjunturais con-
vém ponderar a visdo social, familiar e dos profissionais sobre a velhice para
mediar o peso de preconceitos na tomada de decisdao. Ainda convém que se
pondere a obrigacao profissional, familiar e social de proteger os mais vul-
neraveis e fragilizados, com base na ética do cuidado. Apés percorrer os qua-
tro topicos, na ordem indicada, é possivel encontrar a questio ética central
no caso, identificando onde esta o conflito. Também se percebe se o caso é
parecido com outros, se ha precedentes claros da resolugdo destes e em que
medida a resoluc¢do do caso atual podera implicar, no futuro, para a solugdo
de outro. O caminho de analise da casuistica permite identificar o problema
ético do caso e chegar a uma solugdo pratica na tomada de decisao’.

O objetivo deste capitulo sobre a tomada de decisao nos casos de pacien-
tes idosos com doengas incuraveis ou graves nao foi apontar uma solugdo —
ou um cardapio de solucdes — definitiva aplicavel a todas as situagdes. O pro-
posito foi abrir caminho para a compreensao da questdo e apresentar uma
forma para sistematizar a tomada de decisdo, na expectativa de contribuir
para a pratica profissional. Mais que protocolos para estabelecer limites até
onde investir, é preciso meios para tomadas de decisdo que sejam responsa-
veis e comprometidas com a prote¢do e promogdo da justi¢a e autonomia no
cuidado aos pacientes idosos, de forma que os profissionais sintam que cum-
priram com os valores e deveres éticos que os regem.
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E coisa preciosa, a satde, e a Unica,

em verdade, que merece que em sud procurd
empreguemos ndo apenas o tempo, o suor,

a pena, os bens, mas ate a propria vida;
tanto mais que sem ela a vida acaba

por tornar-se penosa e injusta.

Michel Eyquem de Montaigne,
ensaista e escritor francés

O aspecto mais triste da vida atual € que
a ciéncia ganha em conhecimento mais
rapidamente que a socliedade em sabedoria.

Isaac Asimov,
escritor norte-americano
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O avanco da tecnociéncia médica e dos custos:
um dilema bioético

Antonio Pereira Filho

Introdugdo

O avango da tecnociéncia na satide trouxe importante impacto econd-
mico em todo o mundo, tanto pelo aumento dos custos na assisténcia a saude
quanto pelo aumento da popula¢do em faixas etdrias cada vez mais eleva-
das. Este artigo aborda a avaliagdo economica das novas tecnologias em sau-
de nos seus aspectos de custo-beneficio e custo-efetividade, apontando como
isso vem sendo feito no Brasil e em outros paises. Sdo analisadas as ques-
toes éticas que dai surgem, a partir do cédigo de deontologia do profissional
médico, considerando-se, no entanto, que o dilema ético vivido pelos demais
profissionais da satide nao é muito diferente.

A regulagdo das novas tecnologias tem por objetivo impedir gastos des-
necessarios por um lado para garantir o acesso de quem realmente precisa
por outro lado. Conclui-se que a evolugdo da tecnociéncia em saide e o es-
trondoso aumento dos custos assistenciais estdo entre os maiores dilemas
bioéticos do século XXI e que equacionar os conceitos bioéticos milenares
da Medicina com os novos paradigmas da tecnociéncia e da gestdao de satide
sera uma ardua tarefa.

Para o inicio da reflexdo, vale lembrar que, nas tltimas décadas, a Medici-
na passou por transformagoes, em virtude do avango tecnoldgico. Progressiva-
mente, a tecnologia aperfeicoa meios de diagnose e terapia levando a diagnos-
ticos cada vez mais precoces e tratamentos clinicos e cirirgicos em constante
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aprimoramento. O resultado disso é a melhora na qualidade de vida e um au-
mento substancial em todo o mundo da expectativa de vida. Nos proximos
anos, a barreira do centésimo aniversério sera alcangada por boa parte da po-
pulagdo mundial. Esse cendrio tem, entretanto, sérias consequéncias economi-
cas, ndo s6 no aumento de custos com assisténcia a saude, mas também em
aspectos previdenciarios. Varios paises ja estao alterando a idade da aposenta-
doria em virtude da insolvéncia financeira dos sistemas previdencidrios.

Por tras de todo esse avanco tecnoldgico existe todo um complexo in-
dustrial da satde, que tem uma légica empresarial capitalista que nem sem-
pre tem os mesmos interesses dos sistemas de satide publicos ou privados,
muito pelo contrario, os embates desses interesses sao cada vez mais fre-
quentes'. O aumento de custos com assisténcia a saude é um problema a ser
enfrentado até pelos chamados paises desenvolvidos. O que dizer do proble-
ma enfrentado pelo Brasil, onde a maioria da populagdo depende exclusiva-
mente do Sistema Unico de Saude (SUS) notoriamente subfinanciado?, como
veremos adiante?

Além disso, a base produtiva do complexo industrial da saude no Brasil
ainda ¢ fragil, o que prejudica ndo sé a prestagdo universal de servigos para
a populagdo, de acordo com a Constituicdo Federal, mas também uma in-
sercdo mais competitiva desse poderoso complexo industrial em um cenario
econdémico mundial globalizado®’. Com o avango da tecnologia na assisténcia
a saude, novos paradigmas surgiram, trazendo questdes éticas, até entdo ine-
xistentes, as quais serdo abordadas adiante, sob o ponto de vista da deontolo-
gia médica*.

O complexo industrial da saiide

Trata-se de um setor vital da economia mundial. Segundo dados da Or-
ganizacdo Mundial da Saide (OMS), os gastos nesse complexo envolveram,
em 2007, 9,7% do produto interno bruto (PIB) do planeta. Segundo ultimos
dados, os Estados Unidos chegaram a gastar 5,3 bilhoes de dolares/ano, re-
presentando 15,7% do PIB. No Brasil, somando-se os setores publicos e pri-
vados, se gasta 8,4% do PIB°. Uma série de fatores aumenta a expansao do
setor, entre eles: a maior conscientiza¢do de que € necessario cuidar mais e
melhor da saude, o surgimento de novas tecnologias, o aumento do poder
aquisitivo e a longevidade da populagdo. Neste tltimo quesito, dados de 2009
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) ddo conta de que, ao
nascer, a expectativa de vida do brasileiro é de 73,2 anos, tendo subido mais
de dez anos entre 1980 e 2009.



Outra estatistica do IBGE mostra o crescimento ininterrupto da popu-
lagao acima dos 60 anos, prevendo-se que dobre nos proximos 20 anos, atin-
gindo 30% do total de brasileiros em 2050°. A consequéncia desse cendrio é
um previsivel aumento de custos com assisténcia a satide nos préximos anos.
Uma caracteristica do setor saude, que agrava ainda mais a situagdo, é que
existem varias questdes de gestdo ainda nao resolvidas e que ndo ha consen-
so em como aborda-las. Muitos economistas sdo de opinido que o setor é o
de maior complexidade de gestdo na economia devido a:

1. Amplo escopo, desde promogao da saude até tratamentos complexos de
doencas;

2. Consumo nao desejado, em caso de doenga;

3. Importante impacto na qualidade e duragdo da vida do consumidor;

4. Por sua relevancia social necessita da presenca do Estado ou, ao menos,
de sua regulagao;

5. E um dos principais setores da economia de todos os paises;

6. Setor de conhecimento intensivo em constante evolugdo e de dominio de-
sigual entre profissionais, consumidores, fontes pagadoras e industriais.

O avango da biotecnologia e suas aplicagdes na pratica médica tornou-se
um novo paradigma na assisténcia a saide. Podemos dividir as novas tecno-
logias em trés grandes grupos:

1. As de suporte de vida (monitores, respiradores, aparelhos de didlise, mar-
ca-passo etc.);

2. Diagndsticas (tomografia, ressondncia, medicina nuclear, testes genéti-
cos etc.);

3. Cirurgicas (proteses, stents, lentes intraoculares, cirurgias video-laparos-
copicas circulacio extracorpdrea etc.).

Além desses, nos ultimos anos surgiram: tecnologia da transcendéncia
(engenharia genética, uso de célula-tronco, clonagem); nanotecnologia (ci-
rurgias, diagndsticos, manipulacdo de moléculas); telemedicina (cirurgias e
conferéncias a distancia, prontudrio eletronico). Todos esses avangos tecno-
légicos sé se concretizaram gracas ao complexo médico-industrial, que se
tornou uma area de negocios atrativa por sua alta lucratividade, porém, gera-
dora de conflitos de interesse, por outro lado. Em geral, as novas tecnologias
tém trés tempos na sua evolugéo:
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1. Surpresa e encanto com seu potencial;
2. Reconhecimento de suas limitacoes, erros e riscos;
3. Regulagdo, controle de riscos e andlise docusto-beneficio*.

O avango da biotecnologia consegue provocar discussdes complicadas:
deve-se gastar com aparelhos e farmacos de tltima geragdo ou investir em
tratamentos convencionais para as doengas mais comuns, combate a desnu-
tricdo, saneamento basico e doengas infectocontagiosas? E quanto as novas
tecnologias, que evitam internagdes e tratamentos caros, gracas a um diag-
ndstico mais precoce? Dilemas como esses sao vivenciados pelo governo e
pelos planos de saude.

Em médio e longo prazos, uma decisio de nao investir em uma nova
tecnologia por ser cara pode mostrar-se errada, pela possibilidade de trazer
economia assistencial maior que o investimento inicial®’. O complexo indus-
trial da saide é composto por subsistemas que interagem entre si: industria
quimica; biotecnoldgica; mecanica; eletronica; de materiais; de prestagio de
servigo que interagem entre si (Figura 1). Quando se analisa tal complexo,
percebe-se a necessidade de uma andlise mais sistemadtica sobre as relagdes
de interesses entre produgdo, tecnologia e finalidade social. E necessario ain-
da buscar um modelo de desenvolvimento que seja socialmente inclusivo.

Figura 1
Complexo industrial da saude
SETORES INDUSTRIAIS

~
o INDUSTRIA DE BASE QUIMICA INDUSTRIA DE BASE MECANICA,
'S, EBIOLOGICA ELETRONICA E DE MATERIAIS
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Fonte: Gadelha'.



Todos esses subsistemas apresentam elevado potencial de inova¢io, o
que os torna altamente competitivos. No Brasil, a industria da saude ainda
¢ fragil na maior parte dos subsetores, levando a um déficit significativo na
balan¢a comercial. Isso acontece pelo grande volume das importagdes, crian-
do obstaculos para oferta universal de bens e servicos, vulnerando a po-
litica nacional de satde. Dai a necessidade de criar uma politica de desen-
volvimento que articule o econdmico e o social, com participacao forte do
Estado®.

Como existe uma historica desarticulacdo dos subsistemas no Brasil, o
complexo produtivo de origem quimica, bioldgica, mecanica, eletronica e de
matérias desenvolve-se sem considerar seu carater sistémico, isto é, sem levar
em conta o subsistema de prestagdo de servicos, o que acaba por prejudicar,
em um segundo momento, a produgdo e a inovagdo. Os subsistemas de bases
quimica e biotecnoldgica tém elevado grau de internacionalizagdo e intensa
concentra¢do de mercado em poucas empresas, como ocorre com a industria
farmacéutica, um oligopdlio. A exce¢ao desse setor é o desenvolvimento nacio-
nal de produgdo de vacinas, que se deve a um programa de investimentos para
atender o Programa Nacional de Vacinagao.

Isso também precisaria ser feito com a industria farmacéutica, em que a
produgdo nacional é muito fraca e o oligopolio internacional ameaga a gestao
da saude coletiva brasileira. Os grandes laboratérios chegam a negligenciar
doencas altamente prevalentes no Brasil, como chagas, leishmaniose, tubercu-
lose, entre outras®. A atua¢do do Estado é fundamental, como ocorreu com as
vacinas e esta ocorrendo com sangue e hemoderivados: estao sendo feitos inves-
timentos na Hemobrds para que o pais torne-se autossuficiente. Outra atuagio
importante que o Estado teve foi a quebra de patentes dos antirretrovirais.

O subsistema de base mecanica, eletronica e de materiais é bastante va-
riado, com equipamentos altamente sofisticados, como é o caso dos exames
por imagem e dos equipamentos bastante simples de uso corriqueiro. Nos
equipamentos de maior sofisticacéo, a exemplo do subsistema de base quimi-
ca e biotecnoldgica, também existe marcadamente um oligopdlio. Por outro
lado, empresas de menor porte dos paises em desenvolvimento alcangaram
bons resultados com a producéo de equipamentos de uso cotidiano, tornan-
do o subsistema heterogéneo. Este subsistema possui caracteristicas proprias
na produgdo: novos equipamentos, cada vez mais sofisticados, ndo substituem
os anteriores, mas a eles se adicionam, impactando fortemente os custos assis-
tenciais na saude. Novamente, o Estado necessita atuar como mediador nessa
area politica, entre os interesses do complexo econémico industrial da saude e
os de uma assisténcia médica exequivel para as populagdes dos paises. O Brasil
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pode estabelecer uma relagdo virtuosa entre a expansao da industria de saude
e a implementagao das politicas do SUS. Sem ela, o atendimento as demandas
sociais do sistema fica comprometido e havera grande aumento de gastos.

Finalmente, o subsistema de servigos sera abordado, que é o de maior pe-
so econdmico no complexo industrial da satude. Nesse setor, inclui-se parcela
importante do total da renda e empregos em nosso pais: os servicos exercem
um papel sistémico nos outros subsistemas, na medida em que sdao ao mesmo
tempo consumidor e demandante, influenciando o volume de produgio de
medicamentos, equipamentos, materiais, sangue, hemoderivados etc., sendo,
assim, o elo que organiza toda a cadeia produtiva na satade’.

O Brasil tem tido um papel importante na compra de servigos por meio
do SUS, porém existe uma evidente incoeréncia entre o volume do financia-
mento publico e os preceitos constitucionais em relagdo a saude, a qual é direi-
to do cidaddo e dever do Estado. Esse subfinanciamento do SUS fez surgir um
importante setor de servigos de assisténcia privada no seu conjunto, denomi-
nado sistema suplementar de satide (operadoras e planos de satde), com prati-
cas de mercado capitalistas muito semelhantes as da industria.

Impacto econémico da tecnologia no Brasil

A entrada ou saida de uma tecnologia no atendimento a saide de uma
populagdo gera a necessidade da analise de impacto orgamentario (AIO) pa-
ra a avaliacdo das consequéncias financeiras, uma vez que 0s recursos sao
sempre finitos. Aqui, torna-se necessario fazer a distingao entre AIO e a ana-
lise do custo-efetividade (ACE). A primeira analisa o impacto econdémico na
introdugao ou remogido de uma tecnologia, considerando-se o conjunto das
tecnologias disponiveis para o problema de satde em analise, enquanto, na
segunda, compara-se o efeito na relacdo de custos e ganhos decorrentes da
substitui¢cdo de uma tecnologia por outra. Para tanto, devem ser avaliados os
seguintes elementos’:

O gasto atual com uma dada situagao de saude

Os candidatos a nova tecnologia

Os custos diretos da nova tecnologia

O grau de inser¢ao da nova tecnologia apds a sua incorporagao

L .

Pode-se dizer que a AIO é fundamental para a gestdo de qualquer siste-
ma de satde, pois sem ela nio se faz previsiao or¢camentaria, sendo AIO e ACE
complementares. Enquanto a AIO estima os gastos que a nova tecnologia trara



para uma determinada populagdo em um determinado intervalo de tempo, a
ACE avalia quanto sera gasto para que cada individuo tenha um ano de vida a
mais’. Quase todos os trabalhos sobre AIO baseiam-se nas diretrizes da Inter-
national Society for Pharmacoeconomicsand Outcomes Research (Ispor)’.

Avaliagdo de tecnologia em satide (ATS)

Em fungdo do alto custo das novas tecnologias e da necessidade politica
e ética de oferecer aos usudrios, tanto do sistema publico quanto do sistema
privado, todo esse avanco, ¢ que em todo o mundo se faz a avaliagdo de tecno-
logia em saude, sendo isso fundamental em paises em desenvolvimento, onde
nao ha recursos para oferecer tudo para todos. Neste artigo, a intengdo ¢é citar
rapidamente quais sdo os organismos que fazem a ATS no SUS e na Medicina
supletiva. No ambito do SUS, a Figura 2 resume essas instancias de regulagao.

Figura 2

Fluxo simplificado de incorporacédo de tecnologias no SUS. Conitec: Comissdao
Nacional de Incorporacao de Tecnologias no SUS; CP: Consulta Publica; DOU:
Diario Oficial da Unido; SCTIE: Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos
Estratégicos; SE: Secretaria Executiva

CONITEC (SE) CONITEC (SE) CONITEC (SE)
Recebe pedido de Analisa os estudos Solicita estudos e
incorporagéo apresentados pelo pesquisa complementares,
demandante se necessério
CONITEC (plendrio) CONITEC (SE) CONITEC ( plenarlo
Avalia as contribuicdes da CP Submete parecer da CONITEC Analisa relatdrio e faz
e emite parecer conclusivo a consulta publica (CP) recomedacdo
<
Secretérivo da SCTIE SE Secretdrio da SCTIE
Avalia se haverd audiéncia Realiza audiéncia publica Avalia relatério, decide e
publica se Secretario da SCTIE publicano DOU
solicitar

Fonte: Ministério da Satde.
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No ambito da saude suplementar, a ATS ficou bastante fragmentada
com o surgimento da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), que
chamou para si a defini¢do do rol de procedimentos a serem obrigatoriamen-
te oferecidos aos usudrios de plano de saude. Na pratica, esse rol passou a
ser o principal balizador das novas tecnologias a serem fornecidas. Pelo seu
poder regulador, Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) também
exerce importante papel por ser o 6rgiao que aprova a utilizagdo, em terri-
torio nacional, de novas tecnologias. Por fim, como algumas operadoras de
planos de saude estdo criando redes proprias de hospitais, laboratdrios e am-
bulatérios, elas ganham alguma autonomia na incorporagdo de tecnologia
que, até entdo, ficava exclusivamente na mao dos prestadores de servigos'.

Conclusdo: o dilema bioético

Essa reflexdo vai se ater a questdes éticas do profissional médico e ao seu
codigo de deontologia. Porém, o dilema ético dos médicos nao é muito diferen-
te do vivido pelos demais profissionais da saude, quando é abordado o - espi-
nhoso - tema da evolugdo da tecnociéncia em satde e o incremento brutal de
custos que ela carreia. Em todos os codigos de ética dos profissionais da saude,
existe o compromisso de oferecer o melhor ao paciente sob seus cuidados e nao
deixar de envidar esfor¢os para com a manutencio da vida e de sua qualida-
de. Igualmente em todos os codigos, sem excegdo, é ressaltada a autonomia do
profissional em seus atos e suas escolhas, em favor do paciente. Destacam-se
alguns artigos do Cédigo de Etica Médica, vigente no Brasil desde 2010, por
for¢a da Resolucdo do Conselho Federal de Medicina (CFM) ne 1.931".

Principios Fundamentais:

I - A medicina é uma profissdo a servi¢o da satde do ser humano
e da coletividade e sera exercida sem discriminacdo de nenhuma
natureza.

IT - O alvo de toda a aten¢do do médico é a saude do ser humano,
em beneficio do qual devera agir com o maximo de zelo e o0 melhor
de sua capacidade profissional.

V - Compete ao médico aprimorar continuamente seus conhecimen-
tos e usar o melhor do progresso cientifico em beneficio do paciente.
XVI - Nenhuma disposi¢do estatutaria ou regimental de hospital
ou instituicao, publica ou privada, limitara a escolha, pelo médico,
dos meios cientificamente reconhecidos [...].



Portanto, fica claro que os principios fundamentais sao as “clausulas pé-
treas” da Deontologia Médica, existindo o compromisso ético que os médi-
cos devem ter para com seus pacientes de nao lhes negar o acesso aos avan-
cos da tecnociéncia médica. Mas, além dos principios fundamentais, dois
outros artigos abordam o tema:

Artigo 20: é vedado ao médico permitir que interesses pecuniarios,
politicos, religiosos ou de quaisquer outras ordens, do seu empre-
gador publico ou superior hierarquico ou do financiador publico
ou privado da assisténcia a saude interfiram na escolha dos melho-
res meios de prevencdo, diagndstico ou tratamento disponiveis e
cientificamente reconhecidos no interesse da satde do paciente ou
da sociedade.

Artigo 32: E vedado ao médico deixar de usar todos os meios dis-
poniveis de diagndstico e tratamento, cientificamente reconhecidos
e a seu alcance, em favor do paciente."

Deve-se assinalar que o ndo cumprimento do artigo 32 esta intimamen-
te ligado, em praticamente todos os casos, a infragdo do artigo 1° na modali-
dade negligéncia, porque é claro que quem nao utilizou tudo que podia utili-
zar foi negligente.

E importante destacar que o Cédigo de Etica Médica ndo nasceu agora.
Na verdade, ja na Grécia antiga o juramento de Hipdcrates (400 a.C.) cita-
va que “Aplicarei os regimes para o bem dos doentes segundo meu poder e
entendimento [...]” e que “Em toda casa, ai entrarei para o bem dos doentes
[...]”. Portanto, estamos diante de conceitos que se iniciaram cerca de 400
anos antes de Cristo e que foram se aprimorando ao longo de toda a Idade
Antiga, Média e Moderna, em todo o mundo, por meio de juramentos, cddi-
gos e declaragdes internacionais. Sem duvida isso explica por que esses prin-
cipios éticos sdo tao arraigados na profissao médica.

Os custos com materiais e medicamentos utilizados durante séculos no
tratamento dos doentes ndo eram altos. A industria voltada a instrumentos
médico era artesanal e sem grande importincia economica. A partir do final
do século XIX e durante o século XX, notadamente na sua segunda metade,
¢ que ocorre um impressionante desenvolvimento da tecnologia voltada para
a saude, que impulsiona o surgimento de um poderoso complexo industrial,
do ponto de vista econémico.
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Levou pouco tempo para que os médicos percebessem que os preceitos
éticos milenares, ainda que bem explicitos nos cddigos de ética médica de to-
dos os paises, necessitariam de adaptagdes. A classe médica mundial assistiu
perplexa (e até indignada) o surgimento de mecanismos regulatdrios, graves
problemas de financiamento, estudos de impacto or¢amentario estabelecen-
do limites e de custo-efetividade ditando condutas.

Novos saberes e novas areas de atuacio surgiram, até 50 anos atras ini-
maginaveis, como a Engenharia Genética, a Nanotecnologia, a Telemedici-
na, a Economia em Sadde, a Farmacoeconomia, o Biodireito, s6 para citar
alguns. Nao ha mais duvidas de que a evolugdo da tecnociéncia em saude e
o estrondoso aumento dos custos assistenciais sado um dos maiores dilemas
bioéticos do século XXI para médicos e demais profissionais de saude. Equa-
cionar os conceitos bioéticos milenares da Medicina com os novos paradig-
mas da tecnociéncia e da gestao de satde sera uma ardua tarefa que envolve-
ra a todos que atuam na nobre arte de curar.
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Como podemos lutar contra as doencas
geneticas e agir humanamente? Acho que a
forma como fazer 1sso foi encontrada muitos
anos atras: os homens da medicina tinham
que odiar as doencas, mas amar os doentes.
Se nos ndo usarmos 1Sso como ponto de
partida, ndo estaremos fazendo medicina.

Jérome Lejeune,
médico francés

A nova genética vai se provar uma grande
forca para redefinir a sociedade e a vida, do
mesmo jelto que fol a revolucdo em fisica,
porque 18so sera incorporado em todo o tecido
soclal no nivel micro, por praticas medicas e
uma variedade de outros discursos.

Paul Rabinow,
antropdlogo americano.
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Bioética, genética medica e
aconselhamento genetico

Benjamin Heck

Introdugdo

Vivemos em uma sociedade democratica, laica, plural, e é nela que te-
mos de agir moralmente: a ética se vive sempre dentro de uma comunidade.
A nossa ética é fundamentada no respeito as liberdades e na igualdade de to-
dos, em um Estado de direito.

Nao hd vida moral se ndo ha vida entre homens e mulheres de carne e
0sso, envolvidos em situagdes que obrigam a fazer escolhas. Também nao
ha vida moral sem certo distanciamento para a reflexdo, o que nos permite
formular perguntas fundamentais, como: “o que devemos fazer?”, “o que é
bom?”. Em que situagdes devemos tomar decisdes em fungdo de julgamentos
morais que consideramos verdadeiros? (Ramiex, 1996).

De fato, as novas técnicas e novos conhecimentos (reanimacio, trans-
plante de o6rgaos e tecidos, diagndstico por imagem, reprodugido assistida,
teste de predisposi¢do genética, psicofarmacologia etc.), os avangos na pes-
quisa cientifica, a economia de mercado (indudstria farmacéutica), os novos
modelos em satde publica, como Sistema Unico de Saude (SUS) e, por fim,
as exigéncias sociais frente a “nova medicina” (cirurgia estética, medicina do
esporte, medicina do antienvelhecimento, controle da violéncia com medica-
¢des neuropsiquidtricas, interrup¢ao médica da gestagdo/aborto terapéutico,
utero de aluguel, “bebé-medicamento” etc.) colocam os médicos frente a si-
tuagdes moralmente complexas.
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As crescentes preocupagdes com as implicagdes éticas em genética mé-
dica foram o foco da principal revista sobre o tema, a American Journal of
Medical Genetics (2008), em seu fasciculo Seminars in Medical Genetics. No
editorial, Ross cita as principais preocupagdes éticas na abordagem de do-
engas genéticas em criangas, que envolvem rastreamento neonatal, pesquisa
com menores de idade, armazenamento de material genético em bancos bio-
légicos e testes genéticos preditivos'.

Ja na década de 1970, as preocupagdes com o avango da genética, tanto
nos seus diversos setores de ciéncia basica quanto nas areas de ciéncia apli-
cada, em especifico a genética clinica, proporcionaram a aproximac¢ao dos
cientistas em relagdo a outras disciplinas e profissionais que vinham estu-
dando os aspectos éticos dentro da sociedade e sua relacio com o avan¢o do
conhecimento bioldgico.

Nesse sentido, em maio de 1970, o Fogarty International Center orga-
nizou uma conferéncia sobre “Diagnostico precoce de defeitos genéticos
humanos”. Na sessdo de encerramento, os organizadores ressaltaram que
a maioria dos participantes pertencia a area cientifica e que, em inimeras
oportunidades, varios temas suscitaram também a necessidade de delibera-
¢do ética’.

Os avangos cientificos na area de genética humana tém um impacto di-
reto na pratica clinica, com o surgimento de situa¢des que exigem delibera-
¢oes bioéticas nem sempre faceis de serem equacionadas.

Os problemas éticos com que os geneticistas se deparam sdo de trés ca-
tegorias: os que ocorrem na pratica da medicina genética humana; os susci-
tados pelo desenvolvimento da nova genética; e os que sdo de natureza ético-
social’.

Com intuito de expressar “de modo simples aquilo que é simples e até
complicado”, neste capitulo procuramos situar o conhecimento em genéti-
ca humana no tempo, apontar as peculiaridades das condi¢des genéticas, as-
sim como as diferentes definicdes estabelecidas para o processo de aconse-
lhamento genético e, finalmente, apresentar os aspectos éticos pertinentes ao
aconselhamento genético.

Dados historicos em genética médica

Na introdugdo da publicagdo Landmarks in medical genetics: classic pa-
pers with commentaries, Harper aponta que a genética deve ser considerada
uma area “jovem” na evolugdo do conhecimento cientifico®.



Até o inicio do século XX, havia escassas informacoes cientificas sobre
os riscos de uma condigdo genética nas familias ou sobre a ocorréncia (ou
recorréncia) de um defeito congénito para as familias e seus descendentes.
Com base em meras observa¢des empiricas, algumas consideragdes sobre
padroes de heranga foram corretamente interpretadas, como, por exemplo,
a adverténcia talmudica (vinda da coletanea de livros sagrados dos judeus)
de se evitar a circuncisdo de irmaos com didtese hemorragica, assim como os
tabus sociais sobre o casamento entre individuos consanguineos.

Ao longo do século XIX, diversos pesquisadores procuraram definir os
mecanismos da heran¢a de tragos complexos. Por meio do estudo com fa-
milias e irmaos gémeos, Galton, em 1865, desenvolveu modelos matematicos
para compreender as contribuicoes relacionadas ao ambiente e a hereditarie-
dade. No inicio do século XX, Bateson e Garrod reconheceram a ocorréncia
familial da alcaptonuria e outros “erros inatos do metabolismo” com padrao
de heranga autossdmico recessivo. Muitas destas afec¢oes poderiam ser in-
terpretadas a luz das entdo recentemente redescobertas leis de Mendel.

Estas observacgdes lancaram a pratica médica em uma nova era, na qual
alguns padroes de heranca de condi¢oes genéticas, incluindo seus riscos de
recorréncia, poderiam ser deduzidos®.

O avango vertiginoso do conhecimento em genética humana ocorre na
segunda metade do século XX. Em 1953, Watson e Crick definiam a estru-
tura de dupla hélice do DNA (acido desoxirribonucleico), considerado a ba-
se molecular da hereditariedade. A primeira condi¢ao genética cuja etiologia
serd determinada ¢ a sindrome de Down, em 1959, com os trabalhos de Le-
jeune identificando um cromossomo 21 extra em nove criangas®*.

Durante as décadas de 1980 e 1990, o Projeto Genoma Humano se pro-
poe a mapear o patrimonio genético da espécie humana. A organiza¢ao Hu-
man Genome Organization (Hugo) visa coordenar a pesquisa dos diversos
centros internacionais e centralizar, em um tnico banco de dados, todo o co-
nhecimento adquirido (Genome Database). Em 2000, foi anunciado que os
pesquisadores do Projeto Genoma Humano tinham concluido a quase totali-
dade do sequenciamento do genoma humano.

Por ser considerado patrimoénio da humanidade, as pesquisas com o ge-
noma humano devem respeitar os direitos humanos, as liberdades funda-
mentais e a dignidade humana dos individuos. A declaragdo Universal do
Genoma Humano e dos Direitos Humanos da Unesco (1997) caracteriza o
genoma humano como “unidade fundamental de todos os membros da fa-
milia humana e também o reconhecimento de sua dignidade e sua diversida-

de inerente. Num sentido simbdlico é a heranca da humanidade™.
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Com os avangos cientificos do Projeto Genoma Humano, o papel do
aconselhamento genético aumenta seu escopo, bem como consolida sua im-
portancia na area médica.

Caracteristicas das condigdes genéticas

As informagoes genéticas englobam consequéncias impares para o in-
dividuo, a familia e a sociedade. Em 1984, os autores Schild e Black descre-
veram seis caracteristicas que distinguem as condigdes genéticas das demais
condigoes médicas®. Estas condigdes apresentam as seguintes caracteristicas
particulares:

» Impactos sobre a familia: embora as informagoes genéticas sejam a prio-
ri individuais, elas podem ser consideradas como “de propriedade da fa-
milia”, pois o diagnéstico de uma condigdo genética poderd impactar a
familia como um todo, ultrapassando os limites do individuo.

« Condigdo permanente: em sua maioria, sdo condi¢des constitucionais e
sem tratamento efetivo estabelecido; surge no momento do diagndstico
o sentimento de “fatalismo” e “desesperanga” diante da imutabilidade
destas condigoes, que impossibilitam “alterar o destino”.

 Cronicidade: em muitos casos, as condigdes genéticas apresentam evo-
lugdo cronica e também progressiva, o que implica “luto arrastado” pela
impossibilidade de reverter o quadro clinico.

« Complexidade: as condigoes genéticas sdo em sua maioria congénitas e
causadas por alteragdes no desenvolvimento embriolégico do individuo.
Portanto, elas envolvem multiplos 6rgaos e sistemas. Os pacientes neces-
sitardo de atendimento com diversos especialistas e assisténcia médica
multidisciplinar.

 Rétulos: frequentemente, estas condigdes constitucionais provocam de-
ficiéncias fisicas e mentais, estigmatizando o individuo, bem como os
demais familiares. O diagnéstico de determinada condigdo genética al-
tera a imagem corpodrea individual e impde ao paciente a construgao de
uma nova identidade.

« Intimidagdo: o diagnostico de uma condigdo genética ameaga o indivi-
duo e sua familia de diversas maneiras, que incluem desde a escolha do
cdnjuge, o planejamento e o futuro reprodutivo, a privacidade, a autoes-
tima e até mesmo a longevidade do individuo.



Werhertz e Fletc® salientam que as condigdes genéticas diferem de todo
o resto da medicina e listam quatro caracteristicas que diferenciam a genéti-
ca médica de outras areas da medicina:

« Fornece informagdes sobre outros membros da familia.

» Fornece informagdes que permitem prever o futuro de individuos que
estdo, no momento, saudaveis, incluindo criancas.

« Fornece informagdes ndo esperadas, como, por exemplo, a possibilidade
de nao paternidade.

o Assume uma tradi¢ao nao diretiva de aconselhamento, contrapondo-se
a tradicional relagao paternalista das demais especialidades.

Enquanto o cédlculo do risco genético é um problema puramente cienti-
fico, o aconselhamento é um ato médico de amplas consequéncias. Quando
se trata de dissipar receios existentes, a situacgdo é relativamente facil. Quan-
do existem riscos significativos de ocorréncia de uma condi¢do genética, to-
dos os planos de vida de um individuo ou de um casal podem ser radical-
mente modificados pelas consequéncias do aconselhamento. As vezes, isso
pode causar um desequilibrio na personalidade ou sérios problemas para o
relacionamento do casal”.

Como descreve de forma completa e clara Arnold Munnich?®, o geneti-
cista é um médico que escuta as histdrias das familias e lhes da um signifi-
cado. O pediatra francés acrescenta: “A genética é muitas vezes associada ao
eugenismo, a clonagem humana, as plantas transgénicas”. No entanto, ser ge-
neticista ¢, “antes de tudo conhecer uma longa lista de doengas hereditarias”,
¢ “lutar contra as injusti¢as do nascimento”, assim como aliviar “o sofrimen-
to de criangas e a angustia dos pais™.

Furhmann e Vogel” insistem que “ninguém ¢é responsavel pelos genes
que recebeu de seus antepassados”, portanto, “ndo se deve medir esforgos pa-
ra banir do aconselhamento genético todo e qualquer conceito de culpa ou
inferioridade”, pois o “tinico objetivo comum dos participantes é evitar |[...]
o sofrimento” causado pela condi¢ao genética.

Consideragoes etnoculturais em genética médica

A genética moderna consiste em um empreendimento global, embora
muitos a reduzam aos avangos cientificos dos paises ocidentais liderados pe-
los EUA. Para Wertz e Fletcher’, a genética clinica enfrenta inimeros desa-
tios frente a diversidade étnica e cultural.
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Vivemos na era da diversidade. O “pluralismo epistémico e informativo”
apontado por Lolas’ estd no cerne da problematica que surge para o profis-
sional que realiza o aconselhamento genético, pois, como verificamos ante-
riormente, presume a comunicagio de informagdes complexas e especificas e
sua conseguinte compreensdo adequada por parte do paciente e sua familia.
Como estabelecer recomendagdes homogéneas em meio a tanta diversidade?

A cultura ndo se limita a um grupo racial especifico, areas geograficas,
idiomas, crengas religiosas, vestuario, orientagdo sexual ou nivel econémico.
Segundo Fisher", ela ¢ muito mais complexa. A dificuldade surge, justamen-
te, deste relativismo cultural e da necessidade de aprender e compreender
um novo sistema de crengas, incluindo a forma de comunicagéo e o compor-
tamento interindividual, em nosso caso, entre o paciente e a equipe médica.

A medicina ocidental é considerada um tipo de cultura fundamentada
em premissas ou paradigmas sobre a natureza da doenga, pois inclui a crenga
na ciéncia e no resultado benéfico das tecnologias. A partir destes paradig-
mas cria-se, entdo, todo um jargao proprio, crengas do certo ou errado e va-
lores distintos'.

Wertz e Fletcher’ realizaram dois estudos cardinais com o intuito de ve-
rificar as diferencas enfrentadas pelos profissionais na area de genética clini-
ca, bem como pelos pacientes usuarios destes servigos especializados. O pri-
meiro estudo, datado de 1984-86, retne 19 paises, e o segundo, datado de
1993-95, abrange 36 paises.

Também na tentativa de auxiliar os geneticistas, Fisher' divulgou exten-
sa pesquisa com o intuito de avaliar diferencas culturais e étnicas de diversas
regides do globo no que diz respeito a pratica do aconselhamento genético.

Os americanos descendentes de europeus consideram os defeitos congé-
nitos e doengas genéticas como “acidentes do desenvolvimento” que repre-
sentam um desafio a ser superado com intervengdes praticas e técnicas. Tais
defeitos congénitos e deficiéncias representam uma ameaga para a autono-
mia e autodeterminagdo do individuo, bem como ameagam o sentimento de
igualdade®.

Por outro lado, na cultura latina, deficiéncias como a deficiéncia mental
podem ndo ser vistas como uma desvantagem para alguns, sobretudo se o
individuo, por exemplo, pode trabalhar no campo ao lado de outros mem-
bros da familia. No entanto, uma deficiéncia esquelética seria considerada de
maior importancia na mesma situagao'.

Outros exemplos dos estudos de Fisher'® contemplam a cultura dos in-
digenas nativos americanos. A autora considera que nog¢des como deficién-



cia mental, disturbios emocionais ou dificuldades de aprendizagem, que sao
termos ocidentais com cunho de morbidade na saide, nao tém o mesmo im-
pacto na comunidade indigena. “Estes individuos podem ser descritos como
incompletos ou lentos, mas nao doentes”. Para muitas tribos, o conceito de
deficiéncia pode girar em torno da capacidade de realizar tarefas domésticas,
produzir filhos, e ter uma vida longa.

Ja na cultura tradicional chinesa, noticias sobre defeitos congénitos gra-
ves ou deficiéncia mental geralmente sdo vistos como catastroficos. Muitos
dos novos imigrantes e individuos mais velhos tém um sentimento de ver-
gonha ou de inferioridade nestas circunstdncias. Do mesmo modo se da na
cultura tradicional japonesa, na qual as criangas com deficiéncia sdo consi-
deradas um motivo de vergonha e constrangimento, e, portanto, uma preo-
cupacdo. Um casal pode ser muito relutante em discutir os problemas rela-
cionados com essa situa¢do'’.

Portanto, faz-se clara a importincia do contexto cultural e étnico no que
se refere a saide e, em nosso caso, no aconselhamento genético.

Defini¢do de aconselhamento genético

O aconselhamento genético foi definido de forma diferente desde que
Sheldon Reed cunhou o termo ha mais de 50 anos. Dependendo do treina-
mento ou da propensao filoséfica do praticante, o aconselhamento genético
pode ser visto como um exercicio de célculo de risco, uma avaliagdo psicolo-
gica, uma abordagem educacional sobre informagdes, um processo de comu-
nicagdo ou um eufemismo para a eugenia. De certa forma, todas estas defini-
¢oes estdo corretas.

Ao descreverem o que ¢ aconselhamento genético, Hsia e Hirschhorn'!
exemplificam que, diante do questionamento dos pais se “nosso préximo fi-
lho sera normal?”, deve-se responder de forma correta, assim como de forma
que a resposta possa ajuda-los. Ja que uma resposta honesta nunca pode ser
“sim” e raramente sera “nao”, segundo os autores, “a arte do aconselhamento
genético ¢ auxilid-los a compreender as bases cientificas por detras de uma
resposta ‘talvez !,

Segundo a defini¢ao proposta em 1975 pela American Society of Human
Genetics (ASHG), “o aconselhamento genético consiste no processo de co-
municagao que trata de problemas humanos relacionados com a ocorréncia e
o risco de recorréncia de uma doenga genética em uma familia”. Um profis-
sional preparado busca auxiliar o paciente e/ou as familias a:
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1. Compreender os fatos médicos, inclusive o diagnéstico, a causa da doen-
¢a, sua evolucao e as condutas disponiveis.

2. Assimilar como a hereditariedade contribui para determinada doenga e
o possivel risco de recorréncia envolvido.

3. Entender as opgoes diante do risco de recorréncia nos demais familiares.

4. Escolher a conduta mais apropriada de acordo com o risco de recorrén-
cia e desejo da familia, sempre respeitando seus padroes de valores éti-
cos e religiosos, e, finalmente, agir de acordo com a decisiao tomada.

5. Estabelecer o melhor planejamento e conduta diante da doen¢a do mem-
bro da familia e/ou do risco de recorréncia da doenga'.

Vale ressaltar que o relatorio do National Genetics Foundation (1974) de-
clara explicitamente que “o aconselhamento nao inclui o diagnoéstico e o tra-
tamento da doenca dos pacientes™.

Em suas Reflexdes sobre a prdtica do aconselhamento genético, Opitz"*
ressalta que “a maior parte do dano causado pelo aconselhamento genético
nao se deve aos fatos e sim ao modo como eles sao apresentados”.

Neste sentido, Seymour Kessler publica em 1979 uma série de artigos
cuja contribui¢ao é extraordinaria para o aconselhamento genético, conside-
rado o precursor do modelo psicoldgico. Resta'® compilou os principais tra-
balhos de Kessler em um livro intitulado Pshyche and helix, no qual o autor
legitima “o aconselhamento genético como um tipo de encontro psicotera-
péutico [...] focado no comportamento humano”.

Para Kessler, o aconselhamento genético é mais do que um exercicio de
educa¢do em uma area altamente especializada. Em seu cerne, visa ajudar
individuos a compreender e lidar com os efeitos de condigdes genéticas em
suas vidas e familias. Assim, engloba “as emogdes e o comportamento que
nos define como humanos: sofrer, sacrificar, reproduzir, autoimagem, re-
lagdo familial, culpa, alegria, raiva, nega¢do, amor e o desafio de aceitar o
mundo imprevisivel no qual nés vivemos”. Neste contexto, o aconselhamen-
to genético ¢ de fato um processo psicoldgico®.

Aspectos éticos do aconselhamento genético

Quanto a ética, a esséncia do aconselhamento genético baseia-se nos re-
ferenciais da voluntariedade e da colaboragdo. Os consulentes decidem en-
trar na relagdo que leva voluntariamente ao aconselhamento e consentem
que sejam executados os processos indicados apds receberem esclarecimento



a respeito. Os consulentes tém o direito a privacidade e a confidencialidade
dos dados que a eles se referem.

Os problemas éticos com que os geneticistas se deparam sao de trés ca-
tegorias: (1) os que ocorrem na pratica da medicina genética humana; (2) os
que sdo suscitados pelo desenvolvimento da nova genética; e (3) os que sdo de
natureza ético-social’.

Na pratica médica, as situagdes mais sujeitas ao surgimento de confli-
tos ou dilemas dizem respeito a justi¢a na distribuigdo de recursos escassos,
a decisoes sobre aborto por razdes genéticas, a protecao da privacidade do
paciente, a manuten¢ao da confidencialidade da relagdo médico-paciente, a
decisdo sobre o que poderad ser benéfico para pacientes especificos e a escolha
do tipo de aconselhamento, se diretivo ou nao’.

Por exemplo, o direito a privacidade provavelmente encontra limita-
¢oes quando os dados genealdgicos indicam risco alto de parentes proximos
transmitirem ou virem a ter a afec¢do. Da “nova genética”, a marca é a intro-
dugdo da tecnologia do DNA em estudos genéticos. Da intera¢do da genética
humana com a medicina do feto e da reprodugio, resulta um conjunto com-
plexo e inter-relacionado de possibilidades tecnoldgicas, que suscita preocu-
pagdes de natureza ética, sobretudo no ambito da sociedade, de tomada de
decisdes no mais alto nivel governamental.

As questdes ético-sociais da genética humana sdo causadas pelo impac-
to cumulativo oriundo do progresso da medicina genética nas comunidades
médica, politica, juridica e religiosa.

No contexto internacional, a Organiza¢ao Mundial da Saide (OMS) de-
lineou doze recomendag¢des para uma pratica ética durante o aconselhamen-
to genético'® que foram mantidas na ultima revisdo sobre o assunto':

Respeito ao individuo e sua familia (autonomia).

Integridade das familias.

Divulgagdo completa das informagoes relevantes.

Protegdo a privacidade.

Ressaltar a possibilidade de uso indevido das informagdes genéticas por

terceiros.

6. Salientar a responsabilidade do paciente quanto a informar parentes em
risco genético.

7. Salientar a necessidade de informar parceiro (a) /esposo (a) sobre possi-
veis riscos caso desejem ter filhos.

8. Salientar o dever moral de informar os riscos genéticos caso esses pos-

sam comprometer a segurancga publica.

SR
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9. Apresentar as informagdes de forma neutra.
10. Abordagem nao diretiva.
11. Envolver as criancas nas suas decisdes sempre que possivel.
12. Dever de recontatar ou reconvocar quando a situagao for apropriada.

Nessa mesma revisdo, o documento acrescenta algumas preocupagoes,
tais como o risco crescente de conduta eugénica e o avan¢o das tecnologias
para “melhoramento genético” (genetic enhancement) e “determinismo ge-
nético”. O documento ressalta a educagao do publico leigo como a principal
“defesa” contra a eugenia.

No ambito nacional, destacamos trés resolu¢oes do Conselho Nacional
de Saude (CNS) importantes na area de genética humana.

Em 1996, a Resolugdo no 196/1996'", Diretrizes e Normas Regulamen-
tadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos, do Conselho Nacional de
Satude (CNS), substituida pela Resolugdo CNS n° 466/2012", cria a Comissdo
Nacional de Etica em Pesquisa (Conep). Sua principal atribuigdo consiste no
exame dos aspectos éticos das pesquisas que envolvem seres humanos.

Tal resolugao incorporou, da dtica do individuo e das coletividades, os
quatro referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, bene-
ficéncia e justica, entre outros, e visa a assegurar os direitos e deveres que
dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

De acordo com os textos da Resolucdo n° 196/199618 e da Resolucido n°
466/2012", toda pesquisa envolvendo seres humanos devera ser submetida a
apreciagdo de um Comité de Etica em Pesquisa (CEP), cuja atribuigdo é revi-
sar todos os protocolos de pesquisa envolvendo seres humanos, inclusive os
multicéntricos. Pretende-se, com isso, garantir e resguardar a integridade e
os direitos dos voluntarios participantes.

Quatro anos depois daquela resolu¢do, em decorréncia da necessidade
de regulamentagdo complementar, elabora-se a Resolugdo CNS n° 303/2000*°
(revogada posteriormente pelo texto mais abrangente da Resolugdo CNS n°
466/2012)", que acrescenta dispositivo na drea de “reprodugdo humana”, de-
finindo entdo como pesquisa as interven¢des em reproducao assistida, anti-
concepgdo, manipulagdo de gametas, pré-embrides, embrides/feto e medici-
na fetal.

A Resolugdo n° 303/2000% ainda segue a Resolu¢do CNS ne 340/2004%,
Diretrizes para Analise Etica e Tramitagdo dos Projetos de Pesquisa da Area
Tematica Especial de Genética Humana, que determina como pesquisa em
genética humana aquela que envolve a producao de dados genéticos ou pro-
tedmicos de seres humanos em suas diferentes formas (mecanismos genéti-



cos basicos, genética clinica, genética de populagdes, pesquisas moleculares
humanas e pesquisa em terapia génica e celular, assim como pesquisas com
células-tronco).

Segundo a Resolugdo CNS n° 340/2004*, “a finalidade precipua das
pesquisas em genética deve estar relacionada ao acimulo do conhecimento
cientifico que permita aliviar o sofrimento e melhorar a saude dos indivi-
duos e da humanidade”. Ressalta, ainda, particularidades da pesquisa nessa
area e a necessidade de disponibilizar “proposta de aconselhamento genéti-
co” realizado por profissional habilitado na especialidade, das quais desta-
camos as mais relevantes a seguir: “IIl.1 - A pesquisa genética produz uma
categoria especial de dados por conter informagdo médica, cientifica e pes-
soal e deve por isso ser avaliado o impacto do seu conhecimento sobre o in-
dividuo, a familia e a totalidade do grupo a que o individuo pertenga; III.2
- Devem ser previstos mecanismos de protecdo dos dados visando evitar a
estigmatizagdo e a discriminac¢do de individuos, familias ou grupos; II1.3 -
As pesquisas envolvendo testes preditivos deverao ser precedidas, antes da
coleta do material, de esclarecimentos sobre o significado e o possivel uso
dos resultados previstos; I11.4 — Aos sujeitos de pesquisa deve ser oferecida
a opgao de escolher entre serem informados ou nao sobre resultados de seus
exames; e II1.5 — Os projetos de pesquisa deverdo ser acompanhados de pro-
posta de aconselhamento genético, quando for o caso”.

Recentemente, Heck et al.??> realizaram um estudo inédito entre os mé-
dicos geneticistas brasileiros para verificar quais seriam os conflitos éticos
que eles enfrentam diante do avango do conhecimento, bem como diante do
surgimento de novas tecnologias em genética humana.

Este estudo identificou os referenciais bioéticos® e critérios de delibe-
ragao utilizados pelos médicos geneticistas em situagao clinica e durante o
aconselhamento genético, bem como caracterizou as dificuldades enfrenta-
das pelo médico geneticista durante o processo de deliberagdo bioética no
aconselhamento genético.

A tendéncia entre os médicos geneticistas* era procurar maior partici-
pagdo dos interessados nas decisoes, incentivando a autonomia das familias
e pacientes. Com isso, o aconselhamento genético evoluiu da pratica de sim-
plesmente prover informagdes para educar o paciente a um processo muito
mais interativo com as familias, buscando alternativas reprodutivas junto a
eles e 0o manejo da condigdo genética conforme as suas necessidades e valores.

No ambito da genética, o conceito de autonomia se destaca de duas for-
mas proeminentes: quanto as questoes relacionadas com direitos humanos e,
de forma mais especifica, o direito de decidir ou néo, bem como o direito a
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privacidade/confidencialidade das informagdes genéticas’; por outro lado, no
ambito do aconselhamento genético no que diz respeito a postura do médico
de ser ou ndo diretivo na sua abordagem, ao possibilitar que o casal decida li-
vremente (free choice)®.

Foi com esse propdsito que os pesquisadores norte-americanos realiza-
ram extensa pesquisa, primeiro em 19 paises, em 1984-85, e depois em 36
paises, em 1994-95. Tais pesquisadores pretendiam verificar, através de ques-
tiondrio misto, certos topicos entre os geneticistas, tais como: equidade, au-
tonomia, aconselhamento diretivo ou ndo, eugenia, relagdao parental e delibe-
ragéo ética’.

No estudo de Wertz e Fletcher®, as respostas dos entrevistados norte-a-
mericanos se destacaram das demais por real¢ar a autonomia individual. Por
outro lado, paises como a China e a India demonstraram o menor grau de
autonomia nas respostas.

Propde-se que uma das prioridades morais nos servigos de genética mé-
dica consiste em proteger a liberdade dos individuos e suas familias, bem
como a sua total autonomia, com apoio no aconselhamento com especialis-
tas no intuito de permitir ampla e aberta discussdo de problemas e impactos
morais, sociais e econdmicos de suas escolhas. Dentre as informacdes neces-
sarias, salientamos aquelas referentes as op¢des que a sociedade oferece de
apoio as criangas com uma doenga genética.

Outro aspecto que podemos avaliar sobre a autonomia consiste no fato
de que a maioria dos entrevistados ressalta o seu aspecto individual. No en-
tanto, alguns entrevistados demonstram a possibilidade de uma autonomia
responsavel com a participa¢do da familia e, por extensdo, da comunidade3.

No aconselhamento ndo diretivo se verifica uma dupla autonomia e res-
ponsabilidade quanto ao bindmio médico-paciente: por um lado, a autonomia
e a responsabilidade do paciente e das familias no processo de tomada de de-
cisdo, e por outro lado a autonomia e responsabilidade do médico no aconse-
lhamento, bem como na exposi¢do correta das informagoes cientificas.

No entanto, Wertz e Fletcher’ apontam que existe na realidade uma di-
ferenca entre o que os entrevistados declaram quando se trata de aconselha-
mento nao diretivo e como ocorre, de fato, o aconselhamento. Os autores
defendem que as informagdes relatadas aos pacientes dificilmente nao apre-
sentariam viés, devido ao contexto sociocultural em que ocorre o aconse-
lhamento. Os paises com menor indice de “informagdes enviesadas” foram
EUA, Canada, Austrélia, Africa do Sul e Reino Unido.

Existem situagdes clinicas dificeis de enfrentar no aconselhamento ge-
nético e algumas foram ilustradas em nosso estudo. A maioria dos geneticis-



tas entrevistados na pesquisa de Wertz e Fletcher’ demonstrou desconforto
e dificuldades emocionais para responder a quatro situagdes clinicas: (1) em
que situagao clinica (condigao genética do feto) o médico concorda com o
aborto, (2) diagnostico pré-natal para selecionar o sexo, (3) casal surdo de-
seja filho surdo, e (4) procriagdo em individuo com deficiéncia mental. Essas
quatro situagdes clinicas apresentam alguns pontos em comum: autonomia
do casal, defini¢do de ‘doen¢a’, critérios de ‘gravidade’ de doenga, dano po-
tencial a crianga (beneficéncia versus ndo maleficéncia), objetivos da medici-
na e suas implicacdes para sociedade.

Dos 36 paises avaliados, geneticistas oriundos de nove destes paises
nunca vivenciaram tal situacdo clinica; por outro lado, em trés deles cerca
de 20% dos profissionais receberam esta solicitagao: Portugal (20%), Austra-
lia (21%) e Noruega (25%). No Brasil, 2% dos entrevistados (N=74) estiveram
diante de tal situagdo clinica e 71% opinaram que procurariam convencer o
casal a desistir e 72% se recusariam a realizar e/ou encaminhar para teste
pré-natal’. Heck et al.”? verificaram resultado concordante com 65,6% dos
entrevistados contrarios a decisdo do casal. Este resultado sugere que os ca-
sos extremos de autonomia ainda ndo sdo plenamente aceitos em nossa co-
munidade médica.

Finalmente, estes estudos proporcionam a abertura ampla de discussiao
dos especialistas com os pacientes e suas familias, bem como demais pro-
tagonistas da sociedade**. Além do mais, dentre as necessidades do médi-
co geneticista, no sentido das questdes éticas, sdo listadas pelos consultores
Wertz e Fletcher’: a obrigacdo do médico conhecer as mais frequentes ques-
toes éticas que envolvem sua pratica didria, bem como aprender a lidar e a
participar das deliberagdes morais que podem estar envolvidas.
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cantor e compositor carioca, na musica “Avesso”
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Bioética e homoafetividade

Marco Aurelio Guimaraes

Introdugdo

A atragdo sexual e afetiva entre pessoas do mesmo sexo provoca, de lon-
ga data, discussdes que permeiam as diferentes dreas do conhecimento hu-
mano. Medicina, Psicologia, Antropologia, Sociologia, Direito e Religido,
entre outras, tém se preocupado em debater essa condi¢do humana que, his-
toricamente, ¢ estigmatizada e discriminada.

Este texto apresenta, de forma resumida, os diferentes conceitos sobre
sexo, género, papel de género, orientacao sexual e suas inter-relagdes. Com
isso, busca direcionar o entendimento da condicio da homossexualidade/
homoafetividade e, assim, apresentar uma reflexdo bioética sobre o tema,
com base em dados cientificos e legais que permitam uma analise critica e
fundamentada dentro de parametros de civilidade e de ndo estigmatizagao
da pessoa humana.

Diferenciagdo entre sexo e género

O trabalho de Cardoso' propds uma andlise com base em diferentes
conceitos das dreas humanas e sociais e cita que:

Segundo Money?, ser macho ou fémea, ou ainda intersexo, "sdo
categorias que se estruturam a partir do critério da genitalia com
qual o individuo nasceu”, portanto, relacionadas ao conceito de se-
x0. Ja o género seria algo singular e ndo plural, a medida de mascu-
linidade e feminilidade, com duas dimensdes como os dois lados
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de uma mesma moeda, irdo estruturar categorias como masculino,
feminino ou andrégino.

Portanto, sexo pode ser definido como qualquer dos dois grupos princi-
pais (feminino e masculino), dentro dos quais seres vivos sdo classificados de
acordo com suas conformagdes anatdémicas particulares e distintivas, asso-
ciadas as fungdes no processo de reprodugao.

Ja género se refere a identidade assumida ou atribuida a uma pessoa,
com base nao s em sua anatomia genital, mas também caracteristicas psico-
légicas ou seu papel social — para a maioria das pessoas, homem ou mulher,
ou ainda, masculino ou feminino.

Muitas vezes o termo género ¢ utilizado como sinénimo de sexo. Porém,
nas Ciéncias Sociais e na Psicologia, se refere as diferencas sociais e, nas Ci-
éncias Biologicas, como papel de género.

O papel de género

Assim, sexo e género podem se superpor. Uma pessoa pode ser do sexo
feminino (ser reconhecida como mulher) e exercer o papel de género femi-
nino. O mesmo ¢ vélido para um individuo do sexo masculino (reconhecido
como homem) que exerce o papel de género masculino.

Contudo, sexo e género ndo necessariamente vao estar associados dessa
forma. Em circunstancias mais ou menos duradouras, individuos de um se-
xo podem exercer papel de género distinto daquele associado ao seu sexo. Ou
ainda assumir um determinado papel de género, mesmo quando o sexo niao
esta claramente definido, como na situagdo da intersexualidade.

Historicamente, determinadas fun¢oes foram socialmente atribuidas ao
género masculino (como provedor da familia, autoridade na tomada de de-
cisoes, atividades de forga fisica, coragem, risco etc.), enquanto outras foram
atribuidas ao género feminino (como cuidados com o lar, educagao dos fi-
lhos, atividades manuais de habilidade e delicadeza etc.), em virtude da do-
minagdo do género masculino em relagdo ao feminino (machismo).

Tal dominagao foi “legitimada” pelo controle econdémico e social do sis-
tema politico patriarcal por meio do Estado (leis, forga policial, escola, cién-
cia, justica), familia (patrio poder), pelas religides e também pelos meios de
comunicagao.

Na atualidade, sexo e papel de género nao necessariamente tém homolo-
gia, nem precisam estar estritamente vinculados a sexualidade e orientagao
sexual.



Atribuigdo do sexo em novos conceitos

As diferencas entre os dois sexos socialmente reconhecidos (feminino e
masculino) sdo evidentes. Apesar da aparente facilidade em definir o sexo em
um ser humano, é necessario salientar que esta é, as vezes, uma tarefa muito
mais complexa.

Ainsworth® diz que a ideia de dois sexos é simplista e que ha um espec-
tro mais amplo do que isso. Por razdes didaticas, pode-se tentar organizar
uma classificagdo de como o sexo de um individuo poderia ser definido, com
base em alguns critérios, isto é, cromossdmico; genético; celular; tecidual;
gonadal; hormonal; anatomico; psicoldgico e social.

Contudo, resumir a identidade sexual de um individuo a somente um
desses critérios é arriscado, por ser uma supersimplificacdo. O sistema bina-
rio feminino-masculino (cromossomos XX ou XY) ¢é insuficiente dentro do
conjunto de critério, pois diferentes genes estao envolvidos nos processos de
diferenciagdo sexual.

Por si s6, o SRY (usualmente localizado no cromossomo Y) pode mudar
o desenvolvimento de uma goénada de ovario para testiculo®”. Sua transloca-
¢do para outro cromossomo pode gerar individuos 46XX, mas com caracte-
risticas de genitais e fendtipo masculino tipico (1:20.000 nascimentos), assim
como ¢ possivel encontrar individuos 46XY com delecdo do gene SRY, que
sdo fenotipicamente do sexo feminino®.

O nivel de complexidade ficou maior com a descoberta de que outros
genes (WNT4, RSPOI1, FoxI2, Dmrtl) podem modificar o desenvolvimento
ou até alterar gonadas ja diferenciadas’".

Os relatos de caso mencionados por Ainsworth? de uma mulher que desco-
briu somente na gestagdo de seu quarto filho que ela mesma era composta de um
mosaico de células (parte do seu corpo composta de células 46XY -masculinas —
e parte 46XX - femininas) reforcam a necessidade de buscar um entendimento
sobre a definicdo de sexos muito além de um sistema bindrio feminino-mascu-
lino. Ha outros casos que também corroboram tal ideia, como a descoberta de
utero em um homem com 70 anos de idade e pai de seis filhos, ou ainda, de pes-
quisadores que detectaram a presenca de microquimerismo (mistura de células
46XX e 46XY) em tecido cerebral colhido pds-morte de mulheres.

Disturbios da formagdo sexual ndo necessariamente afetam a
sexualidade

Com esse nivel de complexidade, estima-se que pelo menos uma a cada
100 pessoas possua algum disturbio do desenvolvimento sexual ou ambigui-
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dade sexual, muitas vezes nao detectaveis a analise superficial da sua anatomia
genital externa ou desenvolvimento de caracteristicas sexuais secundarias. Até
variagOes de posicionamento do orificio da uretra em homens na parte ventral
do pénis (hipospadias) podem ser associadas aos disturbios do desenvolvimen-
to sexual®>'™'?, 0 que pode ocorrer em um a cada 300 nascimentos.

Assim, o desenvolvimento de génadas como femininas, masculinas ou
intermedidrias, o padrdo hormonal resultante disso ou a interferéncia de
hormonios na atividade genética durante o desenvolvimento embrionario
podem afetar o desenvolvimento anatomico da genitalia. Mas podem, ou
ndo, afetar a percep¢ao psicolégica do proprio género e, consequentemente,
da adequagdo social a um papel masculino ou feminino.

Assim, tentativas simplistas de relacionar sexo bioldgico com orientagao
sexual podem resultar em conclusdes erréneas.

Orientagdo sexual

A American Psychological Association (APA), em 2002", produziu um
texto com a defini¢do contextualizada de orientacéo sexual.

Orientacdo sexual refere-se a um padrido duradouro de atracdes
emocionais, romanticas e/ou sexuais direcionados a homens, mulhe-
res ou ambos os sexos. Também se refere ao senso de identidade de
uma pessoa baseado nessas atragdes, comportamentos relacionados
e de pertencer a uma comunidade dentre outros que compartilham
dessas mesmas atragdes. Pesquisas através de décadas tém demons-
trado que a orientagdo sexual é graduada ao longo de um espectro
continuo, que vai desde a atracao exclusiva ao outro sexo até a atra-
¢do exclusiva ao mesmo sexo.

A orientacdo sexual é diferente de outros componentes como sexo e gé-
nero, e inclui o sexo bioldgico (anatomico, fisiologico, e genética associa-
da a ser fémea ou macho), identidade de género (a percepgao psicologica
de ser feminino ou masculino), e o papel social de género (normas cultu-
rais que definem o comportamento como feminino ou masculino).

Ao se tratar do assunto, um dos problemas ¢ que a orientagao sexual
acaba por ser discutida como uma caracteristica isolada, como se-
x0 biolégico, identidade de género ou mesmo idade. Esta perspectiva
¢ incompleta, uma vez que a orientacdo sexual se define em termos
de relagao interpessoal. A orienta¢do sexual se expressa através do
comportamento de uma pessoa para com os outros, através de agoes
simples como apertos de maos, abragos ou beijos.



Desta perspectiva, a orientagao sexual esta vinculada a relagdes pes-
soais intimas e profundas de necessidade por amor, vinculagao e in-
timidade. Somadas aos comportamentos sexuais, estes lagos incluem
afeicdao nao sexual fisica entre parceiros, objetivos e valores compar-
tilhados, apoio mutuo e compromisso continuo entre si.

Assim, isoladamente, a orientagdo sexual ndo é meramente uma ca-
racteristica pessoal de um individuo. Mais do que isso, define o grupo
de pessoas no qual alguém esta mais propenso a encontrar relagdes ro-
manticas, que sdo componentes essenciais da identidade pessoal para
muitas pessoas'’.

A orientagdo sexual de uma pessoa mostra por quais géneros ela sente-
se (ou ndo) atraida. Sdo reconhecidos quatro padrdes de orientagdo sexual:

o Assexualidade: caracterizada pela indiferenca a atragdo fisica, estética e/ou
pratica sexual, isto é, a pessoa assexual ndo sente atragdo ou necessidade de
atividades sexuais nem pelo sexo oposto nem pelo mesmo sexo que o seu;

o Heterossexualidade: refere-se a atragio fisica, estética, sexual, romantica
e/ou emocional entre pessoas de sexos opostos e é considerada a mais
comum dentre as orientagdes sexuais nos seres humanos.

o Bissexualidade: caracterizada pela atragdo fisica, estética, sexual, ro-
mantica e/ou emocional por pessoas tanto do mesmo sexo como do sexo
oposto, com niveis varidveis de interesse em relac;éo a estes. Em suma, o
individuo bissexual sente atragdo por ambos os sexos.

« Homossexualidade: caracterizada pela atragdo fisica, estética, sexual e/
ou emocional por outro ser do mesmo sexo e se refere a um padrao du-
radouro de experiéncias sexuais, afetivas e romanticas principalmente
ou exclusivamente entre pessoas do mesmo sexo.

Ainda que a heterossexualidade seja considerada como a “norma” vigen-
te, nem a homossexualidade, nem a bissexualidade, nem a assexualidade sio
classificadas como “distirbios de comportamento”. Apesar da persisténcia
de esteredtipos sociais que consideram a homossexualidade e a bissexuali-
dade como disttrbios, décadas de pesquisa e experiéncia clinica levaram as
principais correntes médicas e organizagdes de saide mental a considerar es-
sas orientacdes sexuais como formas normais de experiéncia humana, nido
sendo associadas com psicopatologias''°.

Diferente da homossexualidade e da bissexualidade, historicamente a
assexualidade sofreu menos estigmatizagdo e preconceito, pois muitas reli-
gides ou seitas religiosas acreditam que essa condigdo é espiritualmente ele-
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vada, ou mesmo, um “dom divino que nao deve ser rejeitado”. Contudo, Ma-
cinnis e Hodson'® descreveram preconceito contra este grupo minoritario de
orientagdo sexual, com individuos sendo considerados como “menos huma-
nos” e de “menos valia”, algo semelhante a discriminagédo sofrida pelos ho-
mossexuais a partir da populagdo heterossexual.

Uma possivel “quinta” orienta¢ao sexual, ainda ndo plenamente aceita,
seria a pansexualidade, a atracdo por outros seres humanos (excluindo-se
inanimados), independente da sua identidade de género ou do sexo biologi-
co, mas que fugiriam ao tradicional género binario feminino-masculino. Co-
mo exemplos, figuram a atragdo por transexuais e transgéneros, ou ainda, de
mulheres por homens homossexuais e de homens por mulheres homossexu-
ais”. E o que difere a pansexualidade da bissexualidade, na qual a atracio ¢
focada no masculino ou feminino.

Inter-relagdo entre sexo, papel de género e orientagdo sexual

Na complexa inter-relagdo entre os conceitos de sexo, papel de género e
orientagdo sexual, surge novas resultantes que devem ser lembradas, de for-
ma a facilitar o entendimento:

« Cisgénero (ou cissexual): abrange as pessoas que se identificam com o
sexo que lhes foi atribuido quando de seu nascimento, assumindo o pa-
pel de género correspondente.

» Transgénero (ou transexual): abrange as pessoas que ndo se identificam
com o sexo que lhes foi atribuido quando de seu nascimento, desejando
assumir ou mesmo assumindo um papel de género que nio é correspon-
dente ao socialmente esperado/desejado.

De acordo com Jesus', deve-se ressaltar que orienta¢do sexual e género
podem se comunicar, mas um aspecto ndo necessariamente depende ou de-
corre do outro. Desse modo, pessoas transgéneras sio como as cisgéneras,
podem ter qualquer orientacao sexual.

Com isso, surge uma situacdo que, em um primeiro olhar, pode pare-
cer confusa: existe um espectro continuo entre a condi¢do “sexo-masculino;
género-masculino; orientacdo-heterossexual/afetiva” e a condi¢ao “sexo-fe-
minino; género-feminino; orientagao-heterossexual/afetiva”. A Tabela 1 e a
Figura 1 tém o objetivo de representar didaticamente as possiveis associagdes
entre sexo, género e orientagdo sexual, assim como o espectro de combina-
¢Oes resultantes.



Tabela 1

Associagdes entre sexo, género e orientacao sexual e possiveis combinacdes

resultantes.

Sexo

Género

Orientacdo sexual

Resultantes

Feminino

Feminino

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

(isgénero

Feminino

Masculino

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

Transgénero

Feminino

Nao-definido

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

Transgénero

Masculino

Masculino

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

(isgénero

Masculino

Feminino

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

(isgénero

Masculino

Nao-definido

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

Transgénero

Intersexual

Feminino

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

Transgénero

Intersexual

Masculino

Assexual
Heterossexual
Bissexual
Homossexual

Transgénero

Intersexual

Nao-definido

Assexual
Heterossexual (7)
Bissexual
Homossexual (?)

Transgénero

Nota-se que, na base da Tabela, a combinagao intersexual e género néo definido tornam duvidosa a

possibilidade de definir a orientacdo sexual como heterossexual ou homossexual.

105



Figura 1
Associagdes entre sexo, género e orientagao sexual e possiveis combinacdes
resultantes.
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Nota-se foi adicionada a designacdo “pansexual” entre as orientacdes sexuais, de forma a facilitar a
visualizacdo e 0 entendimento para essa designacao e sua diferenciacdo com a designacao bissexual.

A designacdo pansexual, apesar de ndo oficialmente incluida entre as orientacdes sexuais, poderia explicar
as situacdes duvidosas apresentadas na Tabela 1, além de incluir outras possibilidades descritas no texto.

Homossexualidade

Como orientagdo sexual, a homossexualidade se refere a um padréo du-
106 radouro de experiéncias sexuais, afetivas e romanticas, principalmente ou
exclusivamente entre pessoas do mesmo sexo. Ou ainda ser considerada co-
mo uma caracteristica, condi¢cdo ou qualidade de um ser (humano ou néo)
que sente atragdo fisica, sexual, estética e/ou emocional por outro ser do
mesmo sexo ou género. Apesar da dificuldade em calcular, estimativas histo-
ricas indicam que 2 a 10% da populagdo é homossexual®.



Sua ocorréncia é registrada em cerca de cinco mil espécies animais (es-
tudada e devidamente comprovada em cerca de 500), incluindo mamiferos,
aves e platelmintos®’. Uma resenha publicada no Journal of the American Me-
dical Association® considerou o livro de Bagemihl* como um processo de
corre¢do de dois mitos prevalentes: o de que a reprodugio ¢ a razdo isolada
para o comportamento sexual e o de que a homossexualidade seria dificil-
mente encontrada no reino animal, pois historicamente comportamentos fo-
ram caracterizados como sexuais quando direcionados ao sexo oposto e co-
mo néo sexuais quando direcionados a0 mesmo sexo.

Também foi indicado no estudo que comportamentos homossexuais au-
mentam a diversidade, a estabilidade e resiliéncia dentro de uma populacio.

A histéria da humanidade tem registros distintos sobre como a homosse-
xualidade foi tratada de maneiras diversas ao longo do tempo e em diferentes
culturas, transitando entre a admiragao, a aceitagdo e a condenagdo*2.

Com a ascensdo de Constantino (272-337) e a oficializacao do Cristia-
nismo no Império Romano, a homossexualidade passou a ser considerada
“uma ameaga a sobrevivéncia”, por conta da necessidade da expansao do im-
pério pela defesa da procriagdo através da familia.

A posicao oficial da Igreja sobre a homossexualidade foi racionalizada
nos escritos de Santo Agostinho, para quem os érgdos reprodutivos tinham
somente a finalidade natural de procriacdo e nio poderiam usados para ou-
tra forma de prazer, sendo a homossexualidade, a masturbagéo, o coito anal,
o coito oral e a zoofilia considerados perversoes®.

Da mesma forma, sob influéncia religiosa, ao longo da histoéria das legis-
lagdes no mundo, a homossexualidade foi generalizadamente criminalizada,
com punigdes diversas, mas podiam variar dos castigos fisicos a prisdo, ou
até mesmo pena de morte, como a partir do século XIII*°.

A origem do termo “homossexual”

A origem do termo “homossexual” é atribuida ao escritor austro-hun-
garo Karl (ou Karoly) Maria Kertbeny (1824-1882). A primeira mengdo do
termo “homossexual” ocorreria em 1869, como parte de um sistema de clas-
sificacdo de tipos sexuais criado por ele (em substitui¢do ao pejorativo “pe-
derasta”), e incluia ainda os termos “heterossexual” para os homens que se
sentiam atraidos sexualmente por mulheres, e “monossexual” para os que se
focavam na masturbagdo, entre outras terminologias. Seu texto visava apre-
sentar a atragdo pelo mesmo sexo como inata e natural, e ndo adquirida co-
mo um desvio de carater.
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Mas os termos foram utilizados no livro Die Entdeckung der Seele (A des-
coberta da alma), de Gustav Jager, posterior referéncia na obra Psychopathia
Sexualis (1886), do sexologista alemao Richard von Krafft-Ebing. Esta ultima
obra tornou-se tao influente que acabou por converter os termos cunhados por
Kertbeny na norma de referéncia quanto a diferengas de orientagao sexual®.

Assim, o conceito cientifico foi englobado pela psiquiatria, e a partir dai
a relagdo entre pessoas do mesmo sexo deixou de ser somente matéria de pe-
cado para se tornar psicopatia e, portanto, passivel de tratamento. Assim, a
condenagdo da homossexualidade “transferiu-se da esfera da religido para a
ciéncia, de modo que os padres foram substituidos pelos médicos como algo-
zes”. O termo “homossexualismo” passou a ser utilizado, uma vez que, na
area médica, o sufixo “ismo” tem o significado de patologia ou doenga.

Sendo a condigdo homossexual considerada como doencga a época, di-
versos tipos de tratamento foram propostos para tentar reverter a atragdo
entre pessoas do mesmo sexo. As tentativas incluiram desde transplantes de
testiculo de homens heterossexuais para homossexuais, hipotalamotomia,
terapia de eletrochoques, terapias hormonais com estrogenos (castragao qui-
mica) e, posteriormente, terapias psicoldgicas de aversao, principalmente nas
décadas de 1960 e 1970%, que hoje sao percebidas mais como “punigoes atra-
vés de experimentagdo sem fundamentagao cientifica”.

Somente em 1973, apds estudos cientificos embasados, a American Psy-
chiatric Association retirou o “homossexualismo” da lista do The diagnostic
and statistical manual of mental disorders, a DSM-III*, considerando que “a
homossexualidade em si nao implica qualquer prejuizo no julgamento, esta-
bilidade, confiabilidade ou capacidades gerais sociais e vocacionais”, e s6 po-
deria ser tratada caso fosse considerada egodistonica (gerasse desconforto ao
individuo). Na DSM-IV, em 1994, ja ndo havia a mengao a homossexualidade
como disturbio.

A partir de 1975, a APA"” adotou a mesma postura e estimulou todos os
profissionais de saide mental a “assumir a lideranca em eliminar o estigma de
doenca mental que ha muito tem sido associado com orientagdes homossexuais”.

Mais recentemente publicou uma resolugiao na qual afirma que o consenso
estabelecido entre os profissionais das ciéncias comportamentais e sociais com
os das profissoes da satide e da saude mental considera que a homossexualidade
per se é uma variagdo normal e positiva da orientagdo sexual humana, e ain-
da encoraja grupos de advocacia, politicos eleitos, profissionais da satide men-
tal, ativistas e organizagoes religiosas, entre outros, a colaborar na promogao do
bem-estar das minorias sexuais. Indica também que nao ha rigor cientifico em
terapias de reorientagdo sexual, desaconselhando estes tipos de procedimento™.



A homossexualidade foi retirada da lista de doencgas mentais da Classifi-
cac¢do Internacional de Doengas (CID-10) em 1990, assim se mantendo até a
edigdo revista em 2010. A Anistia Internacional passou a considerar a discri-
mina¢do contra homossexuais uma violacdo aos direitos humanos em 1991.
Em 2001, a homossexualidade foi retirada da Classificag¢ao Chinesa de Do-
engas Mentais, e a Organizacao Mundial de Saude em 1992 declarou que as
relagdes entre duas pessoas do mesmo sexo nao se tratavam de “homossexu-
alismo”, mas de “homossexualidade”.

No Brasil, Dias* langou um livro utilizando o termo “homoafetividade”
como um novo substantivo. Suas argumentagdes derrubaram o termo “homos-
sexualidade”, contrapondo que este termo ndo abrangeria vinculos afetivos.

Da homossexualidade a homoafetividade - a questdo legal

Conforme Dias™, o termo “homoafetividade” surge na primeira decisao ju-
dicial que reconheceu direitos sucessorios ao parceiro sobrevivente, de 14 de mar-
¢o de 2001 (AC 7000138982, Rel. Des. José Carlos Teixeira Georgis). O termo vol-
tou a ser utilizado no julgamento do Supremo Tribunal de Justica (STJ) datado
de sete de marco de 2006, em que foram assegurados direitos previdenciarios as
unides homoafetivas (Resp. 238.715, Relator Min. Humberto Gomes de Barros).

Em 2006 foi sancionada a Lei Maria da Penha*, a primeira lei federal no
pais a prever expressamente a existéncia de unido homoafetiva (no caso, femi-
nina), visando o direito a prote¢cdo da mulher vitima de violéncia da parceira.

Em 2010 o Ministério da Previdéncia Social®® passou a abranger a unido
entre pessoas do mesmo sexo para fins previdenciarios, e a Procuradoria-
Geral da Fazenda Nacional estendeu o direito de declaragdo conjunta de im-
posto de renda para os casais homoafetivos®.

No campo do reconhecimento formal da uniao homoafetiva, em 2011 o
Supremo Tribunal Federal (STF)* reconheceu a unido civil entre pessoas do
mesmo sexo e a equivaléncia de direitos patrimoniais, com dez votos a favor
e um impedimento. Em 2013, o Conselho Nacional de Justica (CNJ) passou a
reconhecer a possibilidade de dependéncia econdmica na unido homoafetiva®'.

No mesmo ano foi publicada a Resolugdo n° 175, de 14 de maio de 2013, do
CNJ,** autorizando o casamento entre pessoas do mesmo sexo, seja por habilita-
¢do direta, seja por conversao de unido estavel. Essa lei determina que “é vedada
as autoridades competentes a recusa de habilitacao, celebragdo de casamento ci-
vil ou conversdo de unido estavel em casamento entre pessoas de mesmo sexo”.

Com a unido homoafetiva equiparada a unido estavel para todos os efeitos
legais, a autorizagao do casamento entre pessoas do mesmo sexo e outras deci-
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soes do STF, considera-se que ja ndo existem impedimentos legais de qualquer
natureza para que um casal homoafetivo pleiteie a adogdo conjunta de criangas.
O art. 42, paragrafo 2°, do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA)* estabe-
lece como requisito para a adogao conjunta que os candidatos sejam unidos pelo
matriménio ou vivam em unido estavel, comprovada a estabilidade da familia.

Apesar de, até o presente, nao haver legislagio em ambito nacional para
punicdo da discriminagdo ou preconceito por orientagdo sexual, existem leis
estaduais e municipais que estabelecem igualdade de direitos e/ou criminali-
zam a discriminac¢io por orientacdo sexual.

Quadro 1
Sumdrio de legislacdes contra a discriminagao por orientagao sexual em
estados e municipios

ALAGOAS

Artigo 3° da Constituicdo do Estado, de 2 de novembro de 1989

Estabelece condicbes igualitdrias a todas as pessoas, independentemente de sexo, cor, raa, orientacao sexual.
Maceid

Lei municipal n° 4.667, de 23 de novembro de 1997

Pune com sangdes os estabelecimentos comerciais e industriais que discriminarem pessoas em razao de sua
orientacdo sexual.

AMAPA

Macapé

Art. 7° da Lei orgdnica do municipio

Determina sangdes as praticas discriminatdrias em razdo da orientacao sexual das pessoas.

BAHIA

Lei estadual n° 5.275, de 9 de setembro de 1997

Institui penalidade a pratica de discriminagao em razao de op¢ao sexual.

Salvador

Lei orgdnica do municipio, de maio de 2005

Estabelece condicdes igualitdrias a todas as pessoas, independentemente de sexo, cor, raca, orientagao sexual.

Lei municipal n° 5.275, de 9 de setembro de 1997
Institui penalidade a pratica de discriminagao em razdo de op¢ao sexual.

CEARA

Fortaleza

Lei municipal n° 8.211, de 19 de novembro de 7998

Prevé punicdes aos estabelecimentos comerciais, industriais, empresas prestadoras de servicos e similares
que discriminarem pessoas em virtude de sua orientacao sexual.

Distrito Federal

Lei distrital n° 2.615, de 26 de outubro de 2000
Determina sangdes as praticas discriminatdrias em razdo da orientacao sexual das pessoas.




ESPIRITO SANTO

(olatina

Lei municipal n° 5.304, de 17 de julho de 2007

Institui a promogdo e o reconhecimento da liberdade de orientacdo, prética, manifestacao, identidade,
preferéncia sexual e estabelece penalidades aos estabelecimentos que discriminarem pessoas em virtude
de sua orientacdo sexual.

MARANHAQ

Lei estadual n° 8.444, de 31 de julho de 2006
Dispde sobre penalidades a serem aplicadas a prética de discriminagao em virtude de orientagao sexual.

MATO GROSS0 DO SUL

Lei estadual n° 3.157, de 27 de dezembro de 2005

Dispde sobre as medidas de combate a discriminagdo devido a orientacao sexual no ambito do Estado de
Mato Grosso do Sul.

MINAS GERAIS

Lei estadual n° 14.170, de 15 de janeiro de 2002

Determina a imposicao de san¢des a pessoa juridica por ato discriminatério praticado contra pessoa em
virtude de sua orientagao sexual.

Belo Horizonte

Lei municipal n° 8.176, de 29 de janeiro de 2007

Estabelece penalidade para estabelecimento que discriminar pessoa em virtude de sua orientacdo sexual, e
dd outras providéncias.

Alfenas

Lei municipal n° 3.277, de 11 de setembro de 2001

Dispde sobre san¢des as praticas discriminatdrias contra pessoas em virtude de sua orientacéo sexual.
Contagem

Lei municipal n° 3.506, de 10 de janeiro de 2002

Estabelece penalidades aos estabelecimentos que discriminem pessoas em virtude de sua orientacao sexual.
Juiz de Fora

Lei municipal n° 9.791, de 12 de maio de 2000

Dispde sobre a acdo do municipio no combate as praticas discriminatdrias, em seu territdrio, por orientacao
sexual.

Machado

Lei municipal n° 1.809, de 28 de novembro de 2005

Dispde sobre sangdes as praticas discriminatorias contra pessoas em virtude de sua orientagao sexual.
Sao Jodo Del Rei

Lei municipal n°4.172, de 12 de dezembro de 2007
Dispde sobre a acdo do municipio no combate as praticas discriminatdrias por orientacao sexual.

PARA

Art. 3° da Constitui¢do do Estado, de 5 de outubro de 71989

Emenda Constitucional 36, de 24 de janeiro de 2007, incluiu a redagdo “a promogao do bem de todos,
sem preconceito de origem, raca, sexo, cor, idade, orientagdo sexual e quaisquer outras formas de
discriminagao”.
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PARAIBA

Lei estadual n° 7.309, de 10 de janeiro de 2003
Proibe discriminagao em virtude de orientacdo sexual.

PARANA

Foz do Iguagu

Lei municipal n° 2.718, de 23 de dezembro de 2002

Determina punicdo a toda manifestacéo atentatdria ou discriminatoria praticada contra cidadao
homossexual, bissexual ou transgéneros.

Londrina

Lei municipal n °© 8.812, de 13 de junho de 2002
Estabelece penalidades aos estabelecimentos que discriminem pessoas em virtude de sua orientacao sexual.

PERNAMBUCO

Olinda

Art. 7° da Lei Orgdnica do municipio

Proibe discriminagao em virtude de orientacao sexual.
Recife

Lei municipal n° 16.780, de 28 de junho de 2002
Estabelece penalidades aos estabelecimentos que discriminem pessoas em virtude de sua orientagao sexual.

Lei municipal n° 17.025, de 13 de setembro de 2004
Pune qualquer ato discriminatdrio ao homossexual, bissexual ou transgénero e institui o dia 17 de abril o
dia da diversidade sexual.

PIAUI

Lei estadual n° 5.431, de 29 de dezembro de 2004

Dispde sobre as san¢des administrativas a serem aplicadas a pratica de discriminacdo em razdo de
orientacdo sexual.

Teresina

Art. 9° da Lei Orgdnica do municipio

Dispde sobre a acdo do municipio no combate as praticas discriminatdrias, em seu territdrio, por orientacao
sexual.

Lei n° 3.274, de 2 de mar¢o de 2004

Institui a politica de assisténcia aos homossexuais e cria o Disque-Cidadania homossexual.

RIO DE JANEIRO

Lei estadual n° 3.406, de 15 de maio de 2000

Estabelece penalidades aos estabelecimentos que discriminem pessoas em virtude de sua orientagao sexual.
Rio de Janeiro

Lei orgdnica do municipio, de 5 de abril de 1990

Proibe discriminagao em virtude de orientacdo sexual.

Lei municipal n° 2.475, de 12 de setembro de 1996
Determina sangdes as praticas discriminatdrias a orientagao sexual.




RIO GRANDE DO NORTE

Natal

Lei municipal n° 152, de 19 de maio de 1998
Proibe toda e qualquer discriminacao por motivo de raca, crenca ou orientagao sexual.

RIO GRANDE DO SUL

Lei estadual n° 11.872, de 19 de dezembro de 2002
Dispde sobre a promogdo e reconhecimento da liberdade de orientacao, pratica, manifestacao, identidade,
preferéncia sexual.

Novo Hamburgo

Lei municipal n° 1.549, de 5 de marco de 2007

Institui a promogdo e o reconhecimento da liberdade de orientagdo, prética, manifestacao, identidade,
preferéncia sexual e estabelece penalidades aos estabelecimentos que discriminarem pessoas em virtude
de sua orientacdo sexual.

Porto Alegre

Art. 150 da Lei Orgdnica do municipio, de 3 de abril de 1990
Dispde sobre as penalidades a serem aplicadas a pratica de discriminagao em razdo de orientagao sexual.

SANTA CATARINA

Lei Estadual n° 12. 574, de 4 de abril de 2003
Dispde sobre as penalidades a serem aplicadas a pratica de discriminagao em razdo de orientagao sexual.

Blumenau

Lei municipal n° 7,153, de 4 de outubro de 2007
Determina sangdes as praticas discriminatdrias em razdo da orientacao sexual das pessoas.

SAO PAULO

Lei Estadual n° 10.948, de 5 de novembro de 2001

Dispde sobre as penalidades a serem aplicadas a prética de discriminagdo em razéo de orientacdo sexual.
(ampinas

Lei municipal n° 9.809, de 21 de julho de 7998
Proibe qualquer discriminacdo por orientacdo sexual.

Sdo Paulo
Lei orgdnica, de 4 de abril de 71990
Estabelece condicdes igualitdrias a todas as pessoas, independentemente de sexo, cor, raa, orientacao sexual.

Lei municipal n° 667, de 2000
Determina sangdes as praticas discriminatdrias por orientacéo sexual e dd outras providéncias.

Mesmo sem uma posi¢do do Poder Legislativo Federal, o Poder Execu-
tivo, por meio do Decreto de 4 de junho de 2010*, instituiu o dia 17 de maio
como o Dia Nacional de Combate &8 Homofobia.

Também o Plano Nacional de Educa¢do (PNE) para o decénio 2011-2020*
estabeleceu em suas metas “implementar politicas de prevencdo a evasdo mo-
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tivada por preconceito e discriminagao a orientagao sexual ou a identidade de
género, criando rede de protegao contra formas associadas de exclusdo.”

Regulamentagées na drea da satide

Nos ultimos anos, diferentes regulamentagdes na area da saude defen-
dem os direitos relacionados a orientacao sexual homoafetiva.

Possivelmente o principal documento nessa drea é a Portaria do Minis-
tério da Satde n° 2.836, de 1° de dezembro de 2011*, que “institui, no 4mbi-
to do Sistema Unico de Saude (SUS), a Politica Nacional de Satide Integral de
Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (Politica Nacional de Saude
Integral LGBT)”, que reconheceu que a discriminagdo por orienta¢ao sexual
e por identidade de género incorre na determinagéo social da satde. Por isso,
instituiu a Politica Nacional de Satide Integral LGBT (sigla para “lésbicas, gays,
bissexuais e transgéneros”), garantindo direitos especificos a esses grupos.

Mas um dos maiores avangos foi a Resolu¢do n° 2013/2013, do Conselho
Federal de Medicina (CFM)*, na qual fica claro quem tem direito efetivo as
técnicas de reproducdo assistida, estendendo-o textualmente a pessoas sol-
teiras e a casais homoafetivos. Com essa autorizagao, passa-se a respeitar o
principio constitucional de que todos sdo iguais perante a lei, em deveres e
direitos, sem distingdes quaisquer.

Por se tratar de contetido distinto e especifico, ndo serdo consideradas
aqui as questdes relacionadas a travestis e transgéneros, para evitar confu-
sdes conceituais e prejuizos de entendimento.

Uma andlise bioética

Conforme apresentado anteriormente, no contexto cientifico atual po-
de-se notar que a homoafetividade é considerada uma orientagdo sexual, e
ndo um disturbio médico/psicolégico ou ainda uma “opg¢ao”.

Com isso, a rejei¢ao ao comportamento afetivo entre pessoas do mesmo
sexo sai da esfera cientifica para o &mbito da moralidade. A estigmatizagao
de homossexuais estd mais relacionada a falta de entendimento da complexi-
dade das inter-relagdes entre sexo, papel de género e orienta¢do sexual.

Aparentemente existe uma expectativa social relacionando papel de géne-
ro com orientacio sexual, o que nio é real dentro do espectro da sexualidade.

Assim, surge a ideia pré-concebida de que entre homossexuais necessa-
riamente ocorrera a vinculagdo sexo/papel de género como homem afemina-
do e mulher masculinizada.



Apesar de isso também ocorrer, ndo é necessariamente a regra. Homens
homossexuais podem assumir papel de género masculino, e mulheres ho-
mossexuais, papel feminino. Sao pessoas socialmente indistinguiveis de seus
pares heterossexuais, a menos que revelem sua orientagdo sexual. Ou seja,
sao homossexuais cisgéneros.

Além disso, dentro do espectro da sexualidade apresentado, é ndo so-
mente possivel, mas também frequente, que individuos homossexuais oca-
sionalmente tenham relacionamentos sexuais/afetivos com pessoas de outro
sexo, ou ainda, diante da necessidade de promover aceita¢do social ou evitar
rejeicdo familiar, acabem adotando um papel social heteroafetivo, mas tam-
bém tendo relacionamentos homossexuais ou homoafetivos. Deve-se lem-
brar de que, no sentido oposto, individuos heterossexuais podem ocasional-
mente ter contatos homossexuais em alguma fase de suas vidas, sem que isso
venha a se tornar sua orientagao sexual.

Com isso, ha que se considerar que muitos homossexuais acabem tendo
tilhos bioldgicos, quer por tentativa de adequagdo social, quer por vontade
autonoma de serem pais ou maes, sem ter que recorrer a técnicas de reprodu-
¢do assistida.

Nao ha evidéncias cientificas de que individuos homossexuais sejam
menos capazes na educagao de filhos, nem que consigam alterar sua orienta-
¢do sexual.

Pelo contrario: criangas criadas por pais homossexuais sdo tao saudaveis,
bem-sucedidas e bem ajustadas quanto criangas criadas por pais heterossexu-
ais**>%, nao havendo diferenca significativa nos investimentos educacionais
dos filhos entre casais hétero ou homoafetivos, mas que mulheres de casais do
mesmo sexo dedicam mais tempo aos filhos do que mulheres ou homens de
casais de sexos distintos e, de modo geral, mulheres, independentemente do
género do parceiro (a) e homens de casais do mesmo sexo, dedicam significa-
tivamente mais tempo aos filhos do que homens heterossexuais®'.

Ou seja, em uma escala decrescente, os estudos apontam que mulheres
homossexuais dedicam mais tempo aos filhos do que as heterossexuais; mu-
lheres heterossexuais, mais tempo do que os homens homossexuais e hete-
rossexuais; homens homossexuais, mais do que heterossexuais.

Esses dados ddo base para que nao haja restricdes na adogdo de criangas
por casais homoafetivos.

Apesar disso, o estudo de Hatzenbuehler®> mostrou que a propensio ao
suicidio é cinco vezes maior entre adolescentes homo ou bissexuais, nio de-
vida a orientacdo sexual em si, mas por influéncia de ambientes sociais dis-
criminatérios, sendo que esse risco diminui em ambientes sociais mais favo-
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raveis, excluindo outros fatores intervenientes, como a depressao.

Isso demonstra a importincia de se desenvolverem politicas publicas de
prevencao ao suicidio entre esses jovens e a necessidade de que profissionais
da saude tenham uma melhor compreensdo sobre as questdes de orientagao
sexual, de forma a garantir, de forma justa e igualitaria, a atengdo a esse grupo
populacional, evitando a intolerancia, a discriminacio, focando o bem-estar e
o respeito a autonomia da vontade.

Mesmo que atualmente se saiba que a homoafetividade/sexualidade nao
¢ um distarbio, doenga ou quadro patologico fisico ou mental, essa orien-
tagdo sexual continua sendo uma ilha cercada de ignorancia, preconceitos e
julgamentos morais que levam a discriminag¢des as mais variadas.

Se hd algo em comum entre os codigos ético-profissionais de diferentes
profissoes da area da satide (Medicina, Psicologia, Enfermagem, Fisioterapia,
Terapia Ocupacional, Odontologia, Farmadcia, Nutri¢do), ¢ a mencao clara
em seus textos de que todas elas devem ser exercidas sem discriminagdo de
qualquer forma, natureza ou sob qualquer pretexto. E claro, entdo, que a dis-
criminagdo por orientagdo homoafetiva nao constitui excegao.

Do ponto de vista bioético, cabe a todos os profissionais de saude ob-
ter informagdes cientifica e legalmente fundamentadas sobre a homoafetivi-
dade, de forma a promover a nao estigmatiza¢iao de um grupo populacional
historicamente vulneravel e exposto a discriminagdes e violéncia. Sdo cida-
daos com direitos e deveres iguais aos heteroafetivos, que devem ser conhe-
cidos de forma a evitar injusti¢as. Nao somente por dever ético-profissional,
mas por respeito a dignidade da pessoa humana.
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Os progressos obtidos por meio do
ensino sdo lentos; ja os obtidos por meio
de exemplos sao mais imediatos e eficazes.

Lucius Annaeus Seneca,
filésofo e escritor romano

Se a ética ndo governar a razdo,
a razao desprezara a ética...

José Saramago,
escritor portugués
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Desafios (bio)éticos na formacdo médica

Vera Lucia Zaher

Inicio

A proposta deste artigo é “navegar” por um periodo importante da vi-
da do jovem estudante — muitas vezes, um pouco mais que um adolescente
- que pretende adentrar numa faculdade de Medicina e formar-se médico.
Nessa trajet(')ria, 0 Processo de crescimento e amadurecimento intelectual e
emocional, parte integrante de um ciclo de vida, convida a todos os candi-
datos a carreira a se debrugarem sobre uma formagao que vai bem além da
intelectual e de conhecimentos técnico-cientificos.

Ao optar por ser médico, o jovem demonstra aspiragdes, propostas, re-
ceios, medos, sonhos e uma gama de sentimentos e agdes, nem sempre claros
e conscientes. O contato com o paciente e com as diversas dreas de atuagiao
no campo da saude vai encaminhando-o a um mundo novo e cheio de expe-
riéncias marcantes, que resultardo na maneira com que ele se desenvolvera
ao longo do curso, como criara sua identidade profissional e amadurecera a
pessoal.

Do ponto de vista global do individuo, para ser médico é necessario de-
senvolvimento cognitivo e socioemocional: somente recentemente a gradua-
¢do passou a demonstrar preocupacido com tal necessidade e, ainda, com as
habilidades sociais, fazendo que a nova faculdade de Medicina preste-se a
avaliar o futuro médico de uma maneira mais ampla. Isso levaria ao melhor
desempenho durante a formagdo, como também a menos frustragdes com
a carreira escolhida, em caso de duvidas e equivocos, e a mais profissionais
“vocacionados” a cuidar e assistir o seu paciente.
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O bom médico precisa ter valores morais, em que principios éticos ba-
lizem suas préticas cotidianas. Nem sempre isso ¢é facil: as mudangas das so-
ciedades, da forma de se estar no mundo e da pratica profissional provocam
a todos - inclusive, os estudantes de medicina - a “flexibilizarem” a ética,
em momentos de dificil tomada de decisdo. Na verdade, muitas perguntas
ainda sdo feitas a respeito das competéncias morais dos estudantes e do fu-
turo médico. E possivel ensinar ética? Como minimizar dilemas e ampliar
reflexdes sobre a pratica profissional? Ha tomadas de decisdo apenas morais
ou as técnicas sempre estdo imbricadas?

Ensinar a ética

A formagdo médica utiliza-se muito de um modelo no qual o profes-
sor ensina, a partir de sua pratica clinica e técnica, o qual apresenta todas as
nuangas possiveis e os resultados variam de acordo com a forma com que os
professores se posicionam perante o mundo, sua competéncia em transmitir
as maneiras de cuidar e de fazer ciéncia. Além disso, importam as proprias
bagagens intelectual, emocional e social dos jovens, trazidas de suas familias
e dos espagos socioculturais nos quais estiveram inseridos em sua cidade, es-
tado e pais. Isso faz que os jovens médicos desenvolvam a prépria capacidade
de lidar com imprevistos, com a gama complexa das esferas administrativas, e
de adentrar nas inter-relagoes com os outros profissionais da satide e com ou-
tros funciondrios de escolas, hospitais, ambulatorios, biotérios, entre outros.

Todo esse caleidoscopio de sua existéncia humana ira interagir com ou-
tros, advindos dos colegas, professores, funcionarios, pacientes e demais ato-
res, com os quais o estudante e jovem médico irdo conviver, ao longo de sua
formacao e pelo resto de suas vidas. Alguns autores estudaram profunda-
mente a escolha profissional e as caracteristicas que levam um jovem a esco-
lher a Medicina como uma profissao. Transformada ao longo dos séculos - e,
em velocidade alucinante, nas ultimas décadas, por conta do avanco tecnolo-
gico e das surpreendentes mudangas de valores morais — a Medicina deixa de
lado a antiga concepgdo de vocagdo e caminha a passos largos para tornar-se
somente mais uma profissao.

Ao estudar vocagdo e ética, Marafion' chama a Medicina de “vocacio
genuina”, aquela muito parecida com o amor, “uma paixdo que tem carac-
teristicas de amor, a saber: servir ao amado e nao queré-lo para si”. Ja na
paixdo ha a exclusividade pelo objeto amado e o desinteresse absoluto em
servi-lo, querendo-o s6 para si. O autor comenta que, quando o assunto é vo-



cagdo, “pensa-se somente no sacerdocio” e, esporadicamente, acrescenta-se a
vocagdo médica e a vocagdo militar. Para ele, “a vocagdo auténtica nunca é
platonica, pois supde uma atitude e implica imediatamente em servir ao ob-
jeto da vocagdo”.

Marafion' ainda afirma que, quando nas vocagoes humanas alguém fala
que quer ser médico ou engenheiro ou advogado, estd, na realidade, falan-
do mais do que servir ao outro, mas também servir a si mesmo. Nao quer se
sacrificar pela profissdo, mas ser bem remunerado e, se possivel, rico: “Toda
atividade humana tem esfor¢o e, portanto, dor. Esta tem graus variados (...) o
jovem ndo pode ver outra coisa porque esta envenenado de imaginagdo — que
¢ o ruido, e as cores externas que imaginam que levem ao reconhecimento e
a gloria”. Além de que “a vocagdo eleva a categoria de uma ocupagao” e a ca-
tegoria da ocupagao “se rebaixa irremissivelmente se a vocagdo néo existe”.

Vocagao

Na Medicina, hd duas condi¢des que exigem vocagdo superior: a primei-
ra é a comparada ao amor e, portanto, requer atracdo intransferivel para o
objeto e espirito de sacrificio, enquanto a segunda volta-se as aptidoes espe-
cificas. Em ultima analise, Marifion' comenta que a voca¢do é “a aspira¢do
a servir de uma atitude, todavia nao revelada”, classificando a sua visdo de
Medicina como:

uma das profissdes que requer uma forte voca¢do ainda que nebu-
losa, na adolescéncia, ao se decidir ser médico. Um grande niimero
de homens bem dotados para a investigagdo ou para a pratica mé-
dica erram por outros caminhos, e, ao contrario, afluem ao nosso,
um tropel de mogos absolutamente indotados de atitude e de amor
a medicina.

Quando faz a si mesmo a pergunta “como identificar a voca¢ao na ado-
lescéncia?”, Marafion' responde:

¢ dificil, mas nao impossivel. A vocagdo verdadeira se denun-
cia prontamente pelos sinais inequivocos do amor, que ndo sdo os
mesmos das notas dos exames. Um bom estudante, aplicado aos es-
tudos médicos, pode ndo ter vocagao para a profissao e o oposto,
ser verdadeiro.
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O autor acredita ainda que a vocagdo pode ser “criada” e que cabe aos
professores estimular seus alunos com “falsa vocagdo” a descobrirem-na e cria
-la ou recria-la, fazendo surgir “o amor tardio e verdadeiro a profissao”. Enfa-
tiza, enfim: “o coeficiente subjetivo é, pois, o primordial no ensino ou na atu-
agdo profissional ou social™. Diversos outros autores estudaram a inclina¢ao
do jovem para a escolha profissional e, em sua maioria, trazem a ideia de que
a escolha apropriada implica também “uma postura ética apropriada”.

As habilidades e competéncias para um futuro médico

Quando se pensa em competéncias e habilidades, vem a mente as dire-
trizes curriculares e o que se espera de um futuro médico. As competéncias
técnicas e de conhecimento, aliadas as necessidades éticas e humanisticas
dos estudantes (que incluem uma visdo geral sobre atengdo basica, gestao da
saude e educagdo em saude) estdio muito presentes na formagao de um bom
profissional.

Pouco se discute é se ha possibilidades de competéncias e habilidades
morais serem desenvolvidas — e como elas poderiam ser ampliadas durante a
graduagao. Porém, o que geralmente acontece é sobrecarga de conceitos e de
exigéncias técnicas, que resultam em atendimentos que nao consideram a ca-
pacidade psiquica desses jovens, bem como a carga emocional sobre eles de-
positada. Uma consequéncia possivel é que, ao final do curso, criam-se alu-
nos extremamente técnicos, mas com falhas humanisticas indiscutiveis.

A Resolugdo no 3, de 20 de junho de 2014?, marca as Diretrizes Curri-
culares Nacionais do Curso de Graduagdo em Medicina, elaboradas pela Ca-
mara de Educagdo Superior, do Conselho Nacional de Educa¢ao do Ministé-
rio da Educagdo. Em seu artigo 3°, diz:

o graduado em Medicina tera formagao geral, humanista, critica,
reflexiva e ética, com capacidade para atuar nos diferentes niveis
de atencédo a saude, com agdes de promogao, prevencdo, recupera-
¢do e reabilitacdo da saude, nos ambitos individual e coletivo, com
responsabilidade social e compromisso com a defesa da cidadania,
da dignidade humana, da saude integral do ser humano e tendo co-
mo transversalidade em sua pratica, sempre, a determinagao social
do processo de saude e doenga.

No artigo destacado, ja fica bem clara a complexa proposta de ensinar
valores morais e éticos na pratica cotidiana, ao se pensar a imbricada dina-



mica da relacdo da saude e sociedade; as impoténcias individuais e institu-
cionais; a frustracdo perante o ndo acesso a saude; as consequéncias éticas
que de tudo isso podem advir. E nesse contexto que se preconizam nio sé o
ensino e a aprendizagem, mas as diversas formas de avaliagao sobre compe-
téncias, habilidades e atitudes que os futuros médicos devem ter.

Ao se falar em atencio basica, o campo da discussio ética é farto e cheio
de variagdes que convidam o jovem a pensar no coletivo, na sociedade, e a
buscar posturas igualitdrias de satide a todos. Fomentar tal reflexdo torna-se
um desafio quando o jovem nao consegue considerar o campo social em que
se insere o atendido - ainda que esteja voltado, de forma genuina e altruisti-
ca, ao cuidado do outro e a diminuir o seu sofrimento. Em seu subitem, do
artigo 5°, a proposta da diretriz afirma que “a ética profissional é fundamen-
tada nos principios da Etica e da Bioética, levando em conta que a responsa-
bilidade da aten¢do a saude nio se encerra com o ato técnico”, demonstra o
quanto o aspecto social restringe-se apenas a teoria nas — impotentes - maos
do estudante.

Muitos outros temas que fomentam discussoes éticas e bioéticas podem
ser encontrados ao longo de toda a diretriz. Isso acontece quando ¢é citada
a necessidade de o jovem estudante aprender “a valorizar a vida” e a tomar
decisdes sobre “atitudes, gestdo, participagdo social, autonomia intelectual e
responsabilidade social”, afirmando o fato de ele ser corresponsavel por sua
formagao, por aprender em ambientes protegidos e controlados e com “pro-
fessores que o conduzam a uma formagao de exceléncia”.

No Capitulo III dos Contetidos Curriculares e do Projeto Pedagégico do
Curso de Graduagdo em Medicina — Art 23, é ressaltada a importancia sobre
a “compreensdo dos determinantes sociais, culturais, comportamentais, psi-
cologicos, ecologicos, éticos e legais, nos niveis individual e coletivo, do pro-
cesso saude-doenca”. Porém, vale ressaltar novamente que essa necessidade
traz grandes desafios éticos aos formadores, o que é corroborado no artigo 31,
quando menciona que “as avaliagdes devem ser baseadas em conhecimentos,
habilidades, atitudes e contetdos curriculares e também o investimento da
Instituicdo na formagéo de seus professores™. Conforme o artigo 34:

O Curso de Graduagao em Medicina devera manter permanente
Programa de Formagdo e Desenvolvimento da Docéncia em Satde,
com vistas a valoriza¢do do trabalho docente na graduagdo, ao maior
envolvimento dos professores com o Projeto Pedagdgico do Curso
e a seu aprimoramento em relagdo a proposta formativa contida no
documento, por meio do dominio conceitual e pedagégico, que en-
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globe estratégias de ensino ativas, pautadas em praticas interdiscipli-
nares, de modo a assumirem maior compromisso com a transforma-
¢do da escola médica, a ser integrada a vida cotidiana dos docentes,
estudantes, trabalhadores e usudrios dos servicos de saude.?

Sob a perspectiva da formagdo das competéncias morais e éticas, surge
aqui também o desafio de se propiciarem discussoes e reflexdes sobre os pro-
blemas, dilemas e conflitos desde a formagdo dos docentes — o que nao ocor-
re na maioria das escolas de Medicina do pais. Alguns estudos mencionam
isso, como o de Aguiar e Ribeiro®, que demonstra que o conceito de compe-
téncia é “amplo e de carater polimorfo, o que favorece seu uso em situagoes
variadas, por agentes com interesses diversos”.

Os problemas da pratica, no mundo real, ndo se apresentam com
recortes bem delineados; ao contrario, os problemas se apresentam
como cada vez mais complexos e indeterminados. E necessario en-
sinar os estudantes a tomarem decises sob condi¢des de incerteza,
a lidarem com a ambiguidade, expondo a fratura entre o mundo
real e as praticas academicamente estruturadas.’

Os entrevistados do trabalho de Aguiar e Ribeiro’ consideraram a com-
peténcia como “mais do que habilidade de resolver problemas, ¢ a capacidade
de lidar e tomar decisbes no manejo de problemas complexos”, envolvendo
contexto, sujeitos, subjetividades e valores. Outros entendem as competéncias
como “construgao do sujeito, via esfera educativa, na qual estariam presentes
as dimensoes técnica, politica, ética e estética, que incluem um pensamento
critico”. Outra entrevistada do estudo associa duas dimensées da integrali-
dade com a competéncia: “comunicar-se efetivamente com pacientes e cole-
gas (funciao relacional) e usar estas habilidades de forma criteriosa e humana
com vontade, paciéncia, de forma consciente (fungédo afetivo/moral)”.

Ensino de Etica Médica e Bioética

Outra questao de fundamental importancia corresponde a se o ensino da
Etica Médica e da Bioética nos cursos de graduacio de Medicina pode ser efe-
tivo, uma vez que os alunos trazem seus valores morais ja construidos pela sua
vida familiar e social. Ou seja, hd quem questione se é possivel ensinar Etica
ou se esta ja vem pré-estabelecida pela cultura de uma sociedade ou da familia.



Pode-se pensar, por um lado, que a Etica e a Bioética propiciam um
constante ressignificar da existéncia humana: a possibilidade de se debru-
car sobre a pratica do cotidiano convida cada um a pensar sobre a sua pro-
pria postura ética. Ao estudarem a inser¢do de disciplinas de Etica Médica e
Bioética na graduagao de Medicina, Amorim, Marinho e Neves*® identifica-
ram que a presenga pontual em um ou outro semestre tem pouca efetividade
na formagdo humanistica e ética dos alunos, mas a sua presen¢a de maneira
transdisciplinar e ao longo do curso se mostra bem mais satisfatoria. Entre-
tanto, Amorim e Marinho* ressaltam:

E preciso ter a lucidez e a consciéncia de que nio basta a simples
presenga de tematicas no programa de ensino. A perspectiva de ter
uma educagio ética e humana transdisciplinar, durante toda a for-
magao médica, que contribua efetivamente para o desenvolvimen-
to moral do futuro médico necessita de condi¢cdes complexas que
a favorecam. A inten¢do e o desafio sdo, entdo, religar os saberes e
estimular um pensamento critico e complexo, tendo como base as
reflexdes éticas em prol do desenvolvimento da competéncia moral
do futuro médico.

Sambuy et al.® contrariam os dados da literatura que sugerem que du-
rante o treinamento médico ocorra uma diminui¢do nas habilidades e nos
principios éticos dos estudantes ou a inibi¢ao do seu raciocinio moral.

Alguns tépicos da formagio médica que englobam
aspectos éticos

Varios podem ser os enfoques que incentivam a discussao ética durante
a formagao médica, sendo que a relagdo médico-paciente (e as dificuldades
que dela advém) geralmente aparece como uma das principais. A responsabi-
lidade intrinseca deve fazer parte da esséncia dos alunos e de todos os envol-
vidos na formagdo médica - principalmente os professores, que sempre de-
vem demonstrar posturas éticas —, mas também funcionarios da graduagédo e
dos ambulatoérios, clinicas e hospitais. Ensinar os alunos a terem autonomia
nas diversas instdncias possiveis e a respeitarem a autonomia do paciente
também sio tarefas desafiadoras: nem sempre os pensamentos de ambos sdo
convergentes, o que gera desconforto e até desconfianga. Aqui, vale lembrar
que “fazer o bem e ndo causar o mal” é determinacdo presente desde o Jura-
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mento de Hipdcrates, sendo que o contrario pode trazer sérias consequén-
cias a estudantes em formagao.

A confidencialidade demanda a mais ténue e delicada relacio afetiva
entre o estudante de Medicina e quem o procura com agravos a saude. Ser
prudente para deliberar em satde é, quem sabe, 0 melhor caminho para um
encontro verdadeiro e satisfatorio. Colocar-se no lugar do outro, isto é, prati-
car a empatia, tentar avaliar o que é melhor para o paciente a partir da visao
que ele, um dia, lhe revelou, sdo exercicios essenciais em um momento que
a pessoa apresenta certas necessidades especiais e/ou nao estd em condigoes
fisicas para tomar suas proprias decisdes. Olhar, acompanhar, cuidar, diag-
nosticar, assistir e tratar exigem treino e disponibilidade para com o outro.

Por exceléncia, com raras exce¢des, a Medicina proporciona espago ao
acolhimento do paciente que sofre (por qualquer natureza, intensidade e tem-
po), que busca um profissional capacitado e habilitado para auxiliar na reso-
lugdo de sua queixa. Em geral, o conhecimento técnico supre parte das neces-
sidades, contudo, hd outros Ambitos fortemente inseridos e necessarios, mas
que costumam ser relegados a um segundo plano, ou seja, “menos importan-
tes” no restitutio ad integrum. Forma, dedica¢ao, concentragio, intenc¢ao (as-
pectos emocionais) sio mescladas as competéncias morais e éticas, que po-
dem até se confundirem e mascararem a verdadeira intencao de quem cuida.

Quando ha atitudes verdadeiras e genuinas, empaticas as necessidades
do paciente, a relacao estabelecida entre ele e seu médico se torna satisfatoria
e baseada em confianca, criando momentos valiosos para que o processo de
saude seja amparado e resolutivo. Nesse cendrio, mesmo havendo eventuais
equivocos ou desfechos desfavoraveis, a diade constituida (acrescida ou nio
da familia), vai entender que todo o possivel foi feito para evitar o agravo,
deixando um espacgo contiguo de respeito.

Para dar um contorno, por ora - consideracades finais

Assim, ao se falar em formagdo médica e nos desafios éticos, serd preciso
propor aos alunos muito além das habilidades cognitivas e técnico-cientificas.
Afinal, se espera que eles conhegam conceitos e experimentos a partir dos li-
vros e das praticas cotidianas e que sejam capazes de reproduzi-los nas avalia-
¢Oes periddicas. E necessarios conhecer e estimular outras habilidades, como
a discussao, a reflexdo, o posicionamento pessoal, além de: identificar as davi-
das ou o ndo saber relativos as — dificeis — tomadas de decisao; disponibilizar
tempo para a “sedimentagdo” de ideias e conceitos; incentivar os questiona-
mentos sobre as préticas clinicas e em outras areas, como sociais e artisticas;



prestar apoio durante o — dinamico - processo de formagao; agir para o bem
-estar dos pacientes; respeitar ao outro e as regras. Esses sdo alguns dos cam-
pos necessarios de desenvolvimento a serem renovados constantemente.

A atengéo a formacgdo do estudante de Medicina exige muita forca e de-
terminagao, principalmente se for considerado que os avancos tecnoldgicos
ocorrem ndo s na ciéncia e na melhoria da assisténcia prestada, mas tam-
bém no acesso a informagao. Ter sensibilidade para com o sofrimento huma-
no e buscar solugdes possiveis no espaco de trabalho (ambulatério, consul-
tdrio, hospital, clinica) ou ir além, num universo ampliado de satde publica,
mostram o comprometimento de cada um nas demandas presentes na car-
reira médica.

Para isso, é necessario haver um espago real na grade horaria do curso
de graduagdo, isto ¢, que o conhecimento chegue nio sé de maneira trans-
versal, mas adquirido com profissionais que se disponham a conversar e
mostrar os diferentes desafios encontrados no cotidiano da pratica profissio-
nal, capazes de resultar em “deslizes” éticos de maior ou menor repercussao.
Enfim, é necessdrio tempo para se ensinar Etica e Bioética, partindo-se para
a reflexdo conjunta sobre posturas profissionais e cuidados sobre a vida de
outrem. Para isso, deve-se incentivar o envolvimento de todos os inseridos
na proposta de formar jovens médicos engajados em sua profissao, lembran-
do-os de suas responsabilidades técnicas mas, acima de tudo, morais e éticas,
em dire¢do a quem o procura para mitigar seu sofrimento.
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Todo o comeco, afinal de contas,
nada mais e que uma continuacdo,
e o livro dos eventos esta sempre
aberto ao meio

Wislawa Szymborska,
poetiza e ensaista polonesa

A vida € a hesitacdo entre
uma exclamacao e uma interrogacdo.
Na duvida, ha um ponto final

Fernando Pessoa,
poeta portugueés
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Embrides supranumerarios — o que fazer?

(ldvis Francisco Constantino
Silvana Maria Figueiredo Morandini
Ana Cristina Ribeiro ZolIner

Introdugdo

A ciéncia tem limites, ndo s6 os dela proprios com suas caracteristicas
evolutivas, como também os de sua utilizacdo, com todos os seus freios éti-
cos que, cada vez mais, a humanidade impde em fungdo de possiveis amea-
cas a dignidade humana. O progresso da ciéncia é patrimdnio universal, ao
iluminar a racionalidade para agdes na natureza e em suas leis. Deve-se ter
em mente que, ao se falar em embrides supranumerarios, o que temos pela
frente é o uso do progresso cientifico para a solu¢ao de problemas individu-
ais da reprodugdo humana, sendo que, apds a ocorréncia do sucesso do obje-
tivo original, qual seja uma gravidez em curso, restardo outros embrides que
ndo foram necessarios para o objetivo primeiro. Desse modo, o que fazer?

Nesse tema e seus dilemas, muito se tem discutido ao longo dos anos. Fa-
z-se necessario deixar claro o regozijo dos pensadores em relagdo a existéncia
desses dilemas ou conflitos éticos, pois significam o acelerado progresso cien-
tifico a ser posto a servigo do ser humano e, se serdo postos a servico do ser
humano, h4 que se considerar a sua dignidade, intrinseca a ele préprio. E im-
portante deixar patente a constatagdo de que o progresso da ciéncia gera mais
progresso para a ciéncia, a partir da abertura de mais canais de oportunida-
des investigativas e, cada etapa gera, por sua vez, mais reflexdes sobre o uso
ético, mais Vigilﬁncia e, eventualmente, novas regulamentac;(")es ou consensos.
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Vale lembrar que a ciéncia precede a reflexao ética que, por sua vez, precede a
regulamentagao pelas vias da Bioética e do Direito.

Nesta introdugdo, conceituam-se duas simples defini¢oes: zigoto e em-
brido, como sdo entendidos? Quando um espermatozoide fecunda um évulo,
forma-se o ovo ou zigoto, uma unidade genética de um ser humano. Ja as
fases sucessivas do desenvolvimento do zigoto, até o final do processo de im-
plantagdo, caracterizam-se como o embrido.

O destino dos pré-embrides excedentes, quer enquanto tema de estudo,
quer como decisao a ser tomada, traz conflitos por apresentar varios graus e
ordens de dificuldade, por estar envolvido em idearios e ideologias, seja no
que concerne a questdo do inicio da vida humana, seja da propria natureza
do pré-embrido. Da opc¢do por uma das correntes de pensamento, decorrem
todas as posteriores respostas, para agdes ou omissoes, a ele relacionadas.
Virias teorias discorrem e debatem “quando” e “o que” caracterizam o inicio
da vida, entre elas as teorias: concepcionista; da nidagao; do embrido pré-im-
plantatério ou do 14° dia; da neurulagio.

Deixando o campo socio-historico-filosofico-religioso, depara-se com
a area juridica em que tudo ndo é menos complicado. A discussao sobre a
natureza do pré-embrido (de novo, onde comeca a vida humana?), se “ser”
humano ou “pessoa” humana, come¢a com filigranas linguisticas e aporta
em leis que garantem deveres e direitos de todos os envolvidos: dos genitores,
de eventuais receptores, de clinicas de reprodugéo assistida e dele: o pré-em-
brido. Aquele conjunto de células que se multiplicam apés a penetragdo do
espermatozoide no évulo humano, dotando-o de uma poténcia bombastica
para se tornar um médico, advogado, religioso ou assassino; ou nada disso,
se esse conjunto nao conseguir aninhar-se em um tutero receptor e nutritivo.

A rapidez com que as pesquisas tecnoldgicas e cientificas sio hoje pro-
duzidas tornam obsoletos artigos ou trabalhos académicos produzidos hd,
digamos, meses. Essas inovagdes cientificas e tecnoldgicas tém, potencial-
mente, a capacidade de afetar tanto teorias como legislagoes. Um desses es-
tudos que se apresentam promissores é a conquista realizada por cientistas,
ingleses e norte-americanos, que conseguiram simular quimicamente o am-
biente do utero, para observar embrides numa etapa além do ponto em que
normalmente sdo implantados no ttero. A pesquisa, realizada no Reino Uni-
do e nos Estados Unidos, foi interrompida logo antes de se atingir o limite
legal de catorze dias de vida para o desenvolvimento de embrides em experi-
mentos cientificos (alguns dos cientistas ja pedem que esse limite seja altera-
do, demanda que leva a diversas questdes éticas).



Particularmente no Brasil, outra ordem de ébices é imposta: a fragilidade
dos dados estatisticos referentes a produgdo de embrides in vitro e a quanti-
dade utilizada para os fins originais dessa produgao (geragao de bebés huma-
nos) e a quantidade de pré-embrides destinados a pesquisa cientifica ou sim-
plesmente descartados. Por meio da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa), uma base de dados estd sendo criada, que é praticamente a tnica
fonte publica disponivel para consulta sobre a evolu¢iao das atividades de re-
producao assistida no Brasil. A partir de 2008, a Anvisa, por meio da criagdo
do Sistema Nacional de Produgdo de Embrides, comecou a elaborar relatorios
anuais que disponibilizam dados, sendo a fonte as proprias Clinicas de Re-
producao Assistida ou os Bancos de Células e Tecidos Germinativos (BCTG).

Ainda em se tratando de nosso pais, a legislagdo vigente sobre o tema é
escassa. Respeitando-se o peso das sangdes, em caso de descumprimento de
seu teor, constituem instrumentos normativos que regem o assunto:

o Legislagdo federal: Lei da Biosseguranga (Lei n° 11.105/2005)', que regu-
lamentou os incisos II, IV e V do art.225, da Constitui¢ao Federal

LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA [..] 225 da Constitui-
¢do Federal, estabelece [...] Biosseguranga - CTNBio, dispde sobre
a. Politica Nacional de Biosseguranca - PNB, revoga a Lei n° 8.974,
de 5 de janeiro de 1995.

o Resolu¢do do Conselho Federal de Medicina n°® 2121/2015%

adota as normas éticas para a utilizacao das técnicas de reproducao
assistida — sempre em defesa do aperfeicoamento das praticas e da
observancia aos principios éticos e bioéticos que ajudarao a trazer
maior seguranga e eficdcia a tratamentos e procedimentos médicos
- tornando-se o dispositivo deontologico a ser seguido pelos médi-
cos brasileiros e revogando as Resolugbes CFM n° 1358/1992 e n°
2013/2013.

« O atual Cédigo de Etica Médica®
o Resolu¢ao da Anvisa n° 29/2008*

RESOLUCAO - RDC Ne 29, DE 12 DE MAIO DE 2008 [...] consi-
derando a RDC/ANVISA n° 33, de 17 de fevereiro de 2006.
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Virios Projetos de Lei tramitam no Congresso Nacional, mas nenhum
deles chegou a termo, o que leva a acreditar que ndo serdo votados tdo ra-
pidamente por conta do momento histérico vivido pelo pais (crise politico-
econdmica). Como consta na Resolu¢do CFM n° 2121/2015, o consentimento
informado, livre e esclarecido, sera obrigatdrio para todos os pacientes sub-
metidos as técnicas de reprodugéo assistida. As informa¢des devem também
atingir dados de carater bioldgico, juridico e ético. O documento de consen-
timento informado, livre e esclarecido sera elaborado em formulario especial
e estara completo com a concordancia, por escrito, obtida a partir de discus-
sao bilateral entre as pessoas envolvidas nas técnicas de reprodugao assistida.

Destino dos embrides supranumerdrios

Verificando sitios eletronicos governamentais de varios paises, podemos
resumir o que estd disposto sobre o assunto no Quadro 1 (a busca foi sinteti-
zada em trabalho de Maria Helena Lino e Adriana Diaféria):

Quadro 1
O que acontece com os embrides supranumerarios pelo mundo
Portugal llegal a utilizaco na investigacao, a ndo ser em beneficio do préprio
embrido.
Alemanha [dem.
Franca [dem.
Dinamarca Permite a utilizacao de embrides excedentérios em pesquisas para o

aperfeicoamento das técnicas de reprodugdo assistida e para a investigacdo
em beneficio do proprio embrido.

Espanha E permitida a investigacdo de embrides invidveis de até catorze dias.

Finlandia Permite investigacao em embrides supranumerdrios se houver
consentimento informado dos doadores; além disso, nao podem ser
implantados e devem ser destruidos no prazo de catorze dias da fertilizacao.

Reino Unido E legal a produgdo de embrides para fins de pesquisa apds o consentimento
dos doadores e devem ser destruidos a partir do 14° dia da fertilizacao.

Austria Proibida a fabricacdo de embrides humanos, a nao ser para procriagdo. Apds
um ano, se nao foram implantados em Gtero humano, devem ser destruidos.

Bélgica Ndo existe legislacao especifica.

Grécia Néo ha legislacdo especifica. Ha diretrizes que requlam a reprodugao médica

assistida e controlam as pesquisas que envolvem embrides humanos.




Itélia Néo hd legislacdo especifica. A Corte de Verona, em 1999, decidiu que
uma mera ordem, sem embasamento legal, nao pode proibir pesquisas

cientificas.
Luxemburgo Néo hd legislacdo especifica.
Holanda 0 Ato do Embriao, em 2002, regulou o uso de gametas e embrides humanos,

contendo determinacdes para a doacao de embrides para pesquisas.

Suécia 0 Ato de 1991 definiu condicdes para a pesquisa com embrides e células-
tronco. Veda a criagdo de embries para fins dnicos de pesquisa. Em 2001, o
Conselho de Pesquisa sueco editou diretrizes para nortear as pesquisas com
células-tronco e considerou ético o uso de embrides em pesquisa, desde que
nao haja alternativa para obter resultados equivalentes e se o projeto for
essencial para 0 avango das pesquisas. Os embrides congelados podem ser
utilizados para pesquisas com células-tronco se seus prazos de estocagem
estiverem vencendo em cinco anos. Também ha necessidade de autorizacdo

dos doadores.

Criopreservagdo

No Brasil, por motivo de prudéncia, foi determinado que o nimero ma-
ximo de embrides a serem transferidos para a receptora nao pode ser supe-
rior a quatro. Tendo em vista a complexidade do tratamento para a obten¢ao
da gravidez, sao fertilizados odcitos obtidos na indugdo da ovulagio, pois
nem sempre os embrides serdo viaveis ou de boa qualidade. Todavia, com
o avanco das técnicas de reproducio assistida, tornou-se possivel selecionar
melhor os embrides, reduzindo-se o numero de gestagdes multiplas. No de-
sejo de outra gestagdo, os embrides excedentes poderao ser implantados.

Por meio da técnica de criopreservagao, os pré-embrides excedentes via-
veis poderdo ser conservados por prazo indefinido: apos serem revestidos
por uma substancia crioprotetora, serdo conservados em nitrogénio liquido
a temperatura de -196 °C, com preservagao da capacidade de desenvolvimen-
to embriondrio inicial; os pré-embrides nao viaveis serdo descartados. Aqui
vale mencionar que ndo existe consenso sobre o tempo maximo de congela-
mento, hoje estabelecido por critério exclusivo do médico responsavel pelo
Banco de Pré-embrides.

Quando da criopreservacio, os pacientes devem expressar por escrito
sua vontade sobre o destino a ser dado aos embrides em caso de divorcio,
doengas graves ou falecimento de um deles ou de ambos, ou quando desejam
dod-los ou descarta-los.
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Doagdo

A doagao dos pré-embrides nao podera ter carater lucrativo, devendo ser
mantido o sigilo dos doadores dos embrides, bem como dos receptores. Por
motivacao de saude, as informacdes sobre os doadores poderao ser forneci-
das exclusivamente para médicos, resguardando-se a identidade civil do(a)
doador(a).

De acordo com a legislagdao vigente, clinicas, centros ou servigos onde
sao feitas as doagdes devem manter, de forma permanente, um registro com
dados clinicos de carater geral, caracteristicas fenotipicas e uma amostra de
material celular dos doadores. Na regido de localizagdo da unidade, o regis-
tro dos nascimentos evitara que um(a) doador(a) tenha produzido mais de
duas gestagoes de criangas de sexos diferentes em uma area de um milhao de
habitantes.

A escolha dos doadores ¢é de responsabilidade do médico assistente que,
dentro do possivel, devera garantir que o(a) doador(a) tenha a maior semelhan-
¢a fenotipica e a maxima possibilidade de compatibilidade com a receptora.

A doagdo dos pré-embrides podera ser equiparada a adogao: em se tra-
tando de doagdes de pré-embrides, nao havera vinculo bioldgico, pois 0 ma-
terial doado ¢ totalmente estranho ao receptor, fato que podera gerar difi-
culdades na determinacdo de prova de filiagdo. Por isso, deve-se redobrar a
cautela na obtencdo dos termos de consentimento informados, livres e escla-
recidos (TCLE). Além disso, pela Resolugao CFM n° 2.121/2015%, as técnicas
de reprodugao assistida (RA) podem ser utilizadas na selecao de embrides
submetidos a diagndstico de alteragdes genéticas causadoras de doengas, po-
dendo, nesses casos, ser doados para pesquisa ou descartados.

Descarte ou destruicio dos embrides

Se o casal ndo desejar mais utilizar, nem doar os embrides congelados, e
manifestar expressamente inten¢do de destrui-los, os embrides criopreserva-
dos com mais de cinco anos poderdo ser descartados. O procedimento esta
amparado pela Resolu¢do CFM n° 2.121/2015% e, ndo havendo proibi¢éo ex-
pressa, ¢ permitido também sob o aspecto legal. Por exemplo, ndo ha como
alegar abortamento ou qualquer figura penal, pois o direito penal vincula
“crime” ao “estado de gravidez”. Além disso, clinicas, centros ou servicos que
aplicam técnicas de RA sao responsaveis por controle de doengas infectocon-
tagiosas, coleta, manuseio, conservagao, distribuigdo, transferéncia e descar-



te de material bioldgico humano para o(a) paciente de técnicas RA - se esta
for a vontade dele ou dela.

Pesquisa cientifica

As técnicas de RA podem ser empregadas no rastreio de alteragdes gené-
ticas causadoras de doencas em embrides. Em caso positivo, é possivel doa-
los para pesquisa ou descarta-los. Contudo, o atual Cédigo de Etica Médica®,
em seu artigo 99, deixa claro que ¢ vedado participar de qualquer tipo de ex-
periéncia envolvendo seres humanos com fins bélicos, politicos, étnicos, eu-
génicos ou outros que atentem contra a dignidade humana. Para finalizar,
tanto nesse campo quanto em outros, ¢ essencial observar os beneficios da
Bioética, especialmente os da autonomia (expressa manifestacdo da vontade
do casal), da beneficéncia (para o beneficio do embrido ou da humanidade),
da justica e da nao maleficéncia.
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Comunicacdo € frequentemente o principal
componente do acompanhamento medico em
doencas cronicas e cuidados paliativos:

as vezes e tudo o que podemos oferecer.

Robert Buckman,
oncologista, em editorial no BM]

Se falares a um homem numa
lInguagem que ele compreenda,

a tua mensagem entra na sua cabeca.
Se lhe falares na sua propria linguagem,
a tua mensagem entra-lhe

diretamente no coracdo.

Nelson Mandela,
advogado, vencedor do Prémio Nobel da Paz
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A importancia da comunicacdo
no universo da Bloética

Concilia Ortona

Introdugdo

O didlogo e a comunicagdo nao figuram como temas focais em discus-
sOes bioéticas, tal e qual sdo reproducio assistida, limitacdo de tratamento e
alocagdo de recursos em saude, entre outros, que vém e vao da pauta deste
campo cada vez mais abrangente. Mas, sem duvidas, correspondem a ferra-
mentas essenciais para alcancarem-se consensos possiveis e reflexdes perme-
adas pelo respeito e validagao da opinido alheia, independente de credo, raga,
status social e civil - ou quaisquer outros critérios que se queira empregar.

Constituem-se, na verdade, no fio condutor a fim de: estimular o direito
de autonomia pessoal, sem tentativas de coergdo; possibilitar o consentimen-
to livre e esclarecido, fundado em informagdes compativeis e claras; permitir
a formulagao de argumentos capazes de levar a decisdes individuais funda-
mentadas; em nivel macro, garantir a justica e a equidade em relagdes em
saude empaticas. Sdo esses os enfoques que se pretende ora abranger, ja que,
como termo polissémico — com varios significados —, a comunicagdo abre
um leque de interpretagdes e usos.

Neste breve espago, para um entendimento linear, ndo serdo abordadas
as (ndo menos importantes) aplicagdes da Bioética, sob o enfoque do didlogo
e da comunicacdo, em contextos como: meio-ambiente; compromisso com
as futuras geragdes; mundo corporativo etc. A intengdo ¢ ater-se a algumas
relagoes humanas em saude, ja que, ainda que se admita - e se comemore - o

145



BIOETICA: DILEMAS E DIALOGOS CONTEMPORANEQOS

146

carater multidisciplinar e multiprofissional da area, a obra sera publicada no
bojo de um conselho médico.

Didlogo, comunicagdo e decisées autdonomas

Originado na palavra latina dialogus que, por sua vez, provém de um
conceito grego, didlogo é, em suma, uma modalidade do discurso oral e es-
crito entre duas ou mais pessoas que manifestam as suas opinides ou afetos,
com vistas a chegar a um entendimento. Comunicagdo é uma palavra deri-
vada do termo latino communicare, que significa “partilhar, participar algo,
tornar comum”. Através da comunicagdo, sdo partilhadas diferentes infor-
magdes, tornando o ato de comunicar uma atividade fundamental para a vi-
da em sociedade.

Dialogo esta mais para “conversa”, enquanto a comunica¢ao ¢ um pro-
cesso conduzido por métodos: aparece antes do dialogo, pois se vincula a
capacidade de transmitir ideias. Entre os objetivos do didlogo e da comuni-
cagdo estd promover a igualdade entre os individuos, possibilitada pela con-
di¢ao autonoma de tomar suas proprias decisoes. Isso ndo é algo facil pela
heranga cultural de varios séculos de paternalismo, perpetrado por aqueles
que, pelo suposto “poder” trazido pelo conhecimento técnico, buscam deci-
dir por outros, assumindo o que julgam ser “o melhor” para eles.

Segundo Mundz e Fortes', uma pessoa auténoma ¢ aquela que tem liber-
dade de pensamento, é livre de coer¢des internas ou externas para escolher
entre as alternativas que lhe sdo apresentadas. Para que exista uma a¢io auto-
noma, sao necessarias liberdade de op¢ao e de agdo, que requerem que o indi-
viduo consiga agir conforme as escolhas feitas e decises tomadas. Enfim, para
alcancar-se tal estagio, é necessario compreender o que esta sendo explicado.

Exemplo da necessidade de compreensdo mutua encontra-se no proces-
so de decisao presente no consentimento informado (ou livre e esclarecido),
empregado, com frequéncia, entre os envolvidos em pesquisas clinicas, mas
também em outras situacdes em que a autonomia se faz necessaria para a
tomada de decisoes clinicas. Segundo a Enciclopédia de Bioética (1995), pa-
ra um consentimento informado fundado em restritos padrdes éticos, de-
vem ser considerados elementos como: capacidade para entender e decidir;
voluntariedade na decisao; informagoes sobre riscos e beneficios; propostas
das melhores alternativas; adequada compreensdo do que é explicado; deci-
sao em favor de uma opgao entre, no minimo, duas propostas; autorizagao.



Didlogo e comunicagdo perante vulnerdveis

A compreensdo das palavras faladas é dificultada em determinados univer-
sos e perante circunstancias aflitivas. Vale refletir sobre cena frequente em con-
sultérios e ambulatorios: o paciente sentado em frente & mesa do médico parece
menor e mais fragil do que realmente ¢, pois enfrenta uma situa¢ao de vulne-
rabilidade intrinseca a dor e ao medo. “O que a doenga faz a pessoa doente, a
quebra de vinculos e certezas, exige do médico um grau de beneficéncia que vai
além da ndo maleficéncia passiva”, ensinam Pellegrino e Thomasma?. Ou seja,
as informagoes emanadas pelo profissional podem significar algo além de meras
“palavras™ conseguem afetar, por vezes, de forma irremediavel, rotinas domés-
ticas, familiares e profissionais, os afetos e a liberdade. Isso faz que o atendido,
e mesmo o acompanhante, ndo “ouga direito” — ou capte de maneira truncada —
explicacoes recebidas em relagdo ao tratamento curativo ou paliativo.

“Comunicar com qualidade” pressupde o dominio do que quer se trans-
mitir, bem como da emogéo e da intengdo, algo que nao deve restringir-se
a técnicas ou procedimentos aprendidos por meio de protocolos, “mas ade-
quar-se as subjetividades dos pacientes”, explica Sucupira®. A capacidade de
conciliar componentes objetivos e subjetivos daquilo que se quer trocar com
o outro talvez seja a meta para formarem-se individuos auténomos. Para o
autor, uma compreensdo mais ampla pelo paciente implica na necessidade de
forma¢ao médica com énfase em ciéncias humanas, possibilitando postura
nao somente ética, “mas uma profunda dimensao de solidariedade, necessa-
ria para lidar com o ser humano”.

No mesmo assunto, Enskar e Essem*, do departamento de Ciéncias de
Enfermagem da Universidade de Jonkoping, Suécia, verificaram que dificul-
dades de entendimento raramente sio expostas em relagoes médico-paciente
ou médico-profissional de saude. Estudo realizado pelos pesquisadores con-
cluiu que a comunicagio é prioridade no processo inteiro de tratamento, ndo
apenas no momento da revelagdo do diagndstico.

De fato, como ensina Silva®, professora de Enfermagem da Universida-
de de Sao Paulo (USP) e estudiosa na area de Comunica¢do em Satde, toda
a comunicagdo tem duas partes: o conteudo, aquilo que se pretende transmi-
tir — cujo sucesso ¢ intimamente ligado a experiéncia do profissional, pois sua
cultura e conhecimento técnico costumam ser diferentes dos do leigo - e o
que se sente, quando se esta frente a frente com o atendido. Uma comunica-
¢do efetiva, diz, implica na coeréncia de ideias envolvidas em palavras e ges-
tos, que se complementam entre si.
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O didlogo e a comunicagdo e os estranhos morais

Sem o didlogo e a comunicagdo, como seria possivel a convivéncia en-
tre as sociedades cada vez mais pluralistas? — ou “estranhos morais”, termo
cunhado por Engelhardt, isto é, “pessoas que nao compartilham premissas
ou regras morais de evidencia e interferéncia suficientes para resolver as con-
trovérsias morais por meio de uma sadia argumentagao”.

Ao contrario dos “amigos morais”, aqueles que compartilham uma mo-
ralidade essencial, de maneira que podem resolver suas diferencas, os “estra-
nhos morais” precisam resolver tais controvérsias, por meio de um acordo
comum. Apesar de ndo compactuarem moralidades e experiéncias, os estra-
nhos morais podem se tornar os melhores amigos afetivos, “considerando a
complexidade das circunstancias e inclinagdes humanas”.

Estranhos morais podem, enfim, compartilhar os mesmos valores, ten-
do apenas ordenagao diferente, um em relagiao ao outro, explica o professor.
Na verdade, estranhos morais sdo capazes de compreender-se bastante bem:
podem considerar que os demais estdo “enganados”, mas “ndo sao” misterio-
sos ou alienigenas. E possivel, enfim, entendimento mutuo entre comunida-
des morais divergentes, “mesmo quando diferentes valores estao em jogo”,
dentro do mais legitimo espirito de tolerancia e possibilidade de dialogo.

O didlogo e a comunicagdo para se atingir a tolerdncia e
a empatia

Segundo o tedrico Walzer’, “a tolerancia torna a diferenca possivel e a
diferenga torna a tolerancia necessaria”. E exatamente a tolerancia a carac-
teristica essencial para chegar-se a alteridade, que tem entre seus principios
fundamentais a convicgdo de que o homem, na sua vertente social, tem uma
relagdo de interagdo e dependéncia com o outro. Ou seja, esse termo aborda-
do pela antropologia e filosofia deixa claro que o "eu’, na sua forma individu-
al, s6 pode existir através de um contato com o "outro".

Ja a empatia tem varios significados, inseridos em ciéncias como Filo-
sofia, Antropologia, Medicina e Bioética, entre outras. Em comum, pode-se
definir empatia simplesmente como colocar-se no lugar do outro, para en-
tender suas necessidades, seus sentimentos e problemas. Para se vivencia-la,
¢ preciso escutar ativamente as pessoas e captar suas emogoes, obtendo rela-
¢Oes proximas e compreensivas, sem ter que necessariamente concordar com
0s outros.



Além disso, a empatia tem sido descrita como caracteristica desejavel
ao profissional de satde e ao aluno de Medicina, numa procura de melhoria
dos cuidados prestados e da relagdio médico-doente®. O valor acrescentado
ao ambito da comunicagdo, presente na relagao de paciente com médico e
equipe de saide, “tem sido examinado com detalhes, com vistas a melhorias
na adesdo terapéutica; exatiddo do diagndstico; e satistagdo do doente, com
reducdo de queixas legais contra os profissionais”.

Goleman’, autor pioneiro de temas relacionados a inteligéncia emocio-
nal, acrescenta ainda que “a consciéncia de si mesmo ¢é a faculdade sobre a
qual se constroi a empatia, ja que, quanto mais abertos nos encontremos as
nossas proprias emogoes, maior sera nossa destreza na compreensao dos sen-
timentos dos outros”. Relagdes empaticas, em suma, fazem que se compreen-
da o que as outras pessoas sentem sem que elas digam em palavras, porque
0 mais normal é revelarem-se por seu tom de voz, expressao facial ou outras
maneiras ndo verbais. Nessa visdo, a empatia seria, enfim, uma espécie de
“radar social™ carecer de empatia é sofrer de “surdez emocional”.

Conclusoes

O didlogo e a comunicagdo sao ferramentas para alcangarem-se consen-
sos possiveis e a validacdo da opinido alheia. Constituem-se no fio condutor
para estimular o direito de autonomia pessoal; possibilitar o consentimento
livre e esclarecido; facilitar a formulacdo de argumentos capazes de levar a
decisdes; garantir a justica e equidade em relagdes em saude empaticas. Di-
alogo esta mais para conversa, enquanto comunicagdo aparece antes do did-
logo, pois se vincula a capacidade de transmitir ideias. Tomar decisdes auto-
nomas (e permiti-las) nao é algo facil pela heranga cultural de paternalismo.

A decisdo para um consentimento informado depende de elementos co-
mo: capacidade para entender e decidir; voluntariedade na decisao; infor-
macOes sobre riscos e beneficios; propostas de alternativas mais adequadas;
compreensdo do que é explicado. A compreensdo das palavras faladas é difi-
cultada perante circunstancias aflitivas, como doengas capazes de afetar, de
forma irremediavel, rotinas domésticas, familiares, profissionais, os afetos e
a liberdade. Isso ocorre desde o diagndstico até a conclusao do tratamento.

Sem o didlogo e a comunicagdo seria impossivel a convivéncia entre as
sociedades cada vez mais pluralistas — ou estranhos morais, “pessoas que
nao compartilham premissas ou regras morais de evidencia e interferéncia
suficientes para resolver as controvérsias morais por meio de uma sadia ar-
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gumenta¢ao”. A tolerancia é caracteristica necessaria para chegar-se a alteri-
dade, que possui entre seus principios a convic¢ao de que o homem tem uma
relagdo de interagdo e dependéncia com o outro, ja a empatia pode ser defini-
da como “colocar-se no lugar do outro”.
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A dialética do interesse €
quase sempre mais poderosa
que a da razdo e conscléncia.

Marques de Maricd,
escritor e fildsofo brasileiro

Ndo haja medo que a sociedade se
desmorone sob um excesso de altruismo.
Ndo ha perigo desse excesso.

Fernando Pessoa,
poeta, escritor e escritor portugués
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Profissionais da saude entre
Interesses e altruismos

Marcio Fabri dos Anjos

Introdugdo

O altruismo é incompativel com os interesses? As praticas profissionais,
considerando aqui a area da satide, encontram-se hoje diante de frequentes
tensoes que levam a colocar os interesses sob suspeita ética. As matrizes al-
truistas do cuidar, que marcaram as origens da Medicina e da Enfermagem,
contrapdem-se ao interesse por ganhos economicos incentivados pela ten-
déncia de transformar os servigos de satide em produtos de mercado. O as-
sunto se torna polémico e sua discussdo se abre a diferentes cenarios. Um é
considerar esse debate uma questao subjetiva que ndo se discute, alegando-se
que altruismo e interesses dependem da liberdade de escolha de cada pessoa:
ndo adiantaria discutir, mas no maximo conversar sobre posicdes pessoais
ou aconselhar. Isso se insere em um pressuposto bastante comum de que as
convicgoes e escolhas pessoais nao meregcam atenc¢do a nao ser quando confi-
gurem conflitos na esfera publica.

Para muitos, falar de altruismo soa como uma espécie de romantismo
sonhador a ser deixado para quem gosta. Para outros, talvez sua proposta
seja tdo exigente que o represente de forma incompativel com os interesses,
e por isso um heroismo para poucas pessoas. Outro é o cenario quando os
interesses privados se chocam com interesses publicos. Nesse caso, o debate
toma proporg¢des sociopoliticas ja consideradas por grandes classicos do pen-
samento contemporaneo. Crescem hoje discussoes de cunho juridico visan-
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do esclarecer os direitos sobre interesses privados e interesses publicos em
linhas de conflito.

Diante desses cenarios, parece importante refletir sobre a relagdo entre
as escolhas subjetivas e o desenrolar da vida publica. Estudando a relagdo en-
tre vicios privados e beneficios publicos, Gianetti' ji reconhecia que “a ten-
sdo entre moralidade civica e pessoal — entre as normas sociais de convivén-
cia pacifica e os desejos e valores de cada individuo — é um trago permanente
da existéncia humana”.

Nesta reflexdo, buscamos oferecer bases de compreensido sobre a ética
das relagdes que entrelagam os interesses e o altruismo nas atividades pro-
fissionais dos servicos médicos de saude. Trata-se de uma aproximag¢ao con-
ceitual em vista de superar supeitas, a priori, sobre os interesses, sem perder
uma visdo critica construtiva sobre eles e, a0 mesmo tempo, esclarecer as ba-
ses do altruismo como proposta e necessidade do cotidiano na vida social.

Os interesses sob suspeita moral

Antes de qualquer suspeita, é indispensavel reconhecer a importancia
dos interesses na vida de todo ser humano porque a condigdo humana de ser
¢ desenvolver suas potencialidades e, além de seus limites, é necessario se in-
teressar, em um inevitavel e constante movimento de busca, enquanto viver.
Essa condi¢do de ser em movimento confere outros nomes ao interesse, entre
o0s quais, o motivo, o impulso, o desejo.

O motivo ressalta o fator que move o sujeito, enquanto , por sua etimo-
logia latina, o inter-esse (entre-estar; estar implicado em) se refere ao envol-
vimento do sujeito com o fator/objeto movente. O desejo e o impulso sdo
igualmente representagcdes do que se passa com o sujeito no processo de se
inter-essar. O dado basico é simples: interessar-se ¢ uma condi¢do necessaria
para o existir, pois os interesses integram o conjunto propulsor da existéncia.

A questdo ética sobre os interesses ndo é, portanto, como se livrar de-
les, mas como lidar com eles: ter a0 menos uma no¢do de como se tecem em
nossa vida e de como por meio deles construimos a propria existéncia, em
um movimento de passar da ciéncia para a consciéncia’. E 1til, nesse senti-
do, lembrar algumas categorias de fatores que explicam os movimentos exis-
tenciais dos seres humanos. Em formulag¢ao simplificada, distinguimos entre
elas as que retinem fatores fisiobioldgicos (inclusive neurais), sociopsiquicos
(ou socioambientais enquanto dizem respeito as relagdes interativas entre os
seres humanos entre si e com seu ambiente) e mentais/espirituais (enquanto
implicam em escolhas conscientes e livres).



Sem desconhecer a polémica que pode cercar essa distingdo, ela serve
aqui para anotar que as motivagdes e os interesses nao sdo sempre delibera-
dos, nem mesmo sempre conscientes. Inclusive, a dimensdo consciente e de-
liberada é cercada por limites e condicionamentos advindos particularmente
de fatores fisiobioldgicos e socioambientais que, por sua vez, facilmente se
entrelacam. A ética dos interesses se dd na dimensdo minimamente cons-
ciente e aberta a deliberagao sobre eles. Isso significa também uma potencia-
lidade de interagir com os condicionamentos e mesmo buscar supera-los, o
que se ilustra, por exemplo, no interesse em sanar enfermidades e em esco-
lhas divergentes em meio a condicionamentos sociais dominantes. A liberda-
de é o lugar da elaboragdo ética dos interesses.

Sua potencialidade criativa nesse sentido é tao grande que, como nota
o filésofo Lécourt?, o ser humano pode livremente ter interesse pela propria
renuncia a exercicios de sua liberdade, ou até mesmo pela destruigdo de sua
vida. Por sua condigéo histdrica e evolutiva, um interesse, mesmo em sua di-
mensdo ética, vem sempre dentro de uma rede de interesses convergentes e
até divergentes. Particularizar um interesse leva a identificar quem se inte-
ressa pelo que, por quais motivos, hd um objeto ou objetivo que atrai e que
ndo vem isolado do conjunto das atragdes que se movem os sujeitos (indi-
viduais ou coletivos) para existirem. A constru¢ao de seus interesses se da
sempre numa rede de relacdes socioambientais, como veremos adiante.

Variagées do altruismo

O altruismo, por sua etimologia latina (alter), tem um sentido geral de
centralizar-se no outro, mas seu conceito basico é moral, isto é, de sair de si
em direcdo ao outro em um nobre sentido de atitude inclusiva do outro em
relagdes de beneficiéncia e reciprocidade, tendo o bem do outro como um
critério de normatividade para o proprio agir. Assim, ndo se entender por
altruismo sair de si para dominar ou destruir o outro. Nessa dire¢do, os fun-
damentos sao imemoriais, a partir do fato de a reprodugédo e sobrevivéncia
humana implicarem naturalmente expressdes de altruismo. Solidariedade e
humanismo sao as vezes outros nomes do altruismo.

Mas esse conceito moral basico comporta variagdes a comecar pela in-
tencionalidade com que individuos e grupos sociais se movimentam em di-
recdo ao outro, especialmente tendo em conta as experiéncias das mais sim-
ples diferengas até as de conflitos entre individuos, grupos, subgrupos e até
membros de uma mesma familia ou organiza¢ao. Resulta que as culturas es-
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tratificam formas seletivas de tratar o outro em suas diferengas, que caracte-
rizam formas nem sempre éticas de altruismo.

Seria complexo descrever essas variagdes. Em grandes linhas, ¢é facil dis-
tinguir teoricamente o nao altruismo nos gestos destruidores e um “a-altru-
ismo” em gestos que, nem lesivos nem beneficientes, simplesmente desco-
nhecem o outro. Mas na pratica é complicada a interpretacdo dos sentidos
ou os motivos com que os diferentes sujeitos, individuais ou coletivos, bus-
cam o outro ou dele se afastam. E, por exemplo, compreensivel e frequente
o gesto de altruismo entre pessoas amigas, mas nem sempre ¢é facil saber até
que ponto esses gestos sdo uma negociagao de interesses centrados no si mes-
mo. E onde a qualidade ética dos altruismos e dos interesses se conjugam. As
variagdes ajudam a compreender que um altruismo ético tem sua base ideal
na inclusdo do bem do outro como critério de escolha e cultivo dos proprios
interesses. Na conjugac¢ao entre ambos se desvela o alcance ético dos altruis-
mos concretos. Trés espagos basicos da condi¢do humana ajudam a ilustrar a
construcdo ética dos altruismos, conforme mostra o Quadro 1.

Quadro 1
Etica como Altruismos

A ética como Todo altruismo tem variacdes de qualidade, pois toda atitude ética se exerce
aprendizado em situacoes concretas e depende de um longo e constante aprendizado de
valores e sentidos a partir das percepcdes quanto ao outro nas experiéncias
de vida do si mesmo variadas relaces interindividuais e sociais. A
intensidade ou radicalidade do altruismo sera sempre variavel entre as
pessoas e até entre as praticas da mesma pessoa em diferentes situacdes.

Ser social e E da condicdo humana somar interesses na convivéncia o que leva a gestos
altruismo de altruismo em favor da coletividade. No dizer de Lécourt?, a sobrevivéncia
corporativo da sociedade depende da exigéncia de “reconhecer em si mesmo a parte

que pertence ao outro”. Levinas* é ainda mais radical ao propor que a saida
para o outro (alteridade) é uma exigéncia para a existéncia do proprio ser.
Na pratica, as corporages fazem parte desse processo, como as corporagdes
de trabalho profissional, que reinem pessoas para prestarem servicos a
coletividade. A soma de interesses comuns é uma necessidade pratica da
convivéncia e pode representar uma forma ética de altruismo que serve ao
bem de todos. Mas um altruismo (corporativista) restrito a corporacao de
fato traz um limite ético, pois ndo conseque vencer as fronteiras de um si
mesmo corporativo, vindo a ser lesivos ao hem comum pela sobreposicao
autoritaria dos seus interesses aos interesses dos outros®.




Altruismo Talvez as praticas mais frequentes do altruismo ocorram exatamente
emocional-afetivo | nas relagdes familiares e nos lagos afetivos em seu sentido amplo.

Seria complexo entrar nos fatores que influenciam o altruismo na drea,
especialmente por implicarem aliancas inconscientes® que em parte o
explicam. Mas ha que se reconhecer a predominante contundéncia do
altruismo, que € berco de entrada para todo ser humano na vida. Porém,
essa contundéncia ndo nos € possivel sem que alguém assuma o0 dnus

de a comunicar, nao apenas por um tnico gesto reprodutivo, mas por
uma sequéncia de mdltiplas ajudas que nos propiciem bases de alguma
autonomia. Entre as corrosdes éticas do altruismo de fundo emocional

e afetivo, merecem destaque uma que o utiliza como instrumento de
dominacdo e dependéncia e outra que o leva a fazer de si mesmo um circulo
fechado, de certo modo corporativista, como os nepotismos o ilustram na
vida social.

Confrontos entre interesses e altruismo

A corrosio do altruismo que respeita os interesses do outro tem mereci-
do analises na histéria do pensamento. Nietzsche’ ja criticava a mascara de
um altruismo que tenta aparecer no altruismo dos outros para ostentar uma
roupagem que nao ¢ sua. Ricoeur® analisa essa e outras formas de se ter o ou-
tro como si mesmo. Mas, em analises criticas do que ocorre nas relacdes ma-
crossociais, aparecem mais claramente o duplo resultado do confronto entre
interesses particulares de um sujeito (individual ou coletivo) e o altruismo. O
primeiro é implantar praticas de desigualdade e exclusdo por meio de uma
crescente acumulacdo do poder dos mais fortes. Dai o paradoxo de nossa
civilizagdo em ser campead histdrica de recursos e ser incapaz de superar as
exclusdes sociais e os processos de exploracdo e empobrecimento. Foucault’
acusa esse abuso de poder comparando a um tipo de eugenia médica trucu-
lenta e seletiva que atua sobre o corpo social, eliminando os outros que, por
sua fragilidade, sdo peso ou incomodo. Ja havia dado a isso o nome de biopo-
litica, ressaltando nela o biopoder, pelo qual a vida das populagdes é contro-
lada em doses pelas quais as pessoas podem viver ou sdo deixadas a morrer.
Os conceitos de biopolitica, atualmente em pauta, podem ser encontrados ha
mais tempo em outros termos no pensamento latino-americano e tém sido
aplicados como forte critica nas diferentes dreas da saude publica®.

O segundo resultado desse processo é a criagdo de um ambiente deses-
timulador ou hostil as préprias atitudes de altruismo, o qual se torna uma
carta fora do jogo dos interesses, deixada a iniciativa particular, quando nio
for utilizada a servi¢o dos proprios interesses particulares, colocando o lucro
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acima das pessoas'’. Esse fenomeno de subjetivagdo pela qual fazemos nos-
so o padrao de valores predominantes na sociedade foi apontado por Freire'?
como um grande desafio para a educagdo e a formagdo de nossas conscién-
cias morais, em vista de superar o fechamento intransitivo em si mesmo, a
permeabilidade transitiva que torna o sujeito suscetivel a toda influéncia ex-
terna, e ganhar liberdade e sabedoria para reconhecer as exigéncias sociais
da vida. O exercicio das profissoes é uma area em que essas realidades in-
cidem de forma contundente, tornando pertinente a pergunta sobre a ética
profissional entre os interesses e o altruismo.

Bastidores dos sentidos éticos da profissdo

O exercicio de uma profissao compoe a personalidade moral, pois as ati-
vidades tém enorme poder na constru¢do de nés mesmos nas relagoes com
os outros e com o ambiente. Incide em nossa identidade, na saude integral
e na autoestima. Pela profissdo, nos damos a conhecer na sociedade - sua
etimologia latina pro-fessio quer dizer como alguém “se profere” existencial-
mente diante dos outros, por meio de sua forma de atuacio. Sabe-se que ha
desigualdade na valorizagao das atividades, sendo algumas mais valorizadas
que outras, gerando com isso a discriminagao das prdprias pessoas, o que
mostra a incidéncia da profissdo na identidade. Para além desse fato, o exer-
cicio de alguma atividade faz parte da realizagdo existencial das pessoas e
acaba sendo frustrante ndo fazer nada ou apenas exercer atividades insignifi-
cantes. Pelo bom senso, embora seja incomoda e imoral a discriminagdo das
pessoas a partir de suas profissoes, é mais importante que a propria pessoa
goste do que faz. Contudo, indo além desse sentimento, a experiéncia mos-
tra que a consisténcia dos motivos (interesses) é mais forte do que o gosto,
dando energia as pessoas para enfrentarem aspectos amargos da atividade
profissional. E imemorial a interpretagdo de que os motivos ou interesses al-
truistas sejam fonte consistente para ambos os casos, geram alegria pelo bem
se proporcionam e oferecem razodes estimulantes para o enfrentamento das
dificuldades.

A estreita relagdo entre o altruismo e os interesses no exercicio da pro-
fissao foi enriquecida nos tempos modernos com a ajuda de Weber"” em suas
varias obras, mas particularmente em duas em que desenvolveu os conceitos
de ciéncia e de politica como “voca¢do”. A profissdo estd intimamente im-
plicada no conceito de “vocagdo” a partir do fato de o termo Beruf, na lin-
gua alema do autor, significar ao mesmo tempo profissao e vocagdo. Isso o
despertou para mostrar na origem da profissdo o chamado ou a vocagdo das



pessoas para o cumprimento de fungdes e servigos no convivio social, como
realizagdo de suas vidas. Assim se entende que muitos codigos profissionais
tenham sido elaborados com a preocupacdo de oferecer diretrizes altruistas
para seus membros. E sintomdtico que os rituais de formatura em profissdes
formais, particularmente, mas nao sd, nas areas de satde e juridicas, incluem
a profissao de um juramento de compromisso ético no exercicio profissional.

Quais seriam as dificuldades atuais para se assumir em nossos tempos
a profissdo como vocagao no sentido altruista? Seria longo mostrar como as
grandes transformagdes socioculturais trazidas pelas modernidade incidi-
ram nos sentidos e significados da atividade profissional. Mas pode ser pro-
veitoso comentar algumas dificuldades concretas mais recorrentes e com is-
so contribuir para a formagdo da consciéncia ética profissional e nossos dias,
conforme mostrado no Quadro 2.

Quadro 2

Como assumir a profissdo por vocagao
A discriminacao Traz uma pesada nuvem de descrédito para o reconhecimento da
de valor entre as importancia dos diversos servicos profissionais, embora se possa reconhecer
profissdes entre estes as prioridades constantes ou emergentes dentro das variadas

condigdes e situacbes existenciais. O descrédito sobre a dignidade e o valor
de uma profissao certamente desestimula o desempenho dedicado nela,
levando a profissdo a ser mais suportada em vista de outros interesses
prementes a que ela se presta.

A distincdo entre Incide muito na ética profissional, embora a primeira vista possa nao
preceito e conselho | parecer. Esta distin¢do € historicamente construida e gera uma simples
deontologia, ou mero cumprimento dos preceitos estabelecidos, deixando
em segundo plano ou para o0 ambito das op¢oes particulares o necessario
cultivo de ideais capazes de dar criatividade no cumprimento dos preceitos.
Isso tem feito com que muitos cddigos profissonais tenham se prestado a
ser mais um padrao de conduta para defender juridicamente uma classe de
profissionais do que oferecer diretrizes éticas e dinamicas. Max Weber ajuda
a perceber como esse processo ganhou forca nos tempos modernos pela
secularizagdo da sociedade ao romper com uma tradicdo que antagonizava
os interesses politicos e econdmicos diante de um altruismo exessivamente
idealizado. Ao se desvencilhar do excesso, perdeu o préprio valor do
altruismo em questao. Dessa forma, a vocagdo passa a ter outro lugar no
espirito do capitalismo moderno. O termo “vocacdo” se torna mais afeito

a areas religiosas e, para se referir a ideais altruistas recomendados a uma
profissao, este & comparado com fungdes religiosas, como o sacerdécio.
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As duras condicbes
de luta pela
sobrevivéncia

Em uma sociedade de desigualdades, impem-se um condicionamento
generalizado para se pensar, antes de tudo, em si mesmo ou no grupo
de pessoas mais préximo com que se condividem os recursos. E assim
admirdvel encontrar tantas pessoas nessa luta pela vida que consequem
vencer a barreira dessas pressoes e ir além de si mesmo ou do seu grupo,
para assumir gestos interpessoais de altruismo, e até mesmo contribuir
para a construgao de alternativas diante dos sistemas que reproduzem a
desigualdade.

0 fascinio pelos

Introjetados nas pessoas por meio dos ambientes da (pds)modernidade,

bens de consumo | contribuem decisivamente para se considerar o altruismo um acessério

e novos ideais de bastante dispensavel na vida. Nesse contexto, 0 altruismo tende a ser,

padréo de vida nao uma atitude cultivada e transmitida as novas geracdes, mas gestos
episddicos reservados para algumas circuntancias.

A profissao pelo Correspondente em grande parte ao fascinio pelos bens de consumo, mas

simples critério de | compreende também outras dimensdes que distanciam o altruismo das

emprego que dd profissdes. A desigualdade entre os saldrios e as remuneragdes por servicos

dinheiro profissionais é sabidamente injusta em nossos contextos e carrega ainda

uma pesada heranga do colonialismo em que trabalhar era uma detestdvel
funcao de escravos, enquanto outras fungdes e ocupagdes colhiam os frutos
desse trabalho penoso. Em nossos dias, persistem ainda a tentativa de se
encontrar o “jeitinho” de viver sem trabalhar, ou entao ter uma profissao
bem rendosa que “valha a pena”, ou seja, 0 penoso do trabalho. Como se vé,
a questao do altruismo no exercicio profissional serd mais adequadamente
situada se olhada pelo viés da cultura do trabalho herdada em grande parte
da experiéncia colonial de nosso contexto.

Os grandes sinais do altruismo nas atividades profissionais compdem,
entretanto, o outro lado animador da realidade com que profissionais da
area de saude estdo atuando. Especialmente a partir da década de 1980, per-
cebe-se um grande movimento de renovagdo do codigos de ética profissio-
nal (Medicina em 1988 e 2009; Enfermagem em 1993), resgatanto dimensoes
mais claramente voltadas para a personalidade ética do profissional. Os as-
pectos sociais da saude vem ganhando igualmente relevancia crescente de
modo a oferecer um ambiente mais propicio para que os profissionais pos-
sam situar seus servicos de satide no contexto social mais amplo.

Sobre o interesse social pelo altruismo

Vimos como interesses e altruismo nao se contradizem a priori. O pro-
blema ético é o fechamento em interesses particularizados, em contraposi¢do



aos interesses dos outros. Aqui se trata de perceber como, de certo modo, o
proprio altruismo é interessante em um sentido ético, ndo no sentido coop-
tado por interesses particulares como vimos. Ha nisso trés aspectos a se res-
saltar, conforme apresenta o Quadro 3.

Quadro 3

Altruismo em um sentido ético

0 altruismo ¢é fator

Dominique Lécourt, em uma consideracao de ldgica filosdfica e professando

superar a espiral das
violéncias

de construcao da um agnosticismo religioso, argumenta que “o outro € o inico que pode
liberdade nos livrar da ditadura do livre-arbitrio™. De fato, sem tal interpelacao
nos tornamos reféns das imposicdes do prdprio eu. Por esse viés, pode-se
entender a énfase dada pela filosofia da libertacdo ao clamor representado
pelas necessidades do outro e sua forca para acordar as pessoas da
letargia que oculta a dependéncia do si mesmo. Em outros termos, Adorno
consagrou a grande afirmacdo de que “deixar falar o sofrimento € condicao
de toda verdade”.
0 altruismo é Este conceito é formulado de modo magistral por Arendt ao ponderar que
indispensavel amoralidade ndo se constitui apenas por costumes e regras estabelecidas,
para a sociedade que podem mudar com o tempo. Diante disto “a prépria moralidade nao

tem outro apoio, pelo menos no plano politico, sendo a boa intengao de
neutralizar os enormes riscos da acao através da disposicao de perdoar e ser
perdoado, de fazer promessas e cumpri-las”™. E interessante que, pelo viés
estritamente filoséfico, mostre-se a necessidade do altruismo, nas atitudes
de perdao e de fidelidade aos compromissos, como uma necessidade para a
sociedade desequilibrar a ldgica da violéncia instalada pelo fechamento dos
diferentes grupos nas suas proprias razoes e interesses.

Para se desenvolver,
asociedade
necessita da forca
criativa de pessoas
que superem

as barreiras do
estabelecido

Esta afirmacao, também de cunho Idgico, tem respaldo em nossas
experiéncias cotidianas. Weber", referindo-se ao carisma profissional, diz:
“Ao invés da piedade em relacdo aquilo que é, desde sempre, considerado
comum, e por isso sacral, ele forca a sujeicdo interna sob aquilo que nunca
antes existiu, sob o absolutamente singular, e por isso divino. Nesse sentido
puramente empirico e neutro, é, porém, o poder especificamente criativo e
revolucionario da histdria”. No pensar de Foucault, o ambiente sociocultural
adverso ao altruismo ndo é insuperavel, pois considera que o ser humano,
mesmo em meio aos maiores condicionamentos, carrega em si um poder
criativo para alternativas.

Ao final desta reflexdo, pode-se perceber que o altruismo tem um im-
portante lugar na construgao da vida social, ndo sendo dispensavel, pois in-
tegra o conjunto propulsor e construtivo da vida humana. Seria, portanto,
insano relegar seu valor a esfera do privado e deixar a defesa de seus espagos
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e sua comunicagao as novas geragdes para iniciativas espontineas dos indivi-
duos. Ao mesmo tempo, as op¢des e iniciativas individuais persistem como o
grande fermento para que as relagdes de cuidado e as proprias organizagdes
coletivas produzam frutos do altruismo na vida social.

Referéncias

1. Giannetti E. Vicios privados e beneficios piblicos? A ética na riqueza das nagdes. Sdo
Paulo: Companhia das Letras; 1993. p. 126

2. Morin E. Ciéncia com consciéncia. Rio de Janeiro: Bertrand Brasil; 2002.

3. Lécourt D. Bioética e Libertadade. Sao Paulo: Ideias e Letras; 2007

4. Levinas E. Totalidade e infinito. Lisboa: Edi¢des 70; 1980.

5. Vieira E. Autoritarismo e corporativismo no Brasil. 3¢ ed. Sdo Paulo: Editora da
UNESP; 2010

6. Kaés R. As aliangas inconscientes. Sdo Paulo: Ideias e Letras, 2014.

7. Nietzsche F. Assim falava Zaratrusta. Sio Paulo: Companhia das Letras; 2011.
8. Ricoeur P. O si-mesmo como um outro. Campinas: Papirus; 1991.

9. Foucault M. Microfisica do poder. Rio de Janeiro: Graal; 1979.

10. Anjos MF. Bioética clinica, biopolitica e exclusdo social. In: Siqueira JE, Zoboli E,
Sanches M, Pessini L, organizadores. Bioética clinica. Brasilia, DF: Conselho Federal
de Medicina, 2016.

11. Chomsky N. O lucro ou as pessoas? Neoliberalismo e ordem global. Rio de Janeiro:
Bertrand Brasil; 2002.

12. Freire P. Pedagogia do oprimido. 11a ed. Sdo Paulo: Paz e Terra; 1992.
13. Weber M. Ciéncia e politica: duas vocagdes. Sdo Paulo: Cultrix; 2004.
14. Arendt H. A condi¢dao humana. Sao Paulo: Forense Universitaria; 1981. p. 257

15. Weber M. Economia e sociedade: fundamentos da sociologia compreensiva. Brasilia:
Editora da UnB; 1999. p. 161



Tenho a dizer que considero
irresponsavel saber e deliberadamente
causar um sofrimento a alguém

de qualquer forma, inclusive,

por trazer essa pessoa a existéncia
por um ato de procriacao.

Dave, B.
“A neglected ethical question?”, 2014
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Obrigacdo moral para com aqueles
que poderdo a vir a ser?

Marcos de Almeida

Introdugdo

Ao passarmos nossos olhos sobre os artigos versando sobre “doencas
sexualmente transmissiveis”, publicados até a década de 1970, muito excep-
cionalmente encontraremos mengdo (ou mesmo uma simples palavra) sobre
doencgas genéticas. Estdavamos no dominio absoluto das chamadas doengas
venéreas, no entanto, essa perspectiva foi, progressivamente, tornando-se
anacronica e a abrangéncia da Medicina preventiva atual ¢é, de tal modo, vas-
ta, que ndo possibilita (nem autoriza mais) essa estreita visao de tinel.

O conceito de doenca comunicavel foi radicalmente revisto, tendo
em conta nosso conhecimento atual de como as doencas sdo verticalmen-
te transmitidas, de uma geragdo a outra, tanto quanto horizontalmente, de
um contemporaneo a outro. Nao ha, portanto, como fugir da pergunta: Se as
doengas infecciosas sdo, em alguns casos, sérias o bastante para justificar o
controle publico (e legal) de sua transmissdo, por que nao o de algumas do-
engas genéticas também? Estamos, ou ndo, moralmente obrigados a essa res-
ponsabilidade intergeracional?

O poder e o dever

Prevencao e controle, tanto de doengas infecciosas como genéticas, sdo
cada vez mais possiveis e eficazes, sendo que a unica diferenca é que uma

165



BIOETICA: DILEMAS E DIALOGOS CONTEMPORANEQOS

166

¢ transmitida por contagio e a outra pela reprodugéo, contudo, a indaga¢ao
suscitada pela Genética Médica é de natureza ética. Portanto, ndo se trata,
simplesmente, se algumas das doengas genéticas podem ser diagnosticadas
e controladas, mas se devem, de fato, sé-lo. A questao de fundo, desse modo,
parece ser esta: a sociedade deveria usar a lei, tanto para prevenir como para
tratar e, eventualmente eliminar, doengas genéticas (somente algumas delas,
claro, ndo todas)?

A lei e a ética estdo mais proximas uma da outra do que a Medicina e
seus fundamentos na Biologia. Quaisquer ciéncias, como tal, sdo descritivas,
orientadas pelo conhecimento e preocupadas com aquilo que é (no tempo in-
dicativo do verbo), enquanto a lei e a ética sdo prescritivas, orientadas pelo
critério de valor e preocupadas com aquilo que deve ser (no tempo imperati-
vo do verbo).

Seria errado trazer para o mundo, deliberadamente, criangas que, além
de qualquer duvida razoavel, sofrerdo com graves anomalias, doengas, de-
formidades e incapacidades? Mais especificamente, tal atitude ¢ injusta com
elas? A nogdo de que a propria existéncia podera ser um prejuizo é o funda-
mento para um novo tipo de agdo juridica nos Estados Unidos, conhecido
como “wrongful life action”*. Outro fundamento para sustentar que ¢ “mo-
ralmente errado” ter filhos sob condigdes extremamente adversas ¢é igual-
mente sugerido: um principio de responsabilidade paterno-materna. Seria
possivel ainda alegar uma tripla razao, acrescentando as duas razdes ja men-
cionadas, a razao do sofrimento inexoravelmente imposto**. Abranger-se-ia,
assim conjuntamente, os motivos do dano/sofrimento, da irresponsabilidade
dos pais e da injustica cometida.

Aqui, estamos preocupados, primariamente, com um problema na Me-
dicina, ndo em Biologia Social ou Engenharia Genética. O ponto de vista
dominante, em nossa sociedade, entre aqueles que dedicaram ao problema
algum tipo de analise critica séria, é que os controles voluntarios dos disttr-
bios genéticos, por livre escolha paterno-materna, sdo o caminho ideal pa-
ra lidar com o problema. Ideal, nesse contexto, algumas vezes significa mais
efetivo, outras moralmente melhor. Temos, no entanto, a forte impressdao de
que existem multiplas razdes (dadas pela simples observacao de centenas de
casos) para duvidar (bastante) de que os controles voluntarios sejam, inva-
riavelmente, o ideal - em qualquer dos dois significados. Em situagdes de
doengas genéticas, quatro lados de interesse parecem estar envolvidos:

o Os pais, ou prospectivos pais
« O filho (ou filhos) em potencial



o O(s) irmao(s) e outros membros da familia
« O publico enfim, a sociedade

Desconsiderando os aspectos legais e nos atendo apenas ao terreno ético,
parece que nos cabe avaliar algumas controvérsias:

o E correto afirmar que, algumas vezes, a condi¢ao de um recém-nascido
fica, nitidamente, abaixo de um padrio razoavel de qualidade de vida?
Em suma, podemos estabelecer um padrdo minimo de qualidade de vi-
da para a nossa prole?

 Estaremos moralmente obrigados a evitar ter criangas com graves alte-
ragdes genéticas, se sim, em que circunstancias evitar té-las?

 Estaremos moralmente compelidos a aceita-las? Por qual razao?

» Podemos justificar (ou validar eticamente) a interferéncia da sociedade,
através de normas juridicas, que sustentem e controlem padroes mini-
mos, a fim de evitar tais equivocos

Certamente essas indagacdes estdo no amago de nossas discussoes, cada
uma delas com potencial para despertar variados tipos de recep¢iao no deba-
te entre as pessoas.

Qualidade

Para muitos, a ultima questdo ¢ a mais angustiante, ainda que possam
concordar que um minimo de qualidade seria desejavel. Podemos justificar
uma intrusdo social, por causa de um alegado interesse social, ou deveria o
controle da qualidade ser inteiramente voluntario? Existe substancial (ou im-
perativo) interesse publico em jogo, suficiente para justificar reforco legal do
controle de qualidade?

Aqueles que assim entendem acreditam que a sociedade tem um inte-
resse vital no potencial genético bésico de seus futuros membros, que os pais
devem preocupar-se em proteger esse interesse voluntariamente e que a so-
ciedade, por meio de leis democraticas, pode licitamente estabelecer limites
para as escolhas reprodutivas do individuo. Essa politica implicaria, natural-
mente, que, quando o senso de dever da pessoa (individualizada) falhasse, a
sociedade teria a obrigacdo de fornecer um “minimo de reforgo social”, de
modo a corrigir as consequéncias da falha privada. Tais normas teriam de
ser muito cuidadosas, a fim de evitar tornarem-se caprichosas, arbitrarias e
demasiado amplas. Os opositores argumentam que tais ideias de valor social
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sao confusas e discutiveis, que a sociedade faria algo melhor, se fornecesse
ajuda e cuidados especiais, tanto aos pais como as criangas. Cabe aqui a in-
dagagdo: fazer criangas ¢ um direito ou um privilégio®?

A palavra “direito” traz embutida, necessariamente, a contrapartida do
dever. O detentor de direitos sabe, com clareza, que a cada direito adquiri-
do, corresponde um dever assumido. O que ndo acontece quando alguém se
imagina possuidor de um privilégio, que é um plus que dispensa qualquer
dever ou responsabilidade®.

Na discussdo, ainda se apela muito para um argumento que tenta iden-
tificar controle, especialmente alguns como aborto seletivo, com as atitudes
nazistas reveladas nos julgamentos de crime de guerra ap6s a Segunda Guer-
ra Mundial. Isso é uma forma de culpa por associa¢do, o que, por qualquer
processo de logica elementar, é uma tremenda falacia. “Os nazistas queriam
a selecdo genética, aqueles favoraveis ao controle querem também a sele¢ao
genética, logo os favoraveis ao controle sdo nazistas”, esse raciocinio rastei-
ro e simplista, nunca leva em conta o proposito de cada um dos dois grupos,
falsamente comparados. Nem confiam na eficacia de normas bem estrutura-
das, que barrariam os desacreditados argumentos do “slippery slope”*.

Como exemplo, um niimero progressivamente menor de pessoas na Ho-
landa morreu por eutanasia ou suicidio assistido, apds essas praticas terem
formalmente se tornado legais. Essa é a conclusao de um estudo recentemen-
te realizado. A propor¢ao de mortes na nagao holandesa, atribuiveis a euta-
nasia, caiu para 1,7% em 2005, de um valor de 2,6 % em 2001, disseram os
pesquisadores, em maio de 2007. A taxa de suicidios assistidos caiu pela me-
tade, de 0,2 para 0,1% do total de mortes’.

Uma importante distingdo, frequentemente ignorada, é aquela entre
exercer o controle antes ou depois da concepg¢do. Ha pessoas moralmente
preparadas para aceitar padroes de controle determinados geneticamente de
forma preconceptiva, por meio da anticoncepg¢do (ou mesmo da esteriliza-
¢d0), mas ndo pos-conceptivamente, por meio do aborto. Outras consideram
essa distingdo como arbitraria e baseada em improvavel e inverificavel pres-
suposicio metafisica ou sistema de crenga. E um debate complicado, que en-
volve muito daquilo que poderiamos chamar de sentimento de origem visce-
ral, embora a maioria seja realista o bastante para acomodar-se em posi¢oes
pragmaticas.

* Slippery slope, que em portugués, pode ser traduzido para “um plano inclinado escorrega-
dio”, ocorre quando um ato particular, aparentemente inocente, quando tomado de forma
isolada, pode levar a um conjunto futuro de eventos de crescente maleficio.



Ao adotar uma politica de controle genético, estariamos implicitamente
abandonando o jogo da roleta sexual, na qual os pais simplesmente (e cega-
mente) aceitam tudo e todos os resultados, independentemente da qualidade.
Controle significa escolha, que significa selecionar. Alguns filosofos, sobre-
tudo os que enfatizam as liberdades pessoais, consideram que devemos estar
livres para decidir sobre coisas para nos proprios, inclusive morrer, se for o
caso, a menos que isso prejudique a alguém. A excecéo significa que a essén-
cia da injustica ¢, precisamente, vitimar pessoa(s) inocente(s). Segundo essa
visdo, os portadores de genes prejudiciais seriam os equivalentes morais de
Maria Tifosa.

Do ponto de vista legal, podemos voluntariamente empregar a contra-
cepcio, a esterilizacdo e, eventualmente, o aborto para prevenir uma nova
vida como tal, mas a questao é se deveriamos fazé-lo, porque a vida em pros-
pecto seria doente e sofrida. Se pudermos evitar uma nova vida, simplesmen-
te porque nao a queremos, ndo seria até uma razao mais forte se tivermos
como certo que a pessoa-a-vir nio a desejasse? Eticamente seria absurdo sus-
tentar que leis exigindo, por exemplo, que os casais estejam livres de doengas
venéreas, existissem apenas para a protecao do parceiro nao infectado, nao
para a saude e o bem-estar da crianga que eles possam conceber.

A maioria dos filésofos da moral, assim como os fildsofos mais lega-
listas, tende a achar que a melhor politica é a menos restritiva, consistente
com um propdsito razoavel e uma relagao de equilibrio entre os meios e os
tins. Endossar uma politica de controle genético, portanto, provocaria certas
indagagoes subentendidas. Que doencas seriam graves o bastante para tor-
na-las preveniveis pela proibicdo? Nesse ponto, os geneticistas e os médicos
teriam de colocar-se lado a lado, na elaboragao de uma lista de herangas in-
desejaveis, de acordo com sofrimento, gravidade, frequéncia, mortalidade,
dependéncia, custo, idade de instalagdo e por ai afora. Seria uma enorme to-
lice minimizar (ou mesmo afastar liminarmente) a constru¢ido de um calculo
racional de qualidade genética.

Apenas para refor¢ar a ideia de uma ordena¢io juridica, é oportuno
oferecer um exemplo bem brasileiro de controle. Nossos juizes e cortes de
justica jamais concederiam a guarda ou adogao de uma crianga a quaisquer
pessoas com instabilidade emocional, inadequagao psicossocial ou insanida-
de mental comprovada. Todas essas obje¢des apoiam-se em terreno moral:
uma crianga tem direito a um padrdao minimo de cuidados e seguranca e os
pais adotivos sdo obrigados, por dever imperativo de lei e de consciéncia, a
possuir a competéncia necessaria para dispensar a seus filhos esses cuida-
dos. Sob o ponto de vista dessas obrigagdes paternas e maternas, nao se pode
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evitar a pergunta: se a lei ndo permite a pessoas nao capacitadas adotar uma
crianga, por que deveria permitir que elas concebessem e fizessem nascer de
forma indiscriminada e irresponsavel? Por que essa exigéncia sé alcanga os
pais adotivos?

“Vir a ser”

Por outro lado, deparamo-nos com um enorme problema metafisico. E
muito duvidoso se uma morula ou uma blastula ja é uma pessoa, com direi-
tos inerentes, e se “vir a ser” é sempre um “beneficio”. Se um zigoto ja possui
status de “pessoa” desde a fase de singamia, por que os partidarios do mo-
vimento “pro life” ndo se mobilizam para resgatar os milhdes de morulas e
blastulas vivas que passaram a ser encontradas no sangue do primeiro flu-
xo menstrual de mulheres recém casadas®? Ja que tal fato supera o de nasci-
mentos vivos e que, considerando o planeta inteiro, tais abortos espontdneos
(sequer suspeitados pelas proprias mulheres) contam-se aos milhoes, nao es-
tariamos a assistir um verdadeiro “holocausto” se nada for feito? Nao seria
moralmente imperativo o dever de congelar em nitrogénio liquido aqueles
que, porventura, possam ser encontrados, para posterior implantagdo? Se a
ciéncia de tal fato nao gera uma obrigagdo moral para salvar essas vidas, qual
seria a razdo real para nio o fazer?

Discussdo e comentdrios

Ha muitas pessoas que ndo conseguem ser racionais acerca de proble-
mas de controle de qualidade e reprodu¢do humana. Quando a questio for
levantada (o que vai acontecer cada vez mais a medida que aumenta nosso
conhecimento das coisas), muitas pessoas irdo sentir-se desconfortaveis, ou-
tras irdo se sentir claramente ameagadas, enquanto poucas poderao, inclusi-
ve, desenvolver um nitido sentimento de furia.

E importante considerar isso, desde o comeco, ndo como razao para fu-
gir do assunto, mas como um fato a ser levado em conta de modo compre-
ensivo. Em prol da nossa humanidade em comum, deveriamos estar cientes
que a discussdo logica tende a parecer ofensiva para alguns, pelo menos nos
estagios iniciais da propria discussido. Ndo hd, contudo, qualquer motivo sé-
rio que possa ser alegado como fator impediente da discussao.

E, ainda, em debates sobre assuntos fundamente sentidos, a prépria lin-
guagem usada pode se tornar uma armadilha semantica, pois os termos sio
conceituados de maneiras diversas. Muito frequentemente os argumentos



sao, na verdade, mera logomaquia. Palavras podem também ser usadas para
enviesar a discussdo. Uns poucos exemplos: “jargdao” no lugar de “termino-
logia”; “parafernalia”, em vez de “tecnologia” “bebé de proveta”, para indi-
car o produto da fertilizagao in vitro; “manipulagdo” substituindo “controle”™;
“mito” substituindo “teoria” “horrores potenciais” como se fossem “riscos”.
E preciso estar alerta para com aqueles habituados a essa “arte”, muito pra-
ticada na Grécia antiga pelos chamados filosofos sofistas. Nao obstante, po-
dem ser valiosas indicagdes (ou sintomas claros) de algumas agendas ocultas.

Em livro sobre “Genética e a Lei”, editado por Annas e Milunsky, em
1982, a psicologa e neurocientista Nancy Wexler, faz uma indagagao provo-

cativa, citando a declaragdo de uma jovem com coreia de Huntington:

Quando o exercicio natural dos chamados “direitos a paternidade”
torna-se um abuso contra a crianga? Qual ¢ a pena para a cumplici-
dade negligente? Para a omissao prejudicial deliberada? Uma jovem
de 20 anos, com diagndstico de coreia de Huntington disse, com in-
tensa amargura: “Meu pai e minha mée sabiam sobre a doen¢a o tem-
po inteiro e nos tiveram assim mesmo. Eu penso que foi a coisa mais
egoistica que eles fizeram em toda a vida deles”. Isso deu origem a um
novo tipo de agdo juridica: as chamadas “wrongful life actions™.

A ideia basica é que, antes de comegar a cogitar de tao sério empreen-
dimento, como paternidade/maternidade, as pessoas deveriam pensar nas
consequéncias disso sobre a futura prole. Algumas circunstancias podem ser
tdo terriveis que tornam o nascimento injusto para a crianca. No entanto, o
principio da responsabilidade paterno-materna apenas diz que é errado tra-
zer uma crian¢a ao mundo, quando existirem fortes razdes indicando que
suas vidas serdo miseraveis. Nao sugerem que as pessoas ndo tenham filhos
somente quando as condi¢des sejam ideais e, menos ainda, apenas quando as
circunstancias de cuidados infantis sejam moralmente permissiveis.

Tentemos agora olhar todas as questdes em maior profundidade. Os pres-
supostos por tras e por baixo de todos esses argumentos (tantos os prés como
os contras), além do raciocinio utilizado, precisam ser cuidadosamente exami-
nados. A Etica, afinal de contas, é composta, primeiramente, pelos valores, com
0s quais as pessoas chegam as suas escolhas e decisoes e, depois, pela logica (ou
falta dela), com a qual as pessoas relacionam seus valores as suas escolhas e de-
cisdes. Kant, muito apropriadamente, chamava a Etica de razdo pratica, pois ela
trata precisamente de como decidimos o que devemos fazer. Em outras pala-
vras, de que maneira tomamos nossas deliberagdes morais e agimos'.
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Os pressupostos desempenham um papel muito importante, ndo obs-
tante estarem, com frequéncia, ocultos. Em alguns, eles sao, inclusive, in-
conscientes, como aceitar de modo submisso a vinda (e morte subsequente)
de uma anomalia incompativel com a vida, com a tola ideia de que temos de
aceitar resignadamente tais gestagdes, em vez de dispor da escolha de termi-
né-las, é uma expressdo de claro fatalismo. Isso estd frequentemente vincula-
do, a ideia de que “a natureza sabe melhor”, ou “nao devemos desafiar a na-
tureza”, opinides muito reforgadas pela crenga de que Deus:

1. Criou a natureza

2. Esta no comando dos eventos naturais, particularmente a fertilizagdo

3. Qualquer iniciativa ou interferéncia humana, como por meio do contro-
le genético, é uma usurpagao do monopdlio divino, de uma prerrogativa
de Deus

Dai o muitas vezes escutado aviso contra “fazer o papel de Deus”.

Contrassenso ético

Regras simplistas tais como “o fim ndo justifica os meios” sao um con-
trassenso ético. Os contraceptivos, por exemplo, reduzem o numero de gra-
videzes indesejadas e, por via de consequéncia, o nimero de abortos. Al-
gumas pessoas condenam tanto a contracep¢do como o aborto, mas ainda
assim sdo capazes de justificar uma delas para evitar a outra.

Aqueles que, em principio, opéem-se ao controle social de qualquer do-
enca genética, alegam que se, por acaso, aceitarmos a limitacdo legal da re-
produgdo, ndo importa quao humana seja a razao, o fim resultante serd uma
ditadura. E aqui resvalam inevitavelmente para “o exemplo do nazismo” ou o
Admiravel Mundo Novo de Huxley, como evidéncia do que acontece quando
controles biologicos sdo adotados. S6 que a grande verdade é que Aldous Hu-
xley, como um bom Huxley, acreditava tanto na biologia como na democra-
cia. Sua utopia ficticia ao reverso (distopia) foi escrita com o propdsito de nos
alertar contra o totalitarismo politico, nao biologico.

De fato, no prefacio da edi¢do de Admirdvel Mundo Novo, catorze anos
depois do langamento do seu livro (primeiro, em 1932 e, depois, em 1946),
Huxley explicou, com clareza, que o pesadelo biologico de sua fabula resul-
tou de um pesadelo politico e ndo o contrario. E também que outros tipos
de controle poderiam ter sido usados no lugar dos controles bioldgicos. Di-
zer que os avancos das ciéncias bioldgicas trazem inevitavelmente uma con-



duta totalitaria é pura ma-fé. Na verdade, os processos biologicos sio muito
lentos e trabalhosos para servirem as necessidades urgentes dos ditadores. A
resposta histdrica ao medo irracional da “ladeira escorregadia” ainda ¢ a ex-
pressao latina: abusus non tollit usum.

Outra forma de colocar a questdo seria: “quando sua beneficéncia a jus-
tificaria?”. Nossa habilidade para futurar, como se diz hoje em dia, é muito
limitada. Ndo somos videntes nem adivinhos e sentimo-nos um tanto des-
confortaveis ao tentarmos predizer choques no futuro em longo prazo, mas
temos que tentar, mesmo que isso aumente nosso nivel de ansiedade e nosso
colesterol. Devemos grande obrigagdo ao futuro e a nossos descendentes, e
seria irresponsavel repudiar o problema do controle genético, quer por uma
condenagao cega, quer por um endosso nao critico. Como disse Kierkegaard,
“aventurar causa ansiedade, mas nao aventurar é perder a si proprio™'.

Os receios

Sempre houve preocupagdes acerca do conhecimento cientifico novo
quando ele vem abalar os fundamentos da chamada “moralidade publica” e
da ordem social. Comegou ha séculos, teve em Galileu seu exemplo maior e
agora parece restrito a Biologia Molecular e & Genética. H4 trés tipos basicos
de receio:

1. Que a pesquisa em Genética Comportamental Humana desviard o es-
forco para fornecer solugdes sociais para os problemas sociais.

2. Que os resultados da pesquisa possam, eventualmente, conflitar com as
preconcepgdes igualitdrias acerca da quantidade e da distribuigdo de va-
riagdes de potencialidades genéticas em nossa espécie.

3. Que as implicagdes dos resultados possam ser distorcidas para propdsi-
tos politicos.

O ataque continuamente desfechado nessa area da pesquisa, embora sem
equiparar-se ao exemplo amedrontador do Lysenkoismo, em subordinar a ci-
éncia genética ao dogma politico, tem suscitado alguma simpatia. Até os estu-
dos para investigar os aspectos médicos e bioldgicos da violéncia e do crime
encontram oposi¢do intensa daqueles que insistem em que os motivos se loca-
lizam exclusivamente na sociedade. Parece bem claro que suas causas sdo pre-
dominantemente sociais, mas é burrice de progndstico fechado tentar suprimir
a existéncia de outras causas que possam também ser importantes. O que esta
em jogo ¢ a liberdade intelectual, penosamente adquirida nos ultimos séculos e,
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particularmente, nos ultimos anos. Néo liberdade para fazer ou produzir algo
efetivamente danoso, mas liberdade para saber as verdades e agir a partir delas.

E claro que alguém poderia alegar que é perigoso desenterrar conheci-
mento, independentemente de suas consequéncias politicas, mas devemos
reconhecer que as verdades sobre a natureza humana, tanto em sua univer-
salidade como em sua diversidade, vao sempre estar 14, quer os cientistas as
descubram ou néo. E essa realidade afetard decisivamente o sucesso das po-
liticas sociais que dependam da compreensdo dessas verdades. Mais ainda,
se reconhecermos que a justica é uma construcdo social em permanente evo-
lucdo, ¢é dificil enxergar como qualquer novo conhecimento possa, por si s,
ameagar a justica. Pelo contrario, a medida que aprofundamos nossa com-
preensao da interagdo de fatores genéticos, socioambientais e eventualmente
outros que influenciam o comportamento humano, teremos melhores condi-
¢Oes de construir institui¢cdes de justica cada vez mais eficazes, cada vez mais
justas. A ignorancia é a grande inimiga da justica, ndo o conhecimento.

E cristalino e nitido que é um contrassenso estabelecer restri¢des ao
avanco do conhecimento. Essas restricdes devem se limitar, meramente, ao
eventual modo como alguns deles serao aplicados. O mais absoluto dos equi-
vocos ¢ acreditar que se o conhecimento representa perigo, a solugdo ¢ a ig-
norancia, pelo contrério, a solugéo é a sabedoria. A histéria mostra que nao
se pode recusar a encarar o perigo, fingir que ele ndo existe, mas aprender a
lidar com ele de modo sensato, util e benéfico.

Afinal de contas, esse tem sido o desafio do homem desde que um cer-
to grupo de primatas se tornou verdadeiramente humano. Qualquer avan-
o tecnoldgico pode ser perigoso. O fogo era perigoso desde o comego e, da
mesma forma (e mais ainda), a linguagem, sendo ambos perigosos até hoje.
Mas os seres humanos jamais teriam saido das cavernas sem os dois. Uma
das coisas mais estupidas é a suposta “moralidade” da declaragdo: “existem
algumas coisas com as quais 0 homem nio deve mexer ou mesmo saber”. E o
exemplo maximo de heresia ética.

René Dubos situa a questdo em toda a sua inteireza e densidade: “Sere-
mos humanos, até onde formos capazes de fazer escolhas que nos permitam
transcender o determinismo socioambiental e genético e, assim, participar
do processo continuo de autocriagao que parece ser a tarefa e a recompensa
da humanidade™?. Pode-se temer, por exemplo, o controle do comportamen-
to por meio de impulsos elétricos dirigidos, dentro do cérebro. Mas ninguém
aceita a implantagdo dos eletrodos, exceto sob a mira de uma arma. A arma
¢ o problema. O perigo de tirania é um perigo real. Mas o controle genéti-
co ndo leva a ditadura. Se existe qualquer relacdo de causa e efeito entre eles



¢ no sentido oposto. As pessoas que apelam para Admirdvel Mundo Novo,
1984, Laranja Mecdnica e Farenheit 451 esqueceram que a tirania ¢ instalada
antes e s depois os controles genéticos sao empregados.

Resta ainda considerar a possibilidade de exercitar o controle por meio
do aborto e, aqui, o embate torna-se agudo, assume a forma de claro con-
fronto, pois as posi¢des sdo, aparentemente, inconciliaveis. Entretanto, tal
postura belicosa nos afigura como um motivo a mais para que examinemos,
com extrema isengdo, as multiplas situacdes em que ele aparenta ser a menos
prejudicial das solugdes contempladas. Sem mencionar as implicagdes 6bvias
e atuais da epidemia do zika virus (pela novidade total e pelo absoluto desco-
nhecimento da patogenia do mesmo), cabem algumas reflexdes e cogitagoes
sobre a inclusdo de algumas (e ja bem estudadas) anomalias no possivel re-
pertdrio diante de anencefalia.

A lista a seguir parece-nos prudente, ficando bem claro que o ideal seria
considera-la provisoria, mas adequada a realidade atual:

o Anencefalia

o Sindrome de Potter (e variantes)

o Trissomia 13 (Sindrome de Patau)’

o Trissomia 18 (Sindrome de Edwards)

» Osteogenesis imperfecta tipo II

o Atelosteogénese

o Sindrome tanatoférica

« Holoprosencefalia

o Outras anomalias impossiveis de corrigir"’

Comentdrios finais

Muitas pessoas sensiveis e que sdo favoraveis ao aborto em principio
ainda assim o veem como uma agéo triste e até tragica. Segundo suas visoes,
o aborto é razao para lamento, mas ndo para remorso ou sensa¢ao de cul-
pa moral. Nenhuma pessoa propde o aborto (em circunstancias muito bem
definidas) porque gosta de pratica-lo ou por puro prazer destrutivo, o senti-
mento pelo ato é sempre aversivo. Gostariamos de viver em uma sociedade
em que todos fossem suficientemente informados, esclarecidos e educados,
jamais fossem capazes de cometer qualquer delito. Nem haveria necessidade
de Cddigo Penal. Para qué? Todos saberiam exatamente como se comportar.

No entanto, tal sociedade é uma fantasia inatingivel, um mero pensa-
mento desejoso, uma utopia. Nao existe aqui, na Finlandia, em qualquer tri-
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bo africana, americana ou polinésia. Ndo existe nem em Pasargada. Nenhu-
ma sociedade humana dispensaria o recurso a normas, leis e regulamentos,
sem os quais elas, simplesmente, desapareceriam. Ainda que pudéssemos
aceitar a remotissima hipdtese de que chegariamos 14, até chegarmos la fari-
amos o qué? Assistiriamos ao espetaculo da ignorancia, ao drama das mor-
tes criminosas de bragos cruzados? Apelando para o fatalismo e a resignagao
(Deus quis assim)?

Por tudo isso, opomo-nos frontalmente ao naturalismo em Etica, na me-
dida em que isso a torna primitiva e animistica. Isso nao significa que seja-
mos contra a natureza, até por que somos seres da natureza. No entanto, ndo
somos seres somente da natureza, somos seres também da natureza. A di-
mensdo humana transcende a categoria do natural e abrange a categoria do
cultural, do psicossocial, do espiritual. Nosso ponto de vista contra a visao
naturalistica é apenas no sentido em que ela subordina, escraviza a condi¢do
humana a condigéo fisica. Tudo se reduz a pura fisiologia. E uma tentativa
absurda, irracional e ensandecida de biologizar, molecularizar o status moral
da pessoa.

A moralidade, definitivamente, nao brota, como uma flor, da natureza
(como Apolo brotou do joelho de Zeus). O sentido ético dos eventos e das
pessoas é uma construcdo da cultura, da razdo temperada pelo sentimento,
da reflexdo e da compaixdo. Nosso entendimento moral ndo é um produto
natural, é uma elaborag¢ao complexa, fabricada pela mutua interagao da logi-
ca com a emog¢do. Nenhum valor moral humano é inerente, mas um atributo
conferido pelo pensamento.
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SO interessava a Ivan Ilitch saber se

sua doenca era grave, mas o medico
desconversou. Do seu ponto de vista,
tal questdo, além de inutil, ndo estava em
discussdao, pois o verdadeiro problema
restringia-se a uma decisdo sobre
probabilidades: um prolapso de rim,
uma pneumonia, uma apendicite.

Leon Tolstéi,
A morte de Ivan Ilitch, 1886
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Relacdao médico-paciente -
paternalismo ou autonomia?

José Marques Filho

Introdugdo

Para Hossne!, a primeira manifestacio humana que pode ser considera-
da o germe da relagdo médico-paciente seria a chamada “ajuda espontanea”,
exemplificada pelo carinho da mée ao passar a mao na regido dolorida do
bebé, ou pelo ato do préoximo que nos ajuda a levantar ap6és uma queda. A
génese da descoberta da importancia terapéutica dessa singular relagao ocor-
reu em um lugar e tempo especial na histéria da humanidade, no bergo da
Filosofia, da Medicina e da Democracia — a Grécia Classica.

Em seus primoérdios, a arte médica dependeu dos aportes tedricos forne-
cidos pela filosofia da natureza. As doutrinas médicas elaboradas sdo tribu-
tarias da Filosofia, fundamentalmente de algumas teorias médico-filoséficas
formuladas por Alcméon de Crotona, Empédocles de Agrigento e Didgenes
de Apolonia, autores que sdo tanto filosofos quanto médicos*. Ha uma notével
transi¢do do conhecimento filosofico ao conhecimento médico. A Medicina
tilosofica faz essa passagem, sendo a precursora da Medicina hipocratica’.

No juramento de Hipdcrates, estdo claramente enunciados alguns prin-
cipios, pilares da Etica Médica até nossos dias: a philia, a ndo maleficéncia,
a beneficéncia, o sigilo e também, até certo ponto, a justica. Ao estabelecer
os fundamentos da teoria e arte médica, Hipdcrates deu especial atengdo a
uma questao essencial em Medicina: a relagdo médico-paciente. Essa relagdo
deveria ser alicercada em forte sentimento entre as partes. Esse sentimento
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profundo é o da amizade com amor, isto ¢, a philia. O médico deveria exer-
cer sua atividade com amor pelo ser humano (filantropia) e com amor pela
técnica (filotecnia), a qual s6 teria sentido se posta a favor do doente.

Em sua obra La relacion médico-enfermo: historia y teoria, Pedro Lain
Entralgo* destaca a delicada sensibilidade dessa relagao as mudangas da his-
toria do homem. Refere que o progresso continuo dos recursos diagnosticos
e terapéuticos tem grande e logico impacto nas mudangas progressivas dessa
relagdo ao longo do tempo. Destaca que entre um médico salernitano, exa-
minando a urina de seu paciente, e Laennec, praticando a ausculta mediata,
ha um enorme contraste. Também enfatiza que, por outro lado, e talvez de
forma mais impactante, as mudangas na convivéncia entre os homens alte-
ram os proprios fundamentos da relagdio médico-paciente, exemplificando
que a polis helénica, o monastério medieval e uma cidade do século XX tém
caracteristicas tdo marcantes do ponto de vista antropoldgico, histérico e so-
cial, que acarretam interferéncias fundamentais nas proprias relagdes huma-
nas. Assim, pode-se falar do médico ou do paciente ateniense, medieval cris-
tdo, nova-iorquino ou moscovita.

Entralgo* considera que quatro periodos foram paradigmaticos na histo-
ria da relagdo médico-paciente: a Grécia Classica, o Cristianismo, a Idade Mé-
dia e a Sociedade Burguesa do século XIX. Nesses periodos, a assimetria da
relacdo foi sempre muito acentuada, com o paternalismo benevolente hipo-
cratico predominando, ora mais, ora menos. Para Liazaro e Gracia’®, Entralgo
jamais poderia imaginar que, no tltimo ter¢o do século XX, a pratica médica
e, portanto, a relacio médico-paciente, mudaria de forma tio extraordinaria,
possivelmente com mais intensidade que nos vinte séculos anteriores.

Paternalismo

O conceito contemporaneo de paternalismo foi cunhado pelo filésofo
Joel Feinberg®, em seu texto “Legal paternalism™ “O principio do paterna-
lismo juridico justifica a coer¢do do Estado para proteger o individuo de um
dano auto infligido ou, em sua versdo extrema, para orienta-lo, quer goste
ou ndo, e encaminha-lo ao préprio bem” (em tradugao livre). Feinberg foi
um dos autores mais influentes na jurisprudéncia norte-americana nos ul-
timos cinquenta anos: respeitado por seus textos sobre Filosofia Social e Le-
gal, classifica o paternalismo, de forma bastante original, em fraco (brando)
e forte (radical).

No paternalismo brando, um agente intervém por beneficéncia ou nao
maleficéncia apenas para prevenir uma conduta substancialmente nido vo-



luntaria, ou seja, para proteger as pessoas contra suas proprias a¢des nao
voluntarias. O paternalismo brando exige que uma habilidade do individuo
esteja de alguma forma comprometida. No paternalismo forte, por sua vez,
ocorrem interven¢des com o fim de beneficiar uma pessoa a despeito do fato
de que as escolhas arriscadas da pessoa sejam informadas, voluntarias e au-
ténomas’. Um partidario do paternalismo forte recusa-se a consentir com os
desejos, as escolhas e as agcdes autbnomas de uma pessoa a fim de protegé-la,
com frequéncia, restringindo a informacao disponivel e passando por cima
de escolhas informadas e voluntarias.

Na drea médica, da metade do século XIX até metade do século XX, os
pacientes mantiveram seu tradicional papel de passividade na relagdo com
seu médico. Nesse periodo, o tradicional paternalismo hipocratico adquiriu
contornos que podem ser comparados aos paternalismos brando e forte de
Feinberg®. No paternalismo brando, o médico vocacionado, com uma visao
holistica do paciente, o vé como um ser com uma unidade césmica e espiri-
tual. A assisténcia médica é caracterizada pela amizade - a velha philia gre-
ga — e pelo paternalismo benevolente de Hipdcrates. O paternalismo forte é
caracteristico dos médicos que veem o paciente somente como um ser de na-
tureza cdsmica — o conhecimento cientifico prové o médico de poder quase
absoluto e reduz o doente a um ser dotado de incompeténcia fisica e moral.

Contudo, o paternalismo tem uma longa e marcante histéria na pratica
médica, iniciando de forma paradigmatica com o “pai da Medicina”. Hipd-
crates, lastreado nos conhecimentos filosoficos de sua época, praticou e di-
vulgou em suas andangas e por meio de suas obras e ensinamentos aos seus
discipulos o que conhecemos até hoje como “conduta paternalista do médi-
co”, ou seja — “eu sou o médico e sei o que é bom para vocé, assim como um
pai sabe o que é bom para um filho, pois detenho o conhecimento e o saber;
ndo irei prejudica-lo, pretendo fazer o bem para vocé; portanto, obedeca e
ndo me questione™. O paternalismo foi uma consequéncia natural do prin-
cipio ético da beneficéncia, um dos pilares do famoso juramento hipocratico.
Esse principio, ndo se pode esquecer, seria praticado dentro da visao cultu-
ral, social e politica da época.

Para Gracia’, a postura do médico desse periodo baseava-se no preceito da
benevoléncia e da confianga, motivo pelo qual o doente deveria confiar em seu
médico e este deveria assegurar o cumprimento dessa confianga. Enfatiza ain-
da que a relagdo médico-paciente desse periodo é comparavel a relagdo entre
o governante e os cidaddos gregos, citando a obra A Repiiblica, de Platao, se-
gundo a qual o governante (um filosofo), sabendo o que é melhor para o povo,
devera ter o poder absoluto, cabendo ao cidaddo obedecer as suas ordens sem
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questionamento. Assim também o médico, por dominar a técnica e a arte mé-
dica, devera dar ordens e o paciente obedecer-lhe e ser submisso. Ao longo dos
séculos seguintes, o paternalismo benevolente praticado por Hipdcrates foi o
padrao ético ensinado nas escolas de Medicina e praticado pelos médicos, lai-
cos ou religiosos, até aproximadamente a segunda metade do século XX.

Autonomia

O termo “autonomia” ¢ derivado do grego — autos (proprio) e nomos (lei,
regra, norma). Significa autodetermina¢do da pessoa de tomar decisdes que
afetem sua vida, sua integridade e suas relacdes. A autonomia deve ser enten-
dida tanto como um principio filoséfico quanto como uma a¢do humana. Para
Cohen e Marcolino", a ideia de autonomia é uma conquista recente. O respei-
to a individualidade, o reconhecimento de o outro poder pensar e sentir a sua
maneira, e de ser respeitado sob esse aspecto, iniciou-se durante o iluminismo
europeu, sedimentando-se a partir de Descartes, Montesquieu, Rousseau e, de-
pois, Kant. A definigdo de que uma pessoa possui um valor que independe de
circunstancias particulares foi tese defendida por diversos fildsofos, mas dois
deles se destacaram, demonstrando o entendimento moderno do valor da au-
tonomia: Kant, um deontologista, e Stuart Mill, um utilitarista'.

Stuart Mill"* defende o direito a liberdade de acdo ou pensamento, ou se-
ja, a individualidade. Entende que o controle social sobre as a¢des individu-
ais é legitimado somente se for necessario prevenir dano para os outros indi-
viduos, admitindo que as pessoas devessem ter permissdo para desenvolver
suas potencialidades, de acordo com suas convicgoes. Para Kant, o respeito
pela autonomia estd no reconhecimento de que todas as pessoas tém incon-
dicional valor e capacidade para determinar seu préprio destino, tragado pe-
la razdo. Violar a autonomia é tratar pessoas como meio e ndo como fim e
restringir a liberdade de agir de acordo com os préprios objetivos ¢é falhar no
respeito a autonomia.

Na drea médica, a autonomia somente foi reconhecida formalmente no
Cédigo de Nuremberg', apos as atrocidades cometidas pelos nazistas em
pesquisas com seres humanos, durante a Segunda Guerra Mundial. Entre-
tanto, ndo podemos nos olvidar que Sir Thomas Percival, em sua obra classi-
ca - Etica Médica' -, ja preconizava que o médico deveria obter o consenti-
mento do paciente para a participagdo em pesquisas médicas. Entretanto, as
obras que deram enorme divulgacdo ao conceito de autonomia e de respeito
a vontade das pessoas foram o Relatério Belmont' e o livro Principios da Eti-
ca Biomédica’.



A “rebelido do sujeito” foi um movimento ocorrido na segunda metade
do século XIX durante a Revolu¢ao Industrial. Iniciou-se, no periodo, um
forte questionamento dos direitos dos trabalhadores aos avangos cientificos
na area da assisténcia médica. Na pratica médica assistencial, a “rebelido do
sujeito”, conceituada por Entralgo®, teve como ponto de partida o movimento
em defesa dos direitos dos pacientes, ocorrido nos Estados Unidos no final da
década de 1960. Um grupo de associagdes de consumidores e usuarios de pla-
nos de saude e a Comissdo Americana de Credenciamento de Hospitais aca-
baram selando um acordo, formalmente reconhecido pelas partes, tornando-
se o primeiro documento reconhecido como “carta de direito dos pacientes™.

Torna-se importante observar que as conquistas dos direitos dos pacien-
tes se iniciaram como um movimento reivindicatorio (verdadeira revolugdo)
de usuarios de planos de satde e ndo um reconhecimento filoséfico dos di-
reitos dos pacientes®. Talvez, nesse momento historico, tenha acontecido a
inflexdo e o marco divisério fundamentais nas mudangas contemporaneas
da relagdo médico-paciente.

Paternalismo versus autonomia

Diversos autores concordam que um dos fatores geradores de grandes
conflitos e mudangas na relagio médico-paciente, na segunda metade do sé-
culo XX e que persistem até hoje, foi a promogdo da autonomia do paciente
como um principio hegemonico®". Uma das explicagdes consiste no fato de
que a autonomia ganhou grande importancia, pois foi inadequadamente co-
tejada com o paternalismo tradicional da ética hipocratica. Os responsaveis
pela inadequada interpretagao da conduta paternalista foram os pioneiros da
Bioética, em grande parte, filosofos moralistas e tedlogos.

Na obra For the patient’s good, Pellegrino e Thomasma'®, acompanhando
as criticas da Etica dos Principios que, segundo esses autores, tende a encarar
a moral do ato médico como um simples problema de respeito a autonomia
do paciente, deixam claro que ndo se colocam contra os principios, mas rede-
finem e aprofundam o conceito de beneficéncia perante profundas mudangas
em curso, naquele momento, da relagdo médico-paciente. Ressaltam ainda a
fundamental importancia de se considerar os aspectos culturais dessa relagao,
principalmente quanto ao respeito as escolhas autonomas do paciente.

O referencial da autonomia ¢ uma das conquistas bioéticas mais impor-
tantes e ocasionou novos conflitos éticos na relagio médico-paciente. E acei-
to hoje, pela maioria dos autores, que esse referencial deve ser o mais amplo
possivel, tanto para o paciente quanto para o médico, na busca da melhor
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op¢do diagnostica ou terapéutica. O relacionamento entre o médico e seus
pacientes estd numa encruzilhada e o ponto ideal entre o classico paternalis-
mo e a moderna autonomia terd que ser encontrado.

Cohen e Marcolino" construiram um modelo bastante dindmico e ade-
quado para abordar esse conflito de assimetria de poder. Para esses autores,
o bindmio “autonomia e paternalismo” seria mais adequadamente explici-
tado comparando-se com a trajetéria descrita pelo movimento pendular a
oscilar entre dois polos extremos. Numa das extremidades encontramos as
bases de uma relacdo radicalmente autonémica, na qual cada pessoa estaria
em posi¢do completamente simétrica com rela¢do a outra, estabelecida pela
condigdo ideal de igualdade e liberdade. No outro extremo, encontrariamos
o polo paternalista, que evidenciaria uma completa assimetria de relagao, ca-
racterizada por absoluta desigualdade e completa submissao.

Nesse movimento pendular, pode-se observar que quanto maior a si-
metria da relacdo, mais presente estara a autonomia de seus integrantes e,
quanto maior a assimetria, mais forte a evidencia do paternalismo. A essa
luz, temos que, na relacio médico-paciente, a autonomia e o paternalismo
sao complementares, por esse motivo nao pode existir autonomia total nem
paternalismo absoluto, pois eles sdo complementares nessa singular relago.

Qualterer-Burcher'®, professor norte-americano de obstetricia, refere que
o conceito de ampla autonomia deveria ser substituido pelo conceito muito
mais completo, cunhado por Ricoeur, conhecido como “justa distancia”, ba-
lizado em termos da valorizagao da narratividade, singularidade e relaciona-
lidade. Preconiza que os pacientes procuram seus médicos com a finalidade
de resolver seus agravos a saude e ndo para ter suas autonomias respeitadas.
Defende a “justa distdncia” como um principio que deve substituir, no futuro,
o principio da autonomia. Para Ricoeur", fildsofo francés, a “singularidade”
ganha importancia quando nos conscientizamos de que ndo ha uma resposta
correta para descrever uma relacao ideal, pois cada relagao tem que ser com-
pativel com as pessoas envolvidas. Entender que aquele paciente que compa-
rece ao encontro é Unico e peculiar e que cada encontro pode ser diferente do
anterior é fundamental para a adequada atengéo terapéutica.

Nesse sentido, a resposta para qual é a distdncia ideal entre o médico e
seu paciente é que esta devera ser achada em cada encontro - por meio da “re-
lacionalidade”, isto ¢, da interagdo dialogica entre os atores envolvidos, e essa
distancia tera que ser necessariamente baseada na “narratividade” — no resgate
da histéria do paciente, narrada por ele mesmo (portanto, sua autobiografia).
Embora lidando mais com narrativa ligada a histéria no sentido cultural e an-
tropoldgico, Ricoeur abordou, em diversos ensaios, a relagdo médico-paciente.



Na obra Tempo e narrativa, Ricoeur” traz como objetivo da reflexao fi-
loséfica precisamente a relagdo entre o “tempo vivido” e “narra¢ao”, ou seja,
com outro olhar - entre a “experiéncia” e “consciéncia”. O autorrelato do pa-
ciente, parte importantissima da consulta médica - a anamnese - pode ser
tomado como um locus privilegiado do encontro entre a vida intima da pes-
soa e sua inscricdo numa historia social e cultural. A autobiografia, ao tor-
nar-se discurso narrado pelo sujeito — autor e protagonista -, instaura sem-
pre um campo de renegociagdo e reinvencao identitdria. Diversos métodos
terapéuticos operam nesse jogo de privacidade de um sujeito e o espago so-
cioecondmico de sua existéncia. Nesse espaco, seus valores sdo, espontdnea e
inevitavelmente, relatados.

Outros autores advogam a importancia do respeito a autonomia do pa-
ciente, mas também & manutengdo da conduta paternalista do médico. Lo-
ewy? afirma que o médico e o paciente devem procurar decidir sobre a
melhor conduta juntos e que oferecer uma lista de procedimentos para o pa-
ciente escolher por ele mesmo é, ndo somente abandona-lo a sua propria au-
tonomia, como uma violenta forma de violagdo da autonomia do paciente.

Nesse mesmo sentido, diversos trabalhos tém sido publicados defenden-
do a pratica da “decisao compartilhada”*, quando médico e paciente, nu-
ma relagdo mais simétrica possivel, assumem as devidas responsabilidades
por suas escolhas. Marques-Filho e Hossne® defendem a urgente necessidade
de resgatar, na contemporaneidade, o envolvimento emocional do médico na
atengdo ao paciente e a atitude paternalista benevolente, adaptada aos nos-
sos dias. Em suma, esperamos que no futuro, com o avango das reflexdes da
“Bioética em situagdes clinicas”, uma das areas da Bioética, essa complexa e
singularissima relagao volte a se tornar um verdadeiro ato de cuidar, com o
devido respeito a autonomia de ambos os atores e aos seus valores mais in-
timos, com a adequada aplica¢ao do paternalismo benevolente e com uma
forte relagdo de amizade, resgatando a verdadeira natureza da relagao médi-
co-paciente — um ato puro e simples — como define Ricoeur": “um pacto de
cuidados assente na confianca”.
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Se a vida ndo tem preco,

nos comportamo-nos sempre como

se alguma coisa ultrapassasse, em valor,
a vida humana... Mas o qué?

Antoine de Saint-Exupéry,
escritor e aviador francés

Age de modo que consideres a humanidade
tanto na tua pessoa guanto na de

qualquer outro, e sempre como objetivo,
nunca como simples melo.

Emmanuel Kant,
fildsofo alemao
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A saude: um direito, um valor ou
uma mercadoria? Ou tudo isso?

Christian de Paul de Barchifontaine

Introdugdo

O que entendemos por Saude? A satde é o completo bem-estar fisico,
psiquico, social e espiritual e ndo somente a auséncia de doengas ou enfermi-
dades'. A defini¢ao adotada pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS)' tem
sido alvo de indmeras criticas. Definir a saude como “um estado de completo
bem-estar”, faz que esta seja algo ideal, inatingivel, que ndo pode ser usado
como meta pelos servigos. Se fosse levada ao pé da letra, poderia culminar
na medicalizac¢do da existéncia humana, assim como em abusos por parte do
Estado a titulo de “promocédo de saude”. Assim, veio em boa hora para nds
do Brasil e para os demais paises da América Latina a defini¢do da saude
segundo o estabelecido no VIII Conferéncia Nacional de Saude, de 1986> “a
satude é a resultante das condicoes de alimentacéo, habitac¢do, educacio, ren-
da, meio ambiente, trabalho, transporte, lazer, liberdade, acesso e posse da
terra, e acesso aos servicos de saide”, o que condiz com a nossa realidade so-
cioecondmica e politica como veremos adiante.

A Bioética

Bioética (ética da vida, da saude e do meio ambiente) é um espago de
didlogo transprofissional, transdisciplinar e transcultural ndo s6 na drea
da saude, mas também na vida. Um grito pelo resgate da dignidade da pes-
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soa humana, dando énfase a qualidade de vida: protegdo a vida humana e
seu ambiente. Nao ¢ ética “pré-fabricada”, mas um processo’. Hoje, a Bioé-
tica pode ser definida como um instrumento de reflexao e agéao, a partir de
trés principios: autonomia, beneficéncia e justica. Busca estabelecer um novo
contrato social entre sociedade, cientistas, profissionais da saide e governos.
Além de ser uma disciplina na area da sadde, é também um crescente e plu-
ral movimento social, preocupado com a biosseguranga e o exercicio da ci-
dadania, diante do desenvolvimento das biociéncias. Procura resgatar a dig-
nidade da pessoa humana e a qualidade de vida®.

No contexto da nossa reflexdo, precisamos entender os conceitos de Bio-
ética de fronteira e Bioética cotidiana, originados por meio dos pensamentos
do bioeticista italiano Giovanni Berlinguer®, que nos remetem ao concreto da
vida. A Bioética de fronteira é a que trata das novas tecnologias biomédicas
aplicadas, sobretudo a fase nascente e a terminal da vida. Ja a Bioética coti-
diana, que ¢ o nosso desafio na Ameérica Latina, esta voltada a exigéncia de
humanizar a Medicina, articulando fendmenos complexos, como a evolu¢ao
cientifica da Medicina, a socializagdo do servigo sanitario, a crescente medi-
calizagdo da vida, voltada também a politica de saude e a aloca¢do de recur-
sos para a saude.

A Bioética significa a ética aplicada a vida e se apresenta como a busca
de um comportamento responsavel das pessoas que devem decidir tipos de
tratamento, pesquisas ou posturas em relagdo a humanidade. Além da ho-
nestidade, do rigor cientifico ou da busca da verdade, requisitos prévios de
uma boa formacao cientifica, a reflexdo bioética pressupde alguns temas hu-
manos que nio se incluem nos curriculos universitarios. E cada vez mais di-
ficil manter o equilibrio entre o processo biomédico e os direitos humanos,
assim como a manuten¢do de uma ética ou moral adulta. O livre arbitrio, a
liberdade, nunca se consistiu em aceitar os acasos infelizes de nosso destino
biolégico. Entre outras coisas, a dignidade da condi¢ao humana exige tentar
de tudo para erradicar as doengas, lutar contra as fatalidades naturais, a in-
felicidade, o sofrimento, a miséria, as injusti¢as. Dessa forma, a Bioética coti-
diana serd o fio condutor da nossa reflexao.

Satide como valor

A saude é um bem primario, porquanto corresponde a uma exigéncia fun-
damental da pessoa e constitui o pressuposto para a obten¢ao de outros bens.



Direito a vida

Entre as questdes que angustiam o ser humano, estdo o direito a vida, o
sentido da vida, a busca da verdade e a busca da felicidade. Mas antes de tu-
do, lembramos que o Artigo 5° da Constitui¢ao da Republica Federativa do
Brasil® reza:

Todos sdo iguais perante a lei, sem distin¢ao de qualquer natureza,
garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais,
a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a segu-
ranga e a propriedade.

A vida é o supremo bem pelo qual devemos zelar. Em primeiro lugar,
entendemos que nao ha direito a vida sem liberdade, igualdade, seguranca e
propriedade. Depois, para defender o direito a vida, precisamos nos pergun-
tar: que valor atribuimos a vida? De que modo podemos proteger e tornar
melhor esse bem? Como melhorar nossa convivéncia humana? Eis o verda-
deiro sentido ao “direito a vida”.

Direito a saude

Segundo a OMS! e a Organiza¢ao das Nagdes Unidas para a Educagdo,
Ciéncia e Cultura (UNESCOY)’, o poder de gozar do mais elevado nivel de
saide possivel é um dos direitos fundamentais de cada ser humano, sem dis-
tingdo de raga, religido, convicgoes politicas, condi¢des econdmicas e sociais.
Também acrescentam que a saude é um estado de bem-estar fisico, mental
e social, ndo unicamente a auséncia de doengas ou enfermidades, pois tam-
bém exige paz, habitacdo, educagdo, alimentagdo, rendimento, ecossistema
estavel, recursos sustentados, justica social e equidade. Trata-se, pois, de um
direito fundamentado no principio da dignidade humana, isto ¢, no valor in-
condicional da pessoa enquanto fim em si mesmo - principio esse que, nesse
contexto, enuncia a obrigatoriedade de respeitar o primado da pessoa sobre
os interesses econdmico-financeiros em sadde.

Numa sociedade que tem como valores a produgéo, o lucro, a concor-
réncia desleal, a concentracdo e a dependéncia, ndo ha lugar para uma pra-
tica social fraterna e soliddria: sé existe a explora¢ao como forma de acumu-
lagdo. Essa sociedade oferece pouca possibilidade e oportunidade de escolha
para decidir onde viver, que alimento comer, onde trabalhar, que noticias
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ver e ouvir, que tratamento escolher etc. Todo esse contexto favorece o sur-
gimento de injustiga social alarmante, tendo como consequéncia a deterio-
ragdo da sadde. Isso, principalmente em relagdo aos pobres, duas vezes des-
favorecidos: além de morrer das doengas dos pobres (fome, desnutrigdo,
verminose, diarreia etc.), morrem também das doengas dos ricos (cardiovas-
culares, estresse, cAncer etc.).

A ineficiéncia de nossas politicas sociais

No pais, existem hoje condi¢des para se equacionarem os problemas so-
ciais. A democracia trouxe a participagdo, o debate e a indigna¢ao diante da
injustica. A esse respeito, a imprensa tem cumprido um papel relevante de in-
vestigacdo e denuncia. A sociedade vem cobrando dos governantes medidas
corajosas e eficientes, contribuindo em prol de uma sociedade igualitaria.

O governo tem, portanto, a responsabilidade de adotar politicas adequa-
das, indicar os rumos e mobilizar o desejo de mudanga, mas o combate a
injustica social do Brasil é tarefa que transcende a agdo exclusiva do Poder
Executivo. Requer uma agdo conjunta da sociedade. Se nao houver mobili-
zagdo de todos, principalmente dos mais necessitados, as camadas mais in-
fluentes da sociedade farao pressdo para que a situagdo permanega como es-
ta, de modo que nao percam os privilégios. Resumidamente, isso significa
manter a desigualdade social.

A igualdade de oportunidades ¢ um dos fundamentos da democracia
e pressupOe acesso universal a educacdo e a saude. Se mantida a assimetria
social, servicos como saude e educagdo beneficiarao apenas aqueles que tém
condigdes de decisdo, que ja tém poder e ja tém recursos, dai a importancia
da educagao para o exercicio da cidadania. Assim, conseguiu-se o direito a
saude, em teoria, como veremos adiante.

Satide como direito

A necessdria conquista do direito a satide, na prdtica

A saude é um direito humano fundamental de todo brasileiro garanti-
do pela Carta Magna de nosso pais (1988)°. Como vimos antes, ndo pode ser
definida apenas como a auséncia de doengas: é antes de tudo a resultante das
condicoes de alimentacdo, habitacdo, educacio, renda, meio ambiente, tra-
balho, transporte, lazer, liberdade e acesso a servicos de saude. Promover a
saude significa intervir socialmente na garantia dos direitos e nas estruturas



econdmicas que perpetuam as desigualdades, na distribui¢ao de bens e ser-
vigos. As politicas de saude vém no sentido de implementar estratégias go-
vernamentais que visam corrigir os desequilibrios sociais e propiciar a redu-
¢do das desigualdades sociais.

Ao se examinar a situagdo da saude brasileira, encontramos uma sé-
rie de problemas que sdo consequéncia das condi¢cdes de vida da populagdo
e que refletem desigualdade de varias ordens, as quais sdo provenientes de
uma distribuicdo desigual de riquezas, recursos e oportunidades. Poucos
tém muitos direitos e muitos tém quase nenhum, ou seja, é garantido na lei,
mas negado na pratica. Isso também ocorre com a distribuigdo de renda e os
recursos publicos.

A saude do povo brasileiro ndo vai bem. A mortalidade infantil no Brasil
ainda ¢ alta em comparagdo com outros paises. A midia faz festa diariamente
com o “caos” na assisténcia médico-hospitalar publica brasileira, mostrando
hospitais lotados, filas de espera enormes, planos de satde que literalmente
excluem os idosos: no momento em que mais precisam de cuidados, quase
nada é coberto pelo convénio. Observam-se, ainda, greves constantes de tra-
balhadores de satide por melhores salarios e condi¢des dignas de trabalho e o
aumento de casos novos de doengas, como dengue, tuberculose etc.

Sistema Unico de Satide (SUS)

Em 1948, na Assembleia Geral das Na¢oes Unidas, foi aprovada a Decla-
racao Universal dos Direitos Humanos: a saude ¢ um direito da pessoa®. Reza
o0 artigo 25:

25. Toda pessoa tem direito a um padrao de vida capaz de assegu-
rar a si e a sua familia saide e bem-estar, inclusive alimentacio,
vestudrio, habitacdo, cuidados médicos e os servicos sociais indis-
pensaveis, e direito a seguranca em caso de desemprego, doenga,
invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios de
subsisténcia fora de seu controle.

A Constituicao Federativa do Brasil (1988)° é o documento legal que de-
fine e determina as fungdes e deveres do governo e dos cidaddos. Seu Art.
196 estabelece que “a saude é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redugdo do risco de do-
enga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servi-
¢OS para sua promocao, prote¢io e recuperagio’.
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Ter boa saude ndo quer dizer apenas ndo estar doente, mas que se tem as
condigdes para se viver uma vida digna. Assim, lutar pela saide é mais do que
lutar por mais postos e centros de satude, hospitais, profissionais de satude, la-
boratorios, vacinas e medicamentos, é lutar pela propria vida, em plenitude e
abundéncia. Foi com essa consciéncia que a sociedade conseguiu, com sua lu-
ta, garantir em lei o SUS’, que é a forma como os servicos de saude devem se
organizar, para que a satde seja realmente um direito de todos. E bom que se
esclarecam aqui alguns pontos que dizem respeito aos servigos de saude que ja
estdo garantidos na lei e, se esta garantido na lei, tem que ser cumprido.

Financiamento da satide

Os mecanismos de repasse estabelecidos para a implanta¢ao do SUS sao
uma primeira e decisiva determinagdo do modo como se organizam os ser-
vicos de saude. Um primeiro (e grave) problema do modelo de financiamen-
to do SUS ¢ que ele ainda ndo conseguiu reorientar o sistema de saude bra-
sileiro: ainda predominam os investimentos em hospitais, em detrimento da
rede basica ou de programas de saude publica. Os gastos ainda sdao maiores
nas regides urbanas, onde vivem pessoas com maior poder aquisitivo, dei-
xando a um segundo plano as periferias dos grandes centros urbanos e as ci-
dades menores. Se gasta proporcionalmente mais com a rede privada do que
com os servicos publicos. Predominam, ainda, critérios de compra de servi-
¢os mesmo entre as institui¢des publicas, valorizando-se a produgao de ser-
vicos, favorecendo com isso a superprodugéo de procedimentos e o superfa-
turamento.

Satide como mercadoria

Satide complementar

O artigo 199 da Constitui¢ao Federal® reza: “A assisténcia a saide ¢é livre
a iniciativa privada”. Vinculada ao Ministério da Saude, ha a Agéncia Nacio-
nal de Satide Suplementar (ANS). Esclarecendo que “suplemento” significa:
“o que se da a mais”; “parte que se adiciona a um todo para amplia-lo”; “adi-
tamento, acréscimo”’. A ANS é uma agéncia reguladora que trabalha para
promover o equilibrio nas relagdes entre esses segmentos para construir, em
parceria com a sociedade, um mercado sdlido, equilibrado e socialmente jus-
to. Tem por finalidade institucional promover a defesa do interesse publico
na assisténcia suplementar a saude, regular as operadoras setoriais - inclu-



sive, quanto as suas relagdes com prestadores e consumidores — e contribuir
para o desenvolvimento das agdes de satde no pais.

O setor de satde suplementar reiine mais de 2.000 empresas operadoras
de planos de saude (Medicina de grupo, cooperativas médicas, seguradoras e
autogestoes), reunindo milhares de médicos, dentistas e outros profissionais,
como também hospitais, laboratdrios e clinicas. Toda essa rede prestadora de
servicos de saude atende a mais de 45 milhoes de consumidores que utilizam
planos privados de assisténcia para realizar consultas, exames ou interna-
¢des. Pesquisas entre empresas e a populagao tém demonstrado que o plano
de saude é considerado o melhor beneficio oferecido pelas empresas a seus
funcionarios, sendo o bem mais desejavel pela popula¢ao em geral.

A politica oficial do pais em relacdo a saude é fazer que a satide suple-
mentar ocupe o lugar do Estado em relagdo a populagao que pode financiar
a sua assisténcia a satude. Por isso, a exigéncia de uma ampla cobertura que
atenda aos preceitos constitucionais, ao impedimento de sele¢ao de risco e a
proibicao de aumento de prego para pessoas com 60 anos ou mais. Assim, o
SUS ficaria para as pessoas economicamente incapazes de suprir as suas ne-
cessidades em saude.

A luta dos clientes dos planos de saude para evitar reajustes elevados nas
mensalidades é mais um efeito colateral da ma administragdo do pais nos ul-
timos anos e comprova a faléncia do Estado, o qual teve seus recursos su-
gados pelas mordomias dos politicos, pela corrupgao, pela incompeténcia da
maquina publica, pelo desperdicio em obras desnecessarias e pela politica
econdmica, que s6 privilegiou a especulagdo. Se o Brasil tivesse um sistema
de satude que garantisse a seus cidadaos o previsto na prépria Constituigdo,
essa parte da popula¢do nao precisaria procurar 6rgaos de defesa do consu-
midor para negociar aumentos suportaveis.

Seria leviandade culpar o atual governo pelo descalabro no setor, pois
a crise comegou nos anos 1970, quando a op¢do dos donos do poder foi in-
vestir em grandes obras — e deixar os problemas sociais de lado. Com isso,
surgiram empresas dispostas a cobrir as deficiéncias do Estado na satde, e
lucrar muito com isto. O filao era tdo interessante que atraiu grupos estran-
geiros e grandes bancos, que passaram a disputar os esquecidos pelo Estado.
Chegamos a situagdo atual, na qual quem nao tem um plano de satde esta
condenado a penar em filas imensas nos postos publicos, correndo o risco de
morrer sem atendimento.

Enquanto a economia crescia, as empresas podiam dar esse beneficio a
seus funcionarios e os autdnomos e aposentados suportavam os reajustes nao
tdo elevados devido a concorréncia entre os planos. Mas a recessdao compli-
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cou o quadro, até os gigantes da Medicina de grupo sentiram seus efeitos e
procuraram repassar aos usuarios os custos da receita menor, alguns, para
ndo abrirem mao da lucratividade, e outros, visando apenas a propria sobre-
vivéncia. Por sua vez, os usudrios passaram a nao ter condicoes de continuar
pagando as mensalidades.

O governo assiste a essa batalha achando que basta determinar um in-
dice de reajuste e lavar as maos, fingindo nao ver que o conflito vai resultar
em mais gente nas filas dos hospitais publicos, pois outro ndo sera o destino
de quem se descobrir obrigado a abrir mio do plano de satide. E sempre bom
lembrar que estamos falando de uma camada de privilegiados brasileiros,
que podem (até agora) pagar seus convénios, enquanto estes vém perdendo
qualidade, pois os médicos credenciados se rebelam contra a baixa remune-
ragao recebida das empresas e a limitagao de exames necessarios.

Como exigir o direito a saude

O exercicio da cidadania depende da cidadania. Esta, por sua vez, diz
respeito a autonomia de uma sociedade para tracar suas politicas. Sob o viés
politico, democracia é a capacidade de as pessoas se organizarem e participa-
rem ativamente; sob o viés social, politico e econdmico, ¢ a consagragdo dos
direitos minimos do homem: educagao, saude, habitagdo, seguranca, alimen-
tacdo, trabalho; ja sob o viés sociocultural, é a educa¢do que propicia ao povo
definir seus proprios valores''.

Sem democracia, a cidadania fica comprometida, podendo jamais exis-
tir em uma sociedade cuja participagdo nas estruturas politicas, econdmicas,
sociais e culturais é permitida apenas a uma minoria da populagdo, com a
condigdo intrinseca da exclusdo e, consequentemente, da marginalizagdo da
maioria. Cidadania ndo é apenas crescimento socioeconémico, que se traduz
no acesso a bens e a riqueza, mas é o desenvolvimento pleno das capacidades
humanas. Na dimensao social, portanto, significa atuar criticamente para re-
verter a desigualdade social, ou seja, as diferencas que poderiam ser evitadas.

Assim, a cidadania é compreendida como o exercicio da plenitude dos
direitos, como garantia da existéncia fisica e cultural e do reconhecimento
como ator social. Promover a saude significa intervir socialmente na garan-
tia dos direitos e nas estruturas econémicas que perpetuam as desigualda-
des na distribuicao de bens e servicos. As politicas de saide vém no sentido
de implementar estratégias governamentais que visam corrigir os desequili-
brios sociais e propiciar a redugdo das desigualdades sociais.



O controle social é aqui entendido como o controle sobre o Estado pelo
conjunto da sociedade organizada em todos os segmentos sociais. Evidente-
mente, esse controle deve visar o beneficio do conjunto da sociedade e deve
ser permanente. Por isso, quanto mais os segmentos da sociedade se mobi-
lizarem e se organizarem, maior serd a pressdo e o resultado para que seja
efetivado o Estado Democratico, com a participagdo ativa na politica. O ci-
dadao deve ser um agente de transformagdo na sociedade no resgate da dig-
nidade da pessoa e da qualidade de vida. E tendo a responsabilidade de agir,
de dar razdes da agdo e de arcar com as consequéncias, que se aprende a vi-
ver junto. Assim, a proposta é uma reflexao sobre a participagdo publica na
tomada de decisoes.

O controle social do SUS

O controle social e a participa¢do popular sdo pilares do SUS", que foi
uma grande conquista da sociedade organizada na ampliacdo da democrati-
zagdo do pais, na medida em que a populagdo passa a ter a oportunidade de
opinar, decidir, fiscalizar e acompanhar, por meio de seus representantes, as
politicas do governo. Isto esta garantido na Constituigdo, para a area da satde,
portanto, pode e deve ser exercido por qualquer cidaddo brasileiro. E direito
e dever da populagdo participar das decisdes que lhe dizem respeito e garan-
tir seus direitos. Do mesmo modo, cabe a cada cidaddo controlar e fiscalizar o
servico que esta sendo oferecido. Todas as questdes que envolvem os usudrios
do SUS devem ser discutidas com a populagdo antes que sejam decididas.

Existem diversas formas previstas em lei para essa participagao, como os
Conselhos de Saude municipais, estaduais e o nacional. Estes conselhos'?sdao
orgdos colegiados, ou seja, reinem representantes de diferentes setores da so-
ciedade. Eles tém carater permanente e deliberativo, isto é, devem existir e
se reunir sempre e resolver, apds discussio, o que, e como, serd feito na drea
da satde em determinada localidade. Devem também, controlar e fiscalizar
a execucgao da politica de saude, inclusive quanto aos aspectos econdmicos e
financeiros, lutando perante as diferentes instancias de poder para que mais
recursos sejam garantidos.

E garantida na lei a participagdo nos conselhos de representantes de en-
tidades dos usudrios, dos membros dirigentes do SUS e dos profissionais de
saude. A indicagdo de um membro do conselho por uma entidade popular
¢ soberana, isto ¢, o prefeito, o governador, o secretario da saude ou os ve-
readores nao tém o direito de interferir nessa escolha. A representagdo dos
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usuarios deve ser a metade de todos os conselheiros ou delegados, no caso,
das conferéncias. A outra metade deve ser dividida em partes iguais entre
dirigentes, profissionais de saide e representantes dos hospitais privados e
filantropicos conveniados ao SUS. Esse tipo de divisdo das vagas chama-se
paridade. Portanto, quando se diz que um conselho nio é paritério, significa
que ele ndo segue esse padrao de divisdo e que esta em desacordo com a lei.

Considerando ser o Brasil um pais com muitas doengas absolutamen-
te preveniveis em baixo custo, e a Medicina curativa absorver ainda mais
de 85% das verbas publicas, costuma existir no conselho alto interesse pelas
verbas dos hospitais e muito pouco interesse em investir na prevengdo das
doengas e dos acidentes no nivel das comunidades e das familias carentes.
A familia e a comunidade sdo a porta de entrada de um sistema de satude
capaz de cuidar da saude da populagdo - e ndo somente da doenca. Dai a
grande importancia da igreja em se fazer representar no Conselho Municipal
de Saude por pessoa identificada e capaz de defender a promogao da saude,
a preven¢ao das doencas e os trabalhos que as comunidades realizam. Para
exercer efetivamente o controle social, o cidadéo, seja ele conselheiro ou néo,
precisa estar bem informado. A informagdo é uma ferramenta basica para
melhorar a satide do povo.

Concluindo

O Movimento da Reforma Sanitaria Brasileira sustentou no seu idedrio
um projeto civilizatério com amplas mudangas nos valores societarios em
relagdo a vida e ao planeta. Esse projeto, ainda a ser construido, esta fundado
nas bases de uma sociedade solidaria e democratica, com a defesa do direito
universal a satde como direito de cidadania. O direito a saude é um direito
social, que deve ser garantido pelo Estado, por meio de politicas econémicas,
sociais e culturais, tal como conquistado na Constituigdo Federal de 1988,
sendo incompativel com propostas nas quais a satde ¢ tratada como negécio
ou mercadoria®.

E preciso que a acdo de cidadania se exerca via controle social, com par-
ticipagdo ativa e critica nas instancias oficiais, as quais decidem sobre as po-
liticas e recursos de satde. Isso tem que ocorrer nos niveis: federal (Conse-
lho Nacional de Saude); estadual (Conselho Estadual de Satde); e municipal
(Conselho Municipal de Satde). E a sociedade organizada vigilante e contro-
lando o Estado.

O direito a saude ¢ um dos direitos fundamentais do ser humano, san-
cionado por todas as constituicdes dos paises mais desenvolvidos e em todas



as Cartas de Declaragdo dos Direitos Humanos. A satde é um bem primario,
porquanto corresponde a uma exigéncia fundamental da pessoa e constitui
o pressuposto para a obtencdo de outros bens. As diversas legislagdes de pa-
ises avancados socialmente definem o contetido desse direito sublinhando a
responsabilidade das instituicdes publicas no que diz respeito a promogao,
a preven¢do e ao cuidado as necessidades de satde. O SUS foi fundado na
justica e solidariedade, uma dtima concepcao filoséfica. Infelizmente, resta
muito ainda para fazé-lo funcionar a contento e, apds mais de 25 anos de
sua criagdo, urge resgata-lo da teoria para torna-lo funcional e operacional
na pratica, pois as vidas de mais de 150 milhoes de brasileiros dependem ex-
clusivamente dele.

Sabemos que um grande problema para que a satde seja um direito e
deixe de ser vista como mercadoria é, além do exercicio da cidadania, a for-
magdo dos recursos humanos, a colocagdo de pessoas formadas na gestdo
do sistema de saude e, sobretudo, que seja revisto o financiamento do SUS.
Quando os constituintes aprovaram que a saude é direito do povo e dever do
estado, esqueceram-se de determinar de onde viria o financiamento. A saude
¢ um direito e um valor, ndo pode ser uma mercadoria!
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