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RESUMO

Ao longo de dois mil e quinhentos anos, a relacdo médico-paciente foi
guiada pelos principios de beneficéncia e de ndo-maleficéncia, principios
que justificaram o paternalismo médico. A formulagdo dos direitos do
paciente, em especial o direito a autodeterminagdo, trouxe novos desafios

éticos a pratica médica.

Nossa tese tem por pressuposto que os principios bioéticos prima facie de
respeito a autonomia e seu correlato, o consentimento livre e esclarecido,
tém levado a mudancas substanciais da ética médica tradicional. Tendo por
referéncia a abordagem principialista da bioética, discutimos a posi¢ao em
que ocupa esses dois principios, em conjunto com 0s outros propostos pelo
principialismo (beneficéncia, ndo-maleficéncia e justi¢a), na formulacdo de
reivindicacOes de cinco associacdoes de doentes cronicos com sede no

municipio do Rio de Janeiro.

Evidenciamos que o trabalho dessas associagdes busca a complexa
articulacdo entre esses principios, deslocando os valores éticos tradicionais

da pratica médica regidos pelo principio absoluto da beneficéncia.



ABSTRACT

During the past two thousand five hundred years, doctor-patient relatioship
has been based on the principles of beneficence and non-maleficence,
principles wich justified medical paternalism. The elaboration of patient’s
rights, especially the right to self-determination, has introduced new ethical

challenges to medical practice.

Our thesis considers that bioethical prima facie principles regarding respect
to patient’s autonomy and its corollary — free informed consent — have led
to substantial changes in traditional medical ethics. Having considered
bioethics principlism (beneficence, non-maleficence and justice) in the
elaboration of demands of five associations of chronic patients located in

the city of Rio de Janeiro.

The activities of these associations seek the complex task of articulating
these principles, replacing traditional ethical values of medical practice

which were based upon the absolute principle of beneficence.
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Apresentacao

Os avangos verificados nestas ultimas décadas no saber-fazer tecnocientifico
aplicado aos seres vivos t€m estimulado esperangas, temor e espanto. Com efeito, as
biotecnociéncias estdo a ampliar o processo pelo qual a ciéncia (saber
compreensivo) se torna um meio da tecnologia (saber aplicativo) acrescentando,
como ressalta Schramm (1996) “ao saber-fazer ja possuido novas competéncias
criadas pelas ciéncias biomédicas, que se tornam, desta forma, um meio das
biotecnologias [que] reprogramam a propria condigdo antropologica como um todo
(Schramm, 1996: 117). Pode-se, mesmo, afirmar que poucas transformagdes foram
tdo profundas para a vida humana quanto aquelas produzidas nas ciéncias
biomédicas e na pratica da medicina, e ¢ gracas a estas que se pode falar na
emergéncia do assim chamado paradigma bioético (Hottois, 1990; Schramm,
1996).

Esperancas e temores sdo, em particular, estimulados pelos meios de
comunicagdo de massa, ou midia, ao divulgarem as possibilidades emergentes de
intervengao nos corpos dos humanos com vistas a lhes aprimorar a satde, gragas as
novas competéncias fornecidas pelas tecnologias biomédicas. Os testes genéticos
preditivos; as técnicas de clonagem em mamiferos; a producdo de organismos
transgénicos; as tecnologias de fertilizacdo in vitro; os medicamentos oriundos da
engenharia genética, entre tantos outros exemplos do talento humano em
transformar os sistemas vivos, tém trazido questionamentos €éticos até entdo inéditos
para o trabalho em satide, com reflexos importantes para a relagdo médico-paciente.

Em particular, o otimismo frente & iminente vitdria sobre as doengas se vem
mostrando ilusério. As doengas infecciosas, a respeito das quais os médicos

ocidentais dos anos 50 e 60 projetavam indice zero para o século XXI', na realidade

! Esse otimismo de cientistas ¢ médicos tem relagio com o nivel do conhecimento no campo da
saude daquela época que consideravam as doengas infecciosas em simples termos de causa e efeito.
Os problemas e solugdes pareciam Obvios e as vitorias ao alcance da mao. Sobre esse clima de
otimismo ver GARRET, L.1994. A Proxima Peste: as novas doencas de um mundo em
desequilibrio. Rio de Janeiro: Nova Fronteira. Capitulo 2, pp. 39-60



ndo estdo eliminadas visto que persistem ou re-emergem antigas doengas (como
colera, tuberculose, dengue etc.) e emergem outras doengas (principalmente a AIDS
e suas consequéncias). Por outro lado, o fendmeno do gradativo aumento da
expectativa de vida das populagdes tem trazido para a sociedade o O6nus social e
financeiro de arcar com tratamentos custosos de numerosas doengas cronicas e
degenerativas.

Assim sendo, praticamente todas as nagdes ocidentais tém colocado em pauta
a discussdo de possiveis mecanismos, nos niveis politico e econdmico, capazes de
enfrentar o problema, cada vez mais dificil, de financiar a assisténcia sanitaria. Em
outros termos, o ritmo da inovagdo tecnologica e as prioridades terapéuticas tém
criado uma medicina de dificil sustentagdo, sobretudo em um contexto onde se
verifica um grave quadro de desigualdades sociais®, em particular, no que diz
respeito ao acesso as inovagdes tecnologicas do campo biomédico por parte da
maioria da populagao.

O padrao no qual se vém desenvolvendo as biotecnociéncias traz uma
competéncia até entdo inédita, qual seja, a de tratar a propria informagao genética
dos seres vivos. Ao se referir a esse novo padrao do saber-fazer das biotecnologias,
Schramm utiliza o termo “paradigma biotecnocientifico”, indicando dois fendmenos
principais, consequéncias desse novo paradigma:. “1) uma realidade que nos atinge,
em principio, a todos, e resultante da assim chamada Revolu¢ao Bioldgica; e 2) o
fato de que esta realidade constitui um dos topicos principais das consideragdes
morais das sociedades contemporaneas, consideracdes organizadas de forma
disciplinar (ou ‘interdisciplinar’ como preferem alguns) na bioética” (Schramm,
1996: 114).

Estimula-se no imaginario social das sociedades ocidentais a visao da saude
como uma verdadeira religido. Como afirma L. Sfez. a “satde perfeita” parece ter-se

tornado o ideal deste final de século e a “Grande Satde” tenderia a impor-se “como



unico e exclusivo projeto mundial” (Sfez, 1996:21). Persiste, no entanto, o obstaculo
fundamental a precariedade e a mortalidade da condi¢ao humana.

Mas, diante das certezas propagadas pelo discurso cientifico da “Grande
Saude”, interpdem-se as incertezas sobre os reais impactos da vigéncia do
paradigma biotecnocientifico, em termos de melhoria do bem--estar das populagdes
humanas. Essas incertezas decorrem “[d]Jo embate entre valores e interesses sobre
cada uma das muitas opgdes que se apresentam” onde a cada momento temos de
escolher e que, em ultima instancia, vao definir nosso futuro (Berlinguer & Garrafa,
1996: 149).

Por outro lado, o médico, depositario fiel das esperancas anunciadas pelo
moderno complexo biotecno-industrial, parece enfrentar dificuldades inerentes ao
confronto entre o ethos tradicional hipocratico - guia da profissdo por mais de dois
mil e quinhentos anos - € um ethos, emergente, caracterizado por novas demandas
sociais, entre elas o respeito a autodeterminacao do individuo. Mulheres que querem
ser maes aos sessenta anos de idade; outras que congelam o esperma do marido
morto para engravidarem mais tarde; pacientes que assinam termos de
responsabilidade para ndo serem submetidos a técnicas de ressuscitacdo quando
internados; doentes terminais que recusam terapia, sdo alguns exemplos de praticas
que a medicina e a sociedade vém enfrentando, muitas vezes sob forma de
verdadeiros dilemas morais. Em outros termos, tais dilemas constituem o indicio de
uma crise que perpassa o ethos tradicional da medicina, sendo o anuncio de uma
situacdo de transicao paradigmatica. Isto €, uma situacdo transformadora na qual o
modelo, ou paradigma vigente, vem falhando em dar respostas a determinados
problemas. No entanto, o “paradigma” substituto ainda ndo se encontra

completamente estabelecido’.

* Os Estados Unidos, que gastam 14% de seu Produto Interno Bruto em saude (a mais alta taxa
percentual do mundo), t€m uma populagdo de mais de trinta e sete milhdes de pessoas sem seguro-
satde € um nimero ainda maior com contratos inadequados (Callahan, 1994:79)

® O termo paradigma esta, nesse caso especifico da transi¢do do ethos médico, sendo utilizado para
definir mudancas no panorama de valores societarios e, por conseguinte, distinto de seu conceito
originalmente proposto por Kuhn em seu ensaio “A Estrutura das Revolu¢des Cientificas”.




Assim sendo, em quase todos os paises ocidentais, assiste-se a uma
valorizacao cada vez maior sobre o futuro da medicina e da assisténcia sanitaria
diante de fenomenos como o envelhecimento da populagdo, o rapido progresso
tecnologico e a uma demanda publica continuamente crescente. Nesse contexto, a
emergéncia de um forte movimento pela autodeterminagao do paciente e por uma
medicina para todos constituem questdes morais sentidas como importantes
(Callahan, 1996).

No panorama contempordneo da medicina ocidental confrontam-se e
entrelacam-se, portanto, dois elementos centrais. De um lado, a evolucao constante e
permanente do conhecimento cientifico ¢ do saber-fazer tecnoldgico; de outro, o
incremento quantitativo e qualitativo dos desejos e aspiracdoes dos cidaddos na
qualidade de wusuérios de politicas sanitarias e consumidores de servicos de
assisténcia a saude. As agdes sinérgicas entre esses dois elementos tém determinado,
nos ultimos trés decénios, um processo de profundas transformacdes na relagao entre
medicina e sociedade e, em particular, entre médico e paciente, cujos resultados
finais nao se podem ainda antecipar (Orsi e Bianchi, 1998).

A relacao entre o cidaddo e a saude ¢ um dos ambitos que mais precoce e
intensamente tem experimentado as consequéncias dessa duplice transformacao
social e sanitaria. Se sdo inquestionaveis os aspectos positivos das possibilidades
diagnostico-terapéuticas hoje disponiveis, ¢ também verdade que aspectos pouco
satisfatorios ou francamente insatisfatdrios as acompanham.

A origem do descontentamento do cidaddao com a assisténcia prestada pelos
servicos de saude parece ndo residir exclusivamente na suposi¢do do erro
diagnostico-terapéutico, mas na relacdo cada vez mais precaria entre o profissional
de saude e o cidaddo. Orsi e Bianchi listam o que seriam, do ponto de vista do
paciente e de seus familiares, as principais queixas quanto a assisténcia recebida.
Segundo os autores, o paciente: a) ndo ¢ adequadamente esclarecido sobre os
aspectos relacionados a sua doenga e ao tratamento proposto; b) € tratado como um

mero objeto € ndo como uma pessoa; estad, muitas vezes, exposto a posturas



contraditérias dos profissionais que o atendem, e que podem gerar ansiedade e temor
desnecessarios; ¢) ndo tem sua assisténcia primariamente orientada para atender seus
desejos ou suas necessidades; e d) ndo encontra condi¢des de infra-estrutura que o
facam sentir seguro e confortdvel (Orsi e Bianchi, 1998). Dessa maneira, a
insatisfacdo do paciente em sua relagdo com o servico de saide ndo se prende
apenas aos possiveis erros médicos.

O termo “erro médico” pode ser entendido como o mau resultado, ou o
resultado adverso, decorrente de uma a¢ao ou da omissao do médico. Constituem
modalidades de erro médico, segundo o codigo deontoldgico da pratica médica, a
negligéncia, a impericia e a imprudéncia. A primeira, a negligéncia (do latim
negligentia) significa inagdo, auséncia de reflexdo necessaria, descuido, desleixo. Na
pratica médica podem ser citados, como exemplos de negligéncia, a realizacdo de
exame clinico superficial ou deixar de examinar adequadamente uma crianca em
estado precario de saude (Croce e Croce Jr.,1997)".

Impericia, por sua vez, vem do latim imperitia e designa o profissional inabil
ou desprovido de aptidao técnica no desempenho de sua atividade. Por exemplo:
provocar queimaduras em tratamento radioterapico; formagao de fistulas reto-
vaginais em cirurgia plastica do perineo (perineoplastias); e insuficiéncia da fun¢ao
supra-renal pelo uso inadequado de corticoides (Croce e Croce Jr.,1997).

Finalmente, imprudéncia, do latim imprudentia, significa a falta de atencao, o
descuido ou a imprevidéncia no exercicio de uma acdo perigosa ou de risco.
Exemplos de imprudéncia médica podem ser: médico que avalia um diagnostico a
distancia e receita produto farmacologico por telefone; clinico geral que, sem ter
estagiado em servigo de clinica cirurgica, se propde a realizar por sua conta e risco,

uma apendicectomia (Croce e Croce Jr.,1997).

* A Universidade de Harvard fez um estudo no estado de Nova York demonstrando que danos ao
paciente, resultados de negligéncia médica, sdo relativamente comuns (ocorrendo em 1% de todos
os procedimentos) enquanto que menos de 2% destes casos chegam aos tribunais (Levinson, et al.,
1997).



Negligéncia, impericia e imprudéncia sdo modalidades de erro médico
previstas no codigo de ética médica, onde os principios de beneficéncia e de nao-
maleficéncia sdo os guias tradicionais para a “boa pratica” médica.

A maioria das discussdes sobre a questao do erro médico tende a concentrar-
se em suas consequéncias econdmico-financeiras. No entanto, outros aspectos sobre
os efeitos do erro médico também tém relevancia, sobretudo no que diz respeito a
relagdo médico-paciente.

E possivel individualizar trés niveis de criticas relativas ao descontentamento
expresso pelo paciente e seus familiares.

O primeiro consiste na desilusdo com relacdo a excessiva expectativa que a
medicina tecnolégica tem suscitado, com o auxilio da publicidade. E verdade que a
saude representa um dos bens sociais mais valorizados. No entanto, existiria uma
necessidade de inverter a rota do triunfalismo tecnoldgico para criar uma séria
operagdo de informagdo sanitaria, no plano geral das politicas de saude e, também,
no plano das especialidades médicas, sobre as reais condi¢des do progresso e do
exercicio da medicina. O objetivo principal desse esfor¢o seria o de evidenciar os
avangos juntamente com os limites persistentes e, dessa forma, redimensionar as
expectativas quanto a real eficacia dos profissionais de satde (Orsi e Bianchi, 1998).

O segundo nivel de critica refere-se a grande insatisfacdo ante a baixa
qualidade da relagao humana e profissional do médico e da equipe de satide com os
pacientes, terreno fértil para o surgimento crescente de incompreensoes,
ambigiiidades, falta de respeito aos direitos e imputagdes de indelicadezas e de erros.
As relacdes entre os cuidadosos e atenciosos médicos € os pacientes amaveis estao
ficando cada vez mais tensas. Os médicos ndo estdo tdo seguros de que os pacientes
ou suas familias, com quem tiveram sempre boas relacdes, ndo poderdo,
repentinamente, virar-se contra eles ou até mesmo processa-los, ao interpretarem um
resultado adverso como consequéncia de erro médico. Uma das consequéncias
negativas nesse ambito €, por exemplo, a pratica recente da chamada “medicina

defensiva”. A medicina defensiva pode ser definida como o pedido de tratamentos,



testes e procedimentos, com o propdsito de proteger o médico de possiveis criticas,
mais do que com fins de diagnosticar ou tratar seu paciente.

Finalmente, o terceiro nivel de critica relativo ao descontentamento expresso
pelo paciente e seus familiares, diz respeito a momentos especificos da enfermidade;
a escolhas diagnostico-terapéuticas controversas; a episddios negativos no curso de
eventos sanitarios. Muitas vezes, o médico, ao confiar em farmacos ou no uso de
tecnologias a sua disposi¢do, nao reconhece o sofrimento mental e emotivo que
acompanha o curso de uma doenga. O fato de alguns médicos ndo serem capazes de
assumir como referéncia o paciente integralizado e de o enxergar como pura e
simples cole¢do de oOrgdos, demonstra a pouca valorizagdo, em sua pratica, do
sofrimento psicoldgico’.

O descontentamento do paciente com a assisténcia sanitdria ndo ¢ s6 um
problema de déficit de educag¢do ou de calor humano na relacdo profissional, ou,
ainda, de desatencdo ao clima psicologico no qual se estabelece a comunicagao.
Também ndo se podem resumir os problemas enfrentados por médicos, € 0s outros
profissionais de saude, e pelos pacientes, e seus familiares, por meio de analises
circunscritas a discussdes acerca das regras de mercado; de privatizagdes; de
incentivos ou desestimulos de gastos; de controle de custos e analise de custos -
beneficios.

Nossa tese € que a insatisfagdo gerada na assisténcia a saude ¢ sobretudo um
problema de desrespeito aos principios bioéticos de nao-maleficéncia, de
beneficéncia, de justica, ou eqiiidade, e de autonomia do paciente em sociedades

democraticas e pluralistas.

> Callahan distingue os termos moléstia_(malady), doenca (disease), enfermidade (illness) e
disturbio (sickness). Por patologia entende-se qualquer estado em que a pessoa sofre, ou € exposta a
um risco elevado de sofrimento, um mal (morte prematura, dor, invalidez) ndo produzido por uma
causa externa. Doenca (disease) seria uma disfunc¢do fisioldégica ou mental devido a um desvio
estatistico que rompe o padrido de normalidade, desvio esse que produz enfermidade ou invalidez, o
que aumenta a probabilidade de morte prematura. Por enfermidade (i//ness) entende-se a percepcao
subjetiva da pessoa de auséncia ou de mal funcionamento do corpo ou da mente. Por ultimo,
distarbio (sickness) seria a percepcdo da sociedade do estado de saude de uma pessoa, quando tal




A hipétese de trabalho central da pesquisa € que os principios de autonomia e
do consentimento livre e esclarecido do paciente trazem perspectivas desafiadoras
para um novo modelo de medicina. Segundo Engelhardt, um dos primeiros dilemas
bioéticos para os médicos, e outros profissionais de saude, € que estes “estdo sempre
diante de conflitos entre respeitar a liberdade dos pacientes e fazer o que ¢ melhor
para eles” (Engelhardt, 1998: 128), isto €, estdo perante o conflito entre o principio
de autonomia e o principio de beneficéncia (estigmatizado como fundamento do
paternalismo médico).

Os principios de autonomia e do consentimento livre e esclarecido foram
incorporados no Codigo de Etica Médica brasileiro, aprovado pela Resolugio CFM
n® 1.246 de 8 de janeiro de 1988. Isso ndo quer dizer, entretanto, que a postura
paternalistica do médico tenha sido superada, até porque “fazer o bem para o
paciente” € o ato que, a principio, legitima a pratica médica, como o mostra o
juramento hipocratico. Alids, a histéria do desenvolvimento do conceito de
consentimento livre e esclarecido na pratica médica norte-americana, mostra que o
movimento de respeito a autodeterminacdo ndo partiu da medicina mas da prépria
sociedade, nas primeiras décadas desse século (Faden and Beauchamp, 1986).

A proposta de pesquisa pretende demonstrar que a relagdo médico-paciente
vem sofrendo mudancas importantes advindas, principalmente, da incorporagdo dos
principios de autonomia e do consentimento livre e esclarecido. Tais mudancas
seriam indicios® de um processo maior de transformacio da ética médica tradicional
observado nesse final de século.

Tal processo, no entanto, nasce, fundamentalmente, de forcas externas a

corporacdo meédica. A pergunta inicial de nossa pesquisa €: até que ponto as

percepcio compreende a idéia de que a pessoa ndo se comporta bem fisicamente ou mentalmente
(Callahan, 1996:S9).

®0 método indiciario, proposto pelo historiador Carlo Ginzburg, parte da pressuposicio da nfo-
transparéncia do real e assume como pertinentes a4 pesquisa indicios, sintomas, pontos de vista
individuais e locais, sem perder de vista a questdo da totalidade ou, em outras palavras, a
intelegibilidade do mundo. Nas palavras de Ginzburg, “se a realidade é opaca, existem zonas




associacOes de doentes cronicos tém contribuido neste processo, ao incorporar em
suas pautas de reivindicagdes o principio de respeito a autonomia do paciente e do
consentimento livre e esclarecido?

Esta pergunta pressupde que estas associagcdes tenham por missao organizar
demandas relativas a doenga que o paciente tem. Espera-se uma postura mais ativa
do paciente, buscando do médico as informagdes necessarias para a compreensao de
seu estado de saude e as alternativas de interven¢ao diagnostica e terapéutica, mais
habitualmente, no curso de doencas cronico-degenerativas. Por duas razdes:
primeiro porque nas doencas agudas, o paciente experimenta limites fisicos e
psicologicos importantes, € sua necessidade junto ao médico ¢ o de aliviar, o mais
prontamente possivel, seu sofrimento imediato. Em segundo lugar, nas doencas
cronico-degenerativas o paciente ¢ obrigado a conviver com sua doenca por um
periodo largo de tempo, e isso lhe permite organizar-se em associacdes visando
buscar informagdes sobre seu estado de saude e, por conseguinte, maiores
esclarecimentos do médico.

Tendo por referéncia a teoria bioética, analisaremos o material recolhido
através de entrevistas com os representantes de cinco associagdes de doentes
cronicos do municipio do Rio de Janeiro. Seguimos, nas entrevistas, uma abordagem
semi-estrturada, isto €, elaboramos um roteiro de entrevista confiados de que a fala
do entrevistado tem a possibilidade de “ser reveladora de condigdes estruturais, de
sistemas de valores, normas e simbolos (sendo ela mesma um deles) e a0 mesmo
tempo ter a magia de transmitir, através de um porta-voz, as representacdes de
grupos determinados, em condigdes historicas, sOcio-econdmicas e culturais
especificas” (Minayo, 1994:109-110).

Buscaremos identificar aqueles elementos, presentes na fala dos

entrevistados, que possam indicar a posi¢do que os principios de respeito a

privilegiadas - sinais, indicios - que permitem decifra-la” (Ginzburg, 1979: 91 apud Schramm
1997a: 17n).
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autonomia do paciente e do consentimento livre e esclarecido tém desempenhado na
formulacao de reivindicacoes das associagdes de doentes cronicos.

A escolha das entidades representativas de doentes cronicos para compor o
universo da pesquisa teve por critérios: a) a magnitude e a relevancia dessas doengas
para a saude publica; e b) a participacao das associagdes nas instancias consultivas e
deliberativas que influem nas politicas de saude locais, segundo a legislagdo que
institue o Sistema Unico de Satde, especificamente o Conselho Municipal de Saude
do Rio de Janeiro.

Assim, entrevistamos os representantes da Associagdo Brasileira de
Ostomizados, da Associagao Carioca de Diabéticos, da Associagdo dos Doentes
Renais e Transplantados do Estado do Rio de Janeiro, do Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase e do Grupo Pela Valorizagao,
Integracdo e Dignidade do Doente de Aids(Grupo Pela Vidda). Estas entidades
participam, também, das esferas de representacao do Estado do Rio de Janeiro e, no
caso da Associacao Brasileira dos Ostomizados, do Conselho Nacional de Satde.

Estabelecemos como roteiro inicial de entrevista os seguintes pontos:
a) os objetivos da Associacao;
b) as atividades desenvolvidas pela Associagdo;
c) os problemas identificados em relacao a assisténcia a saude;
d) os problemas identificados na relagdo médico-paciente;
e) como ¢ campanha de divulga¢do das atividades da Associacao;
f) o perfil social dos associados;

g) possiveis mudancas do associado na relagdo com seu problema de
saude, depois de sua associagdo; e

h) as dificuldades identificadas para os pacientes mudarem suas atitudes
ante a doenca.
Ao longo do processo de pesquisa, tal roteiro foi adaptado segundo as

questdes levantadas pelos entrevistados. Os contetidos das falas dos entrevistados
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deverdo subsidiar uma andlise critica de nosso referencial tedrico tendo por
referéncia o principialismo bioético.

O primeiro capitulo da tese busca caracterizar os caminhos que a medicina
percorreu ao longo de sua historia e que moldaram o ethos tradicional da atividade
médica. O ponto inicial desse desenvolvimento, os escritos de Hipdcrates, sao
referéncia fundamental na conformagdo das regras e atitudes médicas.
Caracterizaremos também como a medicina buscou sua legitimacdo perante a
sociedade e acabou por ser uma das primeiras atividades a se organizar como
profissio e a se legitimar através de um juramento, ato performativo’ por exceléncia.

A perspectiva historica da linguagem dos direitos individuais e coletivos que
fundam a Idade Moderna vai trazer para a pratica medica os primeiros
questionamentos relativos ao paternalismo médico. Mais especificamente, a
afirmacdo do direito fundamental do individuo a autodeterminacdo ira abrir, em
foruns legais, as primeiras jurisprudéncias que irdo estabelecer a obrigagcdo do
médico informar adequadamente seu paciente e, ainda, obter seu consentimento
antes de intervir em seu corpo. Tal processo culminard, no plano juridico-legal, no
reconhecimento dos principios de respeito a autonomia e do consentimento livre e
esclarecido. Faremos referéncia as legislagdes que abordam os direitos individuais
em nosso pais e aos artigos do Codigo de Etica Médica que buscam firmar os
principios de respeito a autonomia e ao consentimento livre e esclarecido. Nessa
parte da pesquisa buscaremos indicar os avangos € os limites que a sociedade em
geral, e a corporacdo médica em particular incorporou a aplicacdo desses dois
principios.

O segundo e o terceiro capitulos representam o marco tedrico da tese.
Analisamos, no segundo capitulo, o contexto histérico no qual a bioética surgiu e se

organizou como campo proprio e interdisciplinar de debate filoséfico e pratico.

’ Sdo performativos aqueles atos que “exprimem uma ordem, um desejo, um dever, uma
indignacdo, um lamento, € mais geralmente as formas ndo puramente cognitivas da atividade
mental” (Lalande, 1996:1283). Do ponto de vista semantico, o juramento ¢ um ente discursivo
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Destacamos, nessa parte da tese, a bioética principialista, referéncia para a analise
dos principios de respeito a autonomia e de consentimento livre e esclarecido.

O terceiro capitulo analisara, entdo, estes dois principios bioéticos buscando-
se elementos tedrico-conceituais que possibilitem a justificacdo moral da aplicacao
destes principios prima facie na pratica médica.

O fato de estabelecermos como referéncia, de um lado, o sentido moderno
dos direitos individuais e, de outro, a linguagem dos principios no movimento da
bioética, justifica-se pelo entendimento de que ambos teriam uma missdo comum.
Qual seja, a de “elaborar o programa liberal em um caminho teoricamente
satisfatorio e implementa-lo na pratica em saude” (Burg, 1997:99). Como ambas as
disciplinas (bioética e direito sanitario) tém um carater normativo, € natural
colaborarem estreitamente e encontrarem inspiracdes intelectuais uma na outra,
unindo esfor¢os para a mudanca da pratica em saude. Nao deve haver, no entanto,
coincidéncia entre bioética e direito sanitario, ou biodireito. Como muito bem alerta
Neves, “[f]azer coincidir a Bioética e o Biodireito pode significar prestar um cunho
legal aquilo que sdo apenas conselhos ou deliberagdes do ponto de vista ético e, com
isso, criar uma obrigatoriedade de os fazer cumprir” (Neves, 1998:26). Bioética e
biodireito sdo, portanto, disciplinas distintas e autonomas, por conseguinte, com
ambitos de analise e de aplicacao distintos.

No quarto capitulo, serdo analisados e discutidos, do ponto de vista moral, as
entrevistas dos representantes das cinco associagdes de doentes cronicos do
municipio do Rio de Janeiro.

A partir desta andlise moral, buscaremos, na conclusdo, desenvolver uma
discussdo critica do esquema teodrico anteriormente assumido. E apontar possiveis
caminhos tedricos e praticos sobre 0s quais assentar os principios de autonomia e de

consentimento livre e esclarecido, pilares fundamentais para a conformagdo de um

performativo, que cumpre a acao descrita, isto &, “que ‘faz’ praticamente e simultaneamente aquilo
que ‘diz’ formalmente” (Schramm, 1994:326).
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ethos profissional mais adequado a atual complexidade das relagdes inerentes ao

trabalho em saude.
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Introducao

O principio de beneficéncia, associado ao de ndo-maleficéncia, guiou a
pratica médica durante dois mil e quinhentos anos, tendo por referéncia os preceitos
éticos hipocraticos, mas ¢ o principio que, nos ultimos trés decénios, mais vem
sendo questionado.

Dois fatores, interligados, concorrem para tanto. De um lado, a velocidade
das transformacgdes tecnologicas na satde que, aliada as for¢as de mercado, “nos
oferece novas oportunidades que prometem melhores resultados, o que produz uma
maior tecnificacao e, freqlientemente, incrementa os gastos” (Batarrita, 1997). De
outro, o reconhecimento do direito a autodeterminagao das pessoas.

O estimulo a liberdade do individuo ndo ¢ um objetivo inerente a medicina.
Mas esta, como pratica social, pode contribuir muito para o aperfeigoamento do
principio bioético de respeito a autonomia do paciente. Esta questdo representa o
tema central de nosso trabalho e cabe, nesse momento, ressaltar que o direito a
autodeterminagdo vem questionando profundamente a assim chamada atitude
paternalistica do médico, que saberia, a priori, o que ¢ melhor para o paciente.

O principio de justica ou de eqiiidade, apesar de sua complexidade e de ser,
dentre os principios prima facie da bioética, o de “mais dificil conceituagcdo e
aplicacdo” (Schramm, 1998a: 8), pode, entretanto, ser distinguido em dois niveis de
analise sobre a aplicacdo de recursos na assisténcia a saude (Kottow, 1998). O
primeiro nivel corresponde ao dinheiro fiscal - o do or¢gamento - que tem que ser
repartido pelas diversas areas (educagdo, saude, militar etc.). Este ¢ o nivel de
decisdo estritamente politico. O segundo nivel de distribui¢do corresponde aos

recursos destinados a satide. Sua destinagdo implica valores sociais que vao definir a

8 Schramm aponta que existiria uma ambigiiidade conceitual no termo justica. De um lado, justica
indicaria uma conformidade a uma norma, isto ¢é, “a justica resultaria da adequacdo dos
comportamentos a um principio ordenador transcendente ao social”. De outro, justica seria
concebida como conteuido ideal e legitimo da norma, ou nas palavras do autor, “como resultado dos
comportamentos conformes as normas criadas pelo imaginario social”. No plano da aplicacdao do
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quais areas dar prioridade. Kottow agrega a esses dois niveis um terceiro, onde “se
decide o destino de 70% de todo esse dinheiro. Ai, a decisdo ¢ minha, € sua, ¢ dos
médicos e gestores, propondo exames, receitando antibioticos, concedendo licenga,
etc.” (Kottow, 1998: 23).

Por ultimo, temos o principio de respeito a autonomia do paciente, que tem
assumido grande importancia na constituicao e desenvolvimento do debate bioético
contemporaneo. Esse principio estd associado a formulagdo dos direitos dos
pacientes, direitos que vieram no bojo do processo do desenvolvimento da teoria e
da prética dos Direitos do Homem, a partir do final da Segunda Guerra Mundial. Sua
formulagdo tedrica no campo da filosofia moral, porém, remonta a Kant. Como
ressalta Bobbio, o desenvolvimento dos Direitos do Homem ocorreu,
essencialmente, em duas dire¢des: na direcdo de sua universalizacdo e naquela de
sua multiplicagdo ou extensdo (Bobbio, 1992)°.

O principio de respeito da autonomia e seu correlato, o principio do
consentimento livre e esclarecido, tém levado a mudancas substanciais da ética
médica tradicional. Isto porque, nos paises ocidentais vive-se num contexto de
secularizagdo e de pluralismo moral, isto €, uma situa¢ao onde as premissas comuns
sdao insuficientes para estruturar uma visdo concreta da vida moral. E onde a
“autoridade ndo é a forgca coercitiva, ou a vontade de Deus, ou a razdo, mas
simplesmente a autoridade do acordo daqueles que decidem colaborar” (Engelhardt,
1998:104).

O principio de respeito da autonomia tornou-se, nestas ultimas décadas, uma
das principais ferramentas conceituais da ética aplicada, sendo utilizado em

contraposicao ao assim chamado paternalismo médico. No conjunto dos principios

principio de justica, existiriam duas teorias principais concorrentes: a justica entendida como
imparcialidade e a justica entendida como eqiiidade. (Schramm, 1998a: 8-9).

’ Historicamente, destacam-se trés modos da multiplicagdo dos Direitos do Homem: “a) porque
aumentou a quantidade de bens considerados merecedores de tutela; b) porque foi estendida a
titularidade de alguns direitos tipicos a sujeitos diversos do homem; c) porque o proprio homem
ndo ¢ mais considerado como ente genérico, ou o homem abstrato, mas é visto na especificidade ou
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bioéticos prima facie, (isto ¢, que admitem exce¢des de acordo com as
circunstancias especificas), o de respeito da autonomia tem relevancia no campo
biomédico. Pois, em sociedades democraticas e pluralistas ninguém teria o direito de
impor aos outros seus estilos de vida e suas concepcdes sobre bem e mal. Aplicado a
pratica médica, o principio de respeito da autonomia vem trazendo dilemas éticos a
pratica médica paternalista. Com efeito, os pacientes, amparados por normas e
legislagcdes que buscam garantir o direito a autodeterminagdo, aceitam cada vez
menos passivamente “ordens” médicas relacionadas a sua satde. Neste sentido, os
principios de respeito da autonomia e do consentimento livre e esclarecido sdao os
principios centrais em nossa andlise das mudancas da pratica médica
contemporanea.

Os dilemas que emergem a partir de conflitos entre os principios prima facie
da bioética ndo podem ser resolvidos apelando-se a algum meta-principio absoluto
ou a algum tipo de coer¢do. Isto porque o amplo processo de secularizacdo da
cultura ocidental tem levado a abolicdo dos deveres morais absolutos, independentes
da vontade humana. Neste contexto de pluralidade moral, “cria-se a exigéncia de
individualizar novas hierarquias de deveres, ou seja, reajustar uma nova ‘tadbua dos

9 9

valores’ ” (Mori, 1994:339). E por isso que a bioética leiga torna-se, ao nosso ver, a
referéncia central para analisarmos as contradi¢cdes hoje vividas no seio das relagdes
que estabelecem os médicos, de um lado, e os pacientes de outro. A bioética leiga
tem por caracteristica fundamental “o fato dela abrir mao de qualquer forma de
ponto de vista Uinico para dirimir os conflitos morais e basear-se unicamente na forga
da argumentag¢ao” (Schramm, 1997a:10). Trata-se, portanto, de um instrumental
para andlise de dilemas morais que se pretende livre de preconceitos e de vinculos
1deologicos e religiosos a priori. Ou, pelo menos (quando nao ¢ possivel abrir mao

destes, como no caso das comunidades de estranhos morais descritas por

Engelhardt), que precisa da explicitagdo de seus pressupostos num debate aberto

na concretitude de suas diversas maneiras de ser em sociedade, como crianca, velho, doente, etc.” |
(Bobbio, 1992:68).
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onde, por principio, deve valer a forca argumentativa e ndo a obediéncia

incondicional a algum principio de autoridade (qualquer que seja este).
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Capitulo 1

Processo Historico da Afirmacao do Principio de Respeito 4 Autonomia
do Paciente na Etica Médica

O respeito aos principios de respeito a autonomia do paciente e do
consentimento livre e esclarecido ndo foi parte integrante da historia da medicina, da
experiéncia clinica e da educacdo médica até, pelo menos, o inicio de nosso século.
Quais fatores relativizaram o principio classico da beneficéncia e determinaram a
emergéncia do principio de respeito a autonomia do paciente?

Nesse capitulo inicial buscaremos caracterizar a conformacao da ética médica
hipocratica, onde o principio de beneficéncia justificou a intervengdo no corpo do
paciente sem seu consentimento. Baseados na €tica hipocratica e em uma autoridade
crescente junto a sociedade, os médicos sempre tiveram como base para
interpretacdo e decisdo clinica seus proprios critérios. Os pacientes eram e, em
muitos casos ainda sdo, tratados como criangas, incapazes de cuidar de si mesmas. O
paternalismo médico somente serd questionado quando se inicia um processo mais
geral de valorizagdao e afirmacdo dos direitos individuais a partir do inicio deste
século. Neste processo, a ¢€tica médica tradicional enfrentara os primeiros
questionamentos no ambito juridico-legal. Apesar dos processos legais
reconhecerem o direito historicamente constituido a autodeterminacgao do individuo,

veremos que o debate juridico ndo teve grande impacto no ethos médico tradicional.

1.1 - Da Etica Médica Hipocratica a Etica Médica Contemporinea

Os trabalhos de Hipocrates e de seus seguidores constituiram um marco na
historia da medicina ocidental. Primeiro porque entdo as doencas comecgaram a ser
descritas de forma objetiva, privilegiando-se a observagao detalhada do paciente e
renunciando-se a qualquer explicagdo causal de cunho religioso. As doencas

passaram a ser entendidas como uma luta entre a for¢a curativa da natureza e as
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causas que perturbam o estado fisiologico. De acordo com a teoria hipocratica, o
“homem esta sujeito as mesmas forgas fisicas que o cosmos ¢ um entendimento do
corpo, na relagdo com ele mesmo € com o meio ambiente, prové os meios para
controla-lo quando algo acontece de errado” (Nutton, 1996: 23).

A racionalidade e a objetividade para a explicacdo das doengas no Corpus
Hipocraticum' sdo relevantes, pois, na mesma época, a medicina religiosa era muito
popular e nela dominavam as concepgdes magicas das doengas e das terapéuticas
(Nutton, 1996).

A partir de Hipocrates, ainda, fundamentam-se as bases da ética meédica
tradicional ordenadas no Juramento Hipocratico'' e nos livros deontologicos ou
normativos contidos no Corpus Hipocraticum. No juramento, o meédico
comprometia-se a usar a medicina em beneficio dos pacientes; a manter
confidencialidade sobre os fatos ocorridos com seus pacientes; a conservar em
segredo os conhecimento médicos, exceto para os seus pares; a ndo manter relagoes
sexuais com os pacientes; € a ndo administrar substancias que poderiam levar a
morte ou provocar efeitos abortivos (Souza, 1981; Keyserlingk, 1998).

Além de instituir, pela primeira vez, um codigo de normas de conduta, o
juramento hipocratico configurou-se parametro para os proprios meédicos avaliarem
sua pratica.

Com a cristianizagdo do Ocidente o proprio juramento foi cristianizado. O
fator de cura ndo mais residia na Natureza mas em Deus. A premissa do pensamento

cristdo era o profundo espirito de caridade e, antes de indicar a assisténcia ou a

' Os escritos, atribuidos a Hipdcrates e seus discipulos, comegaram a ser reunidos na Biblioteca de
Alexandria, a partir do século III A.C. (Souza, 1981). Como destaca Entralgo (1972), os
responsaveis pela compilagdo desses documentos, realizaram a selecdo com reduzido espirito
critico, reunindo um conjunto de extratos, resumos e fragmentos distintos a outros considerados
legitimas obras-primas.

' Entende-se por juramento um compromisso solene perante Deus, pondo-o por testemunha e
aceitando seu castigo em caso de transgressdo. No juramento hipocratico, os deuses em questdo
eram Apolo (filho de Zeus, considerado deus da profecia com poderes de cura), Asclépio ou
Esculapio (filho de Apolo, médico que curava doentes e ressuscitava os mortos), Higéya e Panacéia.
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terapéutica, ressaltava-se, tanto ao doente quanto aquele que o cuidava, “que tudo se
inspira no amor de Cristo, o qual se traduz no amor ao proximo” (Lucioni, s/d: 39).

O cristianismo adaptou os termos do juramento hipocratico sem alterar,
contudo, a estrutura fundamental do codigo €tico. Ou seja, o carater sacerdotal do
médico foi mantido e, ainda, “a ética médica se converteu no paradigma de toda a
¢tica ‘sacerdotal’ [outorgando] universalidade a ética hipocratica, dotando-a de
vigéncia ao largo de muitos séculos” (Guillén, 1989: 83).

A caridade crista trouxe conseqiiéncias importantes para a organizagao social
da pratica médica. Como todos os homens sdo irmaos € 0 amor ao proximo constitui
um mandamento fundamental, foi fundado um nimero consideravel de instituigoes
pelas ordens religiosas que exerciam a caridade cuidando dos doentes, feridos,
chagados, peregrinos, desvalidos e miseraveis'.

No inicio da Idade Média até o século XII, as interacdes entre os médicos
cristdos € os pacientes se ‘“‘regeram por trés crengas inter-relacionadas: a) os
pacientes devem honrar os médicos, porque sua autoridade provem de Deus; b) os
pacientes devem ter fé em seu médico e; ¢) devem prometer obediéncia” (Katz,
1989:47).

O “racionalismo” grego s6 “renasceu” a partir do século XII quando, ap6s um
periodo consideravel de crise da Igreja catdlica, os textos gregos, traduzidos pelos
arabes", chegaram a Europa Ocidental e passaram a ser traduzidos para o latim. Ao
longo dos séculos XII e XIII, universidades européias foram criadas e os textos
classicos da Antigiiidade foram objetos de estudo e de crescente inquietagdao

cientifica (Lucioni, s/d.; Souza, 1981).

"2 No inicio da Idade Média, os médicos eram, em geral, clérigos organizados em ordens monasticas
e, desde o século VIII até o século XII, “o hospital monastico representou quase a unica institui¢ao
na Europa, cuja fun¢fo principal residia no cuidado ao doente” (Rosen, 1994: 68).

¥ No ano 431, o Concilio de Efeso rejeitou e condenou a doutrina pregada pelo Arcebispo Nestor
que negava a divindade de Cristo, Os seguidores de Nestor, denominados como “nestorianos”,
foram perseguidos, dispersando-se rumo ao Oriente. Alguns destes nestorianos, sob a protecao do
Rei da Pérsia, dirigiram-se para a cidade de Gondishapur onde se constituiu um dos mais famosos
centros de cultura helénica. No ano de 636, os arabes invadiram a Pérsia, conservando e protegendo
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A abertura das faculdades de medicina nas universidades medievais, a partir
do século XII, de um lado, e a promulgag¢do das primeiras leis que regulamentavam
o exercicio da pratica médica pelos candidatos, por outro, foram fatos importantes
para o inicio do processo de profissionalizagio'® da medicina. Esses estatutos
legitimavam a pratica médica perante a sociedade, pois os médicos baseavam-se
num saber que somente os “iniciados” poderiam adquirir e, ainda, lhes garante a
protecio legal pelo Estado'”, garantia do monopdlio profissional.

Com a legitimacao social da medicina aliada a incorporagdo da racionalidade
cientifica e a mudanga do paradigma da medicina em fins do século XIX - quando as
investigagoes médicas comegaram a identificar as doencgas, seus sinais e sintomas,

com as lesdes anatOmicas, instituindo a medicina anatomopatologica_(Foucault,

1994) - o sistema médico consolidou-se. O ponto de vista segundo o qual o leigo ¢
incapaz de avaliar seu proprio problema e de resolvé-lo ganhou forga portanto.

O principio primario da acdo médica assenta-se no estabelecimento de
relagdes de confianga e respeito entre o médico e o paciente que, segundo Entralgo,
seriam ‘“rigorosamente imprescindiveis para uma pratica humana da arte de curar”
(Entralgo, 1983:20). A confianca do paciente baseia-se, essencialmente, na
convicgdao de que o médico detém os conhecimentos necessarios a resolucao de seu
problema e o respeito do médico ao paciente ¢ fundamentado nos principios éticos
da beneficéncia e da ndo-maleficéncia.

O desenvolvimento histérico da medicina, portanto, conferiu ao médico

autonomia técnica na tomada de decisdo junto ao paciente, autonomia baseada tanto

a atividade intelectual e Gondishapur acabou por se constituir o principal e mais famoso centro de
ensino médico (Souza, 1981; Antunes, 1991).

" A sociologia das profissdes define profissdo tendo por critérios principais a auto-regulacdo
profissional, 0 monopolio da prestacdo de servicos, a adocdo de um cddigo de ética e a adocio de
um sistema de conhecimento tedrico e complexo a ser transmitido por um aprendizado longo e, por
vezes dificil (Freidson, 1978; Machado, 1996a)

* No processo em que a medicina passa de uma atividade onde o médico competia com
curandeiros, religiosos e charlatdes a uma profissdo que detém monopodlio de conhecimento e
protecdo legal, o Estado, mais que o proprio conhecimento médico, foi fundamental. Como ressalta
Coelho, até meados do século XIX, a medicina “ainda era uma das varias supersti¢oes oferecidas no
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no dominio de um conhecimento especifico quanto em sua legitimidade social. O
principio de beneficéncia, assumido como absoluto pelo médico, segundo a tradi¢ao
hipocratica, ndo comportava relagcdes compartilhadas de decisdo com o paciente.
Como assinala Katz, “[a] idéia de que os pacientes possuem direito a um pouco de
liberdade, a partilhar as responsabilidades da decisdo com seus médicos, nunca fez
parte da esséncia da medicina” (Katz, 1989:36).

O questionamento da relagdo paternalista do médico com o paciente e a
emergéncia dos principios de respeito a autonomia e de consentimento livre e
esclarecido somente surgiu a partir de 1914, quando tribunais norte-americanos
comecaram a interpretar os casos de intervencdo no corpo do paciente sem seu
consentimento como uma violagdo do direito do individuo a autodeterminagao.
Buscaremos demonstrar que esse reconhecimento de direitos especificos ao paciente
vem no bojo do processo historico de construgdo da modernidade nas sociedades
ocidentais e dard inicio a um processo de questionamento do ethos médico

tradicional.

1.2 - Respeito a autonomia do paciente e consentimento livre e esclarecido na
perspectiva historica da linguagem dos direitos

No debate politico, ético e filosofico, a secularizagdo do mundo ocidental
constitue, segundo Marramao (1994) um conceito chave para o entendimento das
profundas transformagdes historicas que culminaram com a Idade Moderna.

Ao buscar fazer uma reconstrucdo “genealdgica” da categoria secularizacio,
Marramao afirma que o termo foi aplicado, inicialmente, no ambito politico-
juridico. Seu nucleo originario residia no direito candnico e servia para designar o
ato juridico que reduziu ou expropriou os dominios e as propriedades temporais da
Igreja. Neste sentido, “a expressao remete a um processo gradual de expulsao da

autoridade eclesiastica do ambito de dominio temporal” (Marramao, 1994:18).

mercado, embora uma supersticdo com prestigio dos titulos académicos e as vantagens e privilégios
de um monopdlio ou quase monopdlio obtido do Estado” (Coelho, 1995:60).
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O processo de afirmagdo de uma jurisdicdo secular, isto €, laica e estatal,
sobre amplos setores da vida social, até entdo sob o comando da Igreja, acabam por
colocar o agir humano diante da responsabilidade e da escolha. O individuo em
sociedade, por conseguinte, assumiu, gradativamente, um estatuto moral, ou, nas
palavras de Arendt, “a historia demonstra que os homens modernos ndao foram
arremessados de volta a este mundo, mas para dentro de si mesmos”(Arendt,
1995:266).

Em relagdo ao termo individuo, por sua vez, Dumont ressalta dois possiveis
sentidos. O primeiro ¢ o de sujeito empirico, manifesto pela palavra, pelo
pensamento ¢ pela vontade. Representa amostra indivisivel da espécie humana, tal
como o observador encontra em todas as sociedades. O segundo sentido ¢ aquele
relativo ao ser moral, independente, autobnomo e, assim, essencialmente nao social,
tal como se encontra, sobretudo, em nossa ideologia moderna do homem e da
sociedade (Dumont, 1993). A no¢do de individuo investido de direitos morais
representa, sob este ponto de vista, uma constru¢do da modernidade.

Ao tracar as etapas de constituicdo ou do desenvolvimento do individuo
enquanto ser moral e autonomo (individuo dentro-do-mundo), Dumont constata que
“a liberdade de consciéncia constitui o primeiro, cronologicamente, de todos os
aspectos da liberdade politica e a raiz de todos os demais” (Dumont, 1993:86).

Pode-se afirmar, mesmo, que a concepg¢ao individualista do homem acaba por
conjugar uma série nova de categorias socio-politicas, inaugurando, assim, a era da
linguagem dos direitos e deveres individuais e coletivos (Guillén, 1994; Bobbio,
1992).

Os fundamentos da teoria moderna dos direitos humanos foram
primeiramente propostos por John Locke através da publica¢do de “Two Treatises
on Civil Government”, em 1690. Sua tese sobre o estado natural e o pacto social
também fora defendida por Thomas Hobbes na obra “O Leviatd” (1651) que, no
entanto, pretendia justificar o absolutismo. Para Locke, no estado natural os homens

nascem livres e racionais. Por conseguinte, os homens seriam iguais, independentes
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e governados pela razdo. Para Bobbio, a partir de Locke “pode-se compreender
como a doutrina dos direitos naturais pressupde uma concepgao individualista da
sociedade e, portanto, do Estado, continuamente combatida pela mais so6lida e antiga
concepgdo organicista, segundo a qual a sociedade ¢ um todo, e o todo estd acima
das partes” (Bobbio, 1992:59).

Locke, como o ressalta Guillén (1994), define o conteido de cada um dos
direitos que o homem deve ter em sociedade. A importancia de sua obra deve-se a,
pelo menos, trés motivos. Em primeiro lugar, estd o fato, até entdo inédito na
histéria politica, de se ter formulado uma tdbua dos direitos civis e politicos: o
direito a vida, o direito a saude, o direito a liberdade de consciéncia e o direito de
propriedade. Em segundo lugar, Locke afirma que esses direitos sdo individuais, ou
seja, sua realizacao depende, Unica e exclusivamente, da iniciativa dos individuos. E,
por ultimo, considera que estes direitos impdem os nossos deveres para conosco
mesmos, abdicando-se de qualquer justificagao transcendente.

O projeto de modernizagdo atribui a centralidade ao sujeito e a afirmacdo do
direito de cada individuo criar livremente sua propria identidade. Isto ndo significa,
no entanto, que a centralidade no individuo, estigmatizada como individualismo,
resulte na “auséncia de uma esfera publica e [a] representacdo do social como um
conjunto desarticulado de individuos” (Bodstein, 1995: 55). Ao contrario, o
movimento segue no sentido de incorporar os direitos do individuo no processo e da
afirmacao da possibilidade de convivéncia democratica em sociedades baseadas na
liberdade e na autonomia de todos os seus membros.

Na metade do século XIX, meio século depois da Revolu¢do Francesa,
comegou a configurar-se uma nova geracao de direitos humanos, centrada na idéia
de igualdade e de justica. O objetivo desses novos direitos foi, de fato, o de corrigir
as distorcdes da teoria liberal mediante a introducdo de um principio de igualdade
redistributiva. Nao se intencionava, todavia, anular a primeira tdbua de direitos
humanos, mas sim complementd-la com uma outra: aquela relativa aos direitos

econdmicos, sociais e culturais, “objetos de reivindicagdes que os movimentos
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sindicais e os partidos de esquerda realizaram ao longo da metade do século XIX”
(Guillén, 1994: 35). Estes sdo direitos positivos, o sujeito coletivo ¢ o Estado e sé
este pode coloca-los em pratica. Trata-se, pois, “de pensar o Estado ou o poder
politico em sua funcdo de viabilizar e proteger os direitos fundamentais dos
individuos e considerar que a democracia moderna sé existe quando ocorre o
reconhecimento dos direitos basicos de cidadania” (Bodstein, 1995:68).

A primeira revolucdo, ocorrida na Franca, foi democratica, essa segunda
revolugdo, social. Se a primeira defendia o Estado minimo, a segunda lutava por
instaurar um Estado méximo, vale dizer aquele Estado capaz de promover e proteger
ndo so os direitos negativos mas também aqueles positivos, estabelecendo jornadas
de trabalho dignas; proibindo o recrutamento de mulheres e criangas; exigindo
salarios decentes; protegendo os licenciados, os doentes, os aposentados, as viuvas
etc. Surge, assim, a consciéncia do direito de todo ser humano a educacdo, a
habitacdo, ao trabalho, ao subsidio de desemprego, a aposentadoria e a assisténcia
sanitaria.

Neste processo historico de afirmacao de direitos individuais e coletivos,
portanto, foram desenvolvidos trés tipos diversos de direitos humanos: a) os de 1?
geracao (civis e politicos); os de 2* geragdo (econdmicos, sociais € culturais); e os de
3* geragdo (ecoldgicos e das geragdes futuras) (Guillén, 1994; Bobbio, 1992). Estes
ultimos entraram na pauta das sociedades ocidentais a partir da década de 60,
quando grupos sociais organizados comecaram a alertar para as consequéncias do
desenvolvimento industrial sobre o meio ambiente, argumentando sobre os riscos a
sobrevivéncia da vida humana e ndo humana no planeta.

A promulgagdo, pelas Nacdes Unidas em 10 de dezembro de 1948, da
Declaragdo dos Direitos do Homem, trés anos apos o término da Segunda Guerra
Mundial e em reagdo aos horrores cometidos durante a mesma, dd inicio ao
movimento no sentido de afirmar a universalidade dos direitos humanos. A

Declaragdo tornou-se a base para um sistema de convengdes € instrumentos, de
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mecanismos e garantias, destinado a proteger e promover os direitos da pessoa
humana.

Quanto a assisténcia sanitaria, contida no artigo 25 da Declaracdo, podem-se
distinguir dois tipos de direitos sanitarios: o primeiro relativo a um nivel de vida que
assegure saude e bem-estar. O segundo propde ajuda em caso de doenca através de
uma redistribuicao econdmica que assegure ao doente uma existéncia digna. Essa 2°
geracao de direitos humanos tem a concep¢ao de assisténcia sanitdria como um
direito oriundo do principio de justica.

Cabe destacar que os Direitos do Homem renunciam a qualquer fundamento
teologico ou metafisico, comum ou explicito. Como o destaca Hottois, os Direitos
do Homem sdo desprovidos de um fundamento comum a priori. Significa que
constituem principios acerca dos quais os homens se entendem na pratica, isto &,
deixando a cada um - individuo ou coletividade - a possibilidade, até a
responsabilidade, de os alicercar consoante a sua concep¢ao de mundo e do bem
(Hottois, 1990).

A Declaragao dos Direitos do Homem ¢ promulgada um ano apo6s o término
de outro evento de especial importancia nos anais da lei e da ética biomédica: o
Tribunal Militar Internacional, reunido na cidade de Nuremberg, que julgou os
crimes de guerra cometidos pela Alemanha nazista.

O Tribunal de Nuremberg, em 9 de dezembro de 1946, julgou vinte e trés
pessoas, vinte das quais médicos, criminosos de guerra, devido aos brutais
experimentos realizados em seres humanos. O Tribunal demorou oito meses para
julga-los. Em agosto de 1947 o proprio Tribunal divulgou as sentengas em um outro
documento conhecido como Codigo de Nuremberg. Este documento ¢ um marco na
histéria da humanidade, pois pela primeira vez se estabeleceu uma recomendagdo
internacional sobre os aspectos éticos relativos a pesquisa envolvendo seres

16
humanos .

' Deve-se distinguir a pratica médica da pratica de pesquisa envolvendo os seres humanos. Nesta
ultima, “os sujeitos da pesquisa ndo coincidem necessariamente com os beneficiarios das pesquisas.
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A autodeterminagdo do individuo foi o primeiro critério enunciado no Codigo
de Nuremberg. Lé-se que “o consentimento voluntario do ser humano ¢
absolutamente essencial. Isso significa que as pessoas que serao submetidas ao
experimento devem ser legalmente capazes de dar consentimento; essas pessoas
devem exercer o livre direito de escolha sem qualquer intervengao de elementos de
forca, fraude, mentira, coagdo, astucia ou outra forma de restricdo posterior; devem
ter conhecimento suficiente do assunto em estudo para tomarem uma
decisdo”(Annas e Grodin, 1992:2). Esta sentenca assumiu posi¢cdo central no
conjunto de enunciados de Nuremberg e foram invocados dez critérios que todos os
médicos e cientistas deveriam aceitar € observar em experimentos que envolvam
seres humanos: 1) o consentimento voluntario do ser humano ¢ absolutamente
essencial; 2) o experimento deve ser tal que produza resultados vantajosos para a
sociedade, que nao possam ser buscados por outros métodos de estudo, mas ndo
podem ser feitos de maneira casuistica ou desnecessariamente; 3) o experimento
deve ser baseado em resultados de experimentagdo em animais € no conhecimento
da evolugdo da doenca ou outros problemas em estudo; 4) o experimento deve ser
conduzido de maneira a evitar todo sofrimento ¢ danos desnecessarios ao sujeito da
pesquisa, quer fisicos, quer mentais; 5) ndo deve ser conduzido nenhum experimento
quando existirem razdes para acreditar que pode ocorrer morte ou invalidez
permanente; 6) o grau de risco aceitavel deve ser limitado pela importancia do
problema que o pesquisador se propde resolver; 7) devem ser tomados cuidados
especiais para proteger o participante do experimento de qualquer possibilidade de
dano, invalidez ou morte, mesmo que remota; 8) o experimento deve ser conduzido
apenas por pessoas cientificamente qualificadas; 9) o participante do experimento
deve ter a liberdade de se retirar no decorrer do experimento; € 10) o pesquisador

deve estar preparado para suspender os porcedimentos experimentais en qualquer

Estes sdo claramente idenficaveis e ndo existe proporcionalidade entre riscos e beneficios” (Kottow,
Apud Schraam, 1998:6). Sobre a influéncia do Cddigo de Nuremberg nos estatutos éticos e nas
regulagdes institucionais pos-Segunda Guerra Mundial envolvendo experimentagdo em seres
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estagio, se ele tiver motivos razodveis para acreditar que a continuagdo do
experimento provavelmente causara dano, invalidez ou morte para os participantes
(Annas e Grodin, 1992:2).

Dessa maneira, apenas dois critérios, dentre os dez pronunciados, dizem
respeito a autodeterminagdo. Os outros oito dependem, uns mais outros menos
explicitamente, de uma razodvel avaliagdo profissional tendo por critério os
principios de beneficéncia e de ndo-maleficéncia.

O Julgamento de Nuremberg ¢ considerado um marco na adogdo de
principios normalizadores da pratica cientifica. Mas o mais perturbador no
Julgamento de Nuremberg ¢ que, ao longo dos cento e trinta dias de testemunhos,
ficou claro que os experimentos mais cru€is tinham sido aprovados e levados a
efeito por reconhecidas liderangas da profissdo médica alema, por catedraticos de
universidades, por respeitados professores e pesquisadores de reputagdo
internacional. Parece que propdsitos eugenistas'’ estavam por tras das justificativas
de se empreender tais experimentos (Proctor, 1992). Em face dessa constata¢ao, em
particular, o critério de que os bons médicos nunca, deliberadamente, devem
provocar a morte ou o mal fisico a qualquer ser humano - perderam a forca de
convencimento (Burt, 1996).

Houve consideraveis esforcos, depois da guerra, dentro e fora da Alemanha,
para proclamar que os médicos julgados em Nuremberg ndo eram cientistas
respeitados € que os experimentos nao faziam parte da chamada “boa ciéncia” ou da
“ciéncia real”. Os juizes, porém, ndo aceitaram esta argumentacdo e estabeleceram,
como primeira linha de defesa contra possiveis barbaries futuras, o direito do

individuo ou paciente a autodeterminagao (Burt, 1996).

humanos ver: ANNAS, G. J. and GRODIN, M. A. (Eds.) 1992. The Nazi Doctors and the
Nuremberg Code: human rights in human experimentation. New York: Oxford University Press.

'7 Eugenia pode ser definida como a aplica¢do dos principios da genética e hereditariedade para o
aperfeicoamento da raca humana. A questdo da eugenia emerge como principal argumento para se
criticar as praticas e tecnologias médicas que parecem ser moralmente controversas. Como afirma
Neri, “[t]axando-as como eugenia, significa projetar sobre estas tecnologias o espectro dos crimes
nazistas, do autoritarismo e da discriminagdo” (Neri, 1998:10).
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A licdo dos juizes de Nuremberg foi a de ndo ser mais possivel ter confianca
na autoridade social do Estado ou de suas instituigdes. Em reforco a essa tese, no
final da década de 60 o professor da Escola de Medicina da Universidade de
Harvard, Henry K. Beecher, publicou um artigo mostrando serem comuns, na
pratica clinica norte-americana, abusos contra a saide e a vida de pacientes
submetidos a pesquisa cientifica (Beecher,1966). Isto apesar de j& estarem firmados
os principios (ndo-maleficéncia, beneficéncia e consentimento esclarecido) para a
protecdo das pessoas participantes em pesquisas cientificas no Codigo de
Nuremberg. O professor demonstrou, também, acontecerem os abusos quase
exclusivamente com individuos socialmente vulnerdveis - prisioneiros, enfermos,
doentes mentais, soldados ou minorias étnicas; violava-se, assim, outro principio da

bioética - o principio da justi¢a ou equidade (Beecher, 1966: 1354-1360).

Por sua vez, as acdes contra a negligéncia do médico comecaram a chegar aos
tribunais norte-americanos em meados do século XIX. E deflagraram o movimento
de constitui¢do dos direitos do paciente a informagdo e ao consentimento quando de
sua relacdo com o médico e os servigos de satude.

Com efeito, quando os casos de negligéncia médica chegavam aos tribunais, a
questdo do consentimento do paciente aparecia de forma incidental e rudimentar.
Somente a partir dos anos 50 de nosso século ¢ que a no¢ao de consentimento vai
ficar mais precisa e vai incorporar o componente da informa¢do (Faden and
Beauchamp, 1986).

Nesse processo de desenvolvimento do principio de respeito a autonomia do
paciente na perspectiva das leis, podem-se distinguir pelo menos trés etapas: na
primeira, sobressai a figura juridica da negligéncia profissional ou impericia
(malpractice); uma segunda, dominada pela id¢ia de agressao (battery), entendida
como intervengdo realizada no corpo de outra pessoa sem o seu consentimento; €
uma terceira em que se define mais claramente o conceito de consentimento

esclarecido.
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Estas figuras juridicas sdo muito distintas entre si. Na negligéncia e na
impericia, por exemplo, ndo ha necessidade de provar a voluntariedade para se as
considerar delitos. J4 na agressdo, ocorre o contrario, isto ¢, a voluntariedade, ou
nao, deve ser devidamente documentada. A inobservancia do principio juridico do
consentimento esclarecido pode levar ao enquadramento de qualquer dos dois
grupos. Em geral, no entanto, o desrespeito ao principio do consentimento
esclarecido costuma ser tipificado como impericia ou negligéncia médica (Guillén,
1989).

Guillén relata que ao se analisarem as histdrias clinicas dos grandes hospitais
norte-americanos do século XIX, foi possivel comprovar que os problemas
referentes a informagdo e ao consentimento se concentraram, em aus maioria, no
ambito das intervengdes cirurgicas. Sdo raros os casos afeitos ao exercicio da
medicina interna; ¢ estes estavam relacionados a administracdo de medicamentos
nao desejados pelos doentes (Guillén, 1989).

O recurso a figura juridica da negligéncia e ndo da agressdo, nos casos
julgados pelos tribunais desse periodo, demonstrava que a jurisprudéncia americana
anteviu a capacidade de decisdo do paciente mais como integrante de uma boa
assisténcia médica do que um direito legal de autonomia do paciente (Pernick,
1982:1-35).

Nos anos finais do século XIX e nas duas primeiras décadas do século XX, os
tribunais norte-americanos defenderam o direito do paciente a informagdo e a
escolha. Mas o consentimento esclarecido ainda era considerado parte da missao do
médico de buscar a maxima cooperagao no processo terapéutico do paciente. Cabe
ressaltar que muitos médicos norte-americanos pensavam que a informacdo e a
tomada de decisOes poderiam ser prejudiciais aos pacientes; € os tribunais, em geral,
estiveram de acordo com elas (Guillén, 1989).

Katz cita, como exemplo da visdo dos tribunais neste periodo, sentenga
pronunciada por um juiz norte americano em 1889, no caso “State versus

Housekeeper”, sobre o direito de consentir a uma determinada intervengao. Nesse
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caso, o juiz proclamou que se a pessoa “se submeteu voluntariamente a operacao se
dara por assentado seu consentimento, a menos que tenha sido vitima de uma
representacdo falsa e fraudulenta” (Katz, 1989:118).

Esta interpretagdo ainda hoje pode ser utilizada no caso do paciente
hospitalizado que estende o braco para a retirada de sangue para exame: este ato ¢
interpretado como consentimento implicito ao procedimento, independente do
esclarecimento do médico sobre os objetivos do exame (Veatch, 1995). O
surgimento da AIDS estd fazendo com que os exames para o diagnostico s6 possam
ser realizados se forem voluntario, ou com o consentimento expresso do paciente.

Na década de 1890, os tribunais americanos comegaram a ser procurados por
pacientes que denunciavam terem sido vitimas involuntarias de intervencoes
cirirgicas. Acusavam seus médicos de agressao e ndo de negligéncia. De acordo
com a legislagdo norte-americana, o delito de agressdo se comete sempre que
alguém atua intencionalmente sobre o corpo de outra pessoa sem a sua permissao.
Segundo uma secular tradi¢do juridica, um médico, ao tratar um paciente sem o seu
consentimento, pode cometer delito de agressao (exceto naqueles casos de urgéncia
em que os desejos do paciente ndo podem ser conhecidos). Mas esta antiga tradi¢ao
nao havia sido ainda aplicada em casos relacionados ao consentimento do paciente,
antes de 1889. O advento da anestesia neste periodo esteve relacionado com o
aumento do nimero de casos levados aos tribunais, pois os médicos consideravam
uma vantagem clinica ter o paciente desacordado e poder realizar qualquer
intervencao sem qualquer resisténcia (Guillén, 1989).

Na mudanga do século a Common Law norte-americana comecgou a
estabelecer mais claramente o vinculo entre o delito de agressdo técnica e a
intervengdo no corpo do paciente sem seu consentimento (Guillén, 1989). A
natureza do consentimento, para se evitar o risco de agressdo, todavia, ainda nao
estava muito detalhada na lei. Tal indefinicdo s6 veio a ser superada nos anos da

Primeira Guerra Mundial, quando vérias sentencas de tribunais norte-americanos
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foram delimitando o sentido do delito de agressdo técnica por parte do médico
(Guillén. 1989).

A sentenga considerada marco histérico neste processo foi dada no ano de
1914 pelo juiz Benjamin Cardozo no caso “Schloendorf versus Society of New York
Hospital”. Nesse caso, “o médico retirou um fibroma depois que o paciente havia
consentido a um exame abdominal sob anestesia, mas havia especificado ao médico
que nao autorizava cirurgia. Curiosamente o tribunal ndo considerou o caso uma
violacdo do direito ao consentimento esclarecido, nem fez qualquer declaragdo sobre
a informagdo necessaria ao paciente para ele exercer seu direito a autodeterminagao.
Ainda assim, a senten¢a do Juiz Cardozo ¢ largamente citada na literatura sobre
consentimento esclarecido”. (Faden and Beauchamp, 1986: 123).

Com a sentenca do juiz Cardozo, renovou-se a doutrina jurisprudencial sobre
agressao técnica, em resposta as novas condigdes técnicas e sociais do exercicio da
medicina. Segundo Katz, o juiz Cardozo, neste caso, situou o problema juridico em
seu contexto apropriado, ao afirmar que “[n]o caso que examinamos, a queixa nao
versa nada mais que negligéncia. E uma violagdo de direitos. <..> Toda pessoa adulta
e em bom estado de salide mental tem o direito a determinar o que ha de se fazer
com seu organismo; de modo que o cirurgido que opera sem o consentimento do
paciente comete um assalto, uma violagdo e por isto deve pagar pelos danos” (Katz,
1989:121).

A partir de entdo, a lei norte-americana reconhecia ndo o direito de todo
homem a autodeterminagdo, ja consagrado hd algum tempo, mas o direito do
paciente a autodeterminacgdo (Patient’s rights of selfdetermination) (Guillén, 1989).
Essa expressdo “selfdetermination” se tornou “a base ou justificacdo principal para o
requerimento legal de consentimento esclarecido” ( Faden and Beauchamp,
1986:124).

No entanto, ndo houve mudanga substantiva na concep¢do de que o
consentimento esclarecido fazia parte do sucesso terapéutico. E sua inobservancia,

segundo os tribunais em geral, era “um descuido ndo intencional, inadvertido, um
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erro ocasional” (Katz, 1989:133). Tal fato se explicaria pela correspondéncia entre a
profissdao do médico e a profissdo do advogado, pois “as relagdes destes com seus
clientes ndo diferiam grande coisa das que existem entre os médicos e 0s pacientes.
O ensino profissional dos juizes, <..> os induz a praticarem a virtude de manterem o
menor didlogo possivel sobre decisdes com seus clientes” (Katz, 1989:133).

O periodo que se inicia nos anos 20 foi considerado como “a primeira onda
da crise de impericia”, que chegaria a sua expressao maxima na década de 70 (Faden
& Beauchamp, 1986: 82).

A expressao “consentimento esclarecido” foi utilizada pela primeira vez em
1957'%, no estado da Califérnia-EUA, no julgamento do caso “Salgo versus Leland
Stanford Jr. University-Broad of Tustees”. Martin Salgo sofreu uma paralisia
permanente como resultado de uma aortografia translombar. Processou seu médico
alegando negligéncia na execugdo do ato cirurgico e por ndo haver advertido sobre o
risco de paralisia (Faden and Beauchamp, 1986). Gragas a este caso se estabeleceu o
dever de informar o paciente antes de sua decisdo. Isto ¢, gragas a este caso se entrou
no mérito da qualidade da informacdo e no dever do médico de a fornecer. No
entanto, o tribunal, neste caso, buscou equiparar dois critérios distintos. Pois, se
dizia ser obrigagdo do médico o esclarecimento completo ao paciente sobre a sua
situagdo clinica, acrescentava dever este mesmo esclarecimento ser dado com uma
certa dose de discri¢ao (Guillén, 1989). A posicao de se buscar a equivaléncia de
dois critérios opostos (esclarecimento completo e certa dose de discri¢ao) mereceu
criticas daqueles que estudam o tema. Para Katz, estes dois critérios “sdo
concilidveis unicamente no reino dos sonhos” (Katz, 1989:142) e para Faden &
Beauchamp, a sentenca seria um “esplendido arroubo de obscuridade” (Faden &
Beauchamp, 1986: 126).

Apesar da sentenca ndo oferecer ao médico nenhum critério para guid-lo na

dosagem de sua discricdo, Guillén ressalta que esse caso teve importancia por ter

"0 texto do Cédigo de Nuremberg utiliza a expressdo consentimento voluntario (voluntary
consent) e nao consentimento esclarecido (informed consent).
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sido o primeiro a pleitear, ainda que de forma dibia, o consentimento esclarecido
como direito do paciente. E ndo, apenas, como estratégia de sucesso terapéutico do
médico, ou seja, a critério da pratica profissional (Guillén, 1989).

A substitui¢do do critério da pratica profissional pelo critério da pessoa ficou
patente em 1969, no tribunal de Los Angeles - EUA, no caso “Berkey versus
Anderson”. O sr. Berkey havia consentido na realizacdo de um mielograma com
base nas informagdes dadas por seu médico, Dr. Anderson. Berkey perguntou-lhe se
o exame de mielograma seria similar a um outro exame, um miograma, ao qual ja se
havia submetido. Seu médico respondeu-lhe que o mielograma era um procedimento
diagnostico e exploratério, que provocava desconforto menor quando o paciente era
imobilizado em uma maca com temperatura resfriada. O medico, assim, deixou de
dizer ao sr. Berkey ser necessaria no mielograma, a puncdo espinhal, o que ndo
ocorria com a miografia (Faden and Beauchamp, 1986).

A partir deste caso passou a se afirmar que ao paciente deve ser dada tanta
informacdo quanto se faca necessaria para uma tomada de decisdo razoavel sob o
ponto de vista do paciente e ndo do médico. A Corte do caso Berkey enfatizou que
“a relagdo médico-paciente tem carater de confianga e, em todo tipo de relagdo de
confianga, a lei impde o dever de total informacao” (Faden and Beauchamp, 1986:
128).

Tanto no caso Salgo quanto no de Berkey, a Corte enfrentou problemas
complexos acerca da informacao necessaria ao paciente, particularmente no que diz
respeito ao modo de informar sobre os riscos de determinada intervengao.

ApoOs o caso Salgo, abriu-se a discussdo sobre a questdo da “discricao”
profissional no ato de informar o paciente. Essa discricdo baseava-se, unicamente,
em critérios definidos pelo proprio médico. Desenvolveram-se controvérsias sobre a
possibilidade de se reconciliar a pratica tradicional do médico em informar seu
paciente com o direito a autodeterminacao do paciente.

A partir de 1972, trés casos de negligéncia médica contribuiram para se

deslocar o padrdo de informagdo centrado nos critérios definidos pelo proprio
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médico para um outro centrado no paciente. O primeiro caso, Canterbury v. Spence,
foi o mais influente neste sentido. No caso, o0 paciente passou por uma
laminectomia, para aliviar uma forte dor na regido lombar. Apds a intervencao, o
paciente desenvolveu uma grave paralisia. Ele ndo havia sido advertido que em
cerca de 1% dos casos de laminectomia havia o risco de paralisia. Uma segunda
intervencao cirargica falhou em atenuar a paralisia. No tribunal, sustentou-se que a
informacgao sobre o risco de uma paralisia deveria ter sido dada ao paciente antes da
primeira intervencdo cirtrgica. De acordo com o juiz Spottswood Robinson, que
proferiu a sentenga, “o direito a autodeterminacao do paciente estabelece os limites
do dever de revelar. Este direito pode ser efetivamente exercido somente se o
paciente possui informagdo suficiente para ser apto a uma escolha inteligente”
(Apud. Faden and Beauchamp, 1986:133).

Os dois casos que se seguiram a esse (Cobbs v. Grant € Wilkinson v. Vesey)
reafirmaram a necessidade de informagdo ao paciente como pré-requisito ao
exercicio de sua autodeterminagdo. E que as decisdes deveriam contemplar “os
valores do paciente e ndo exclusivamente determinagdes médicas” (Faden and
Beauchamp, 1986:133).

Estes trés casos estabeleceram firmemente a obrigacdo do médico em
informar seu paciente sobre aspectos relativos ao diagnostico, prognostico (com e
sem tratamento), as propostas terapéuticas, aos riscos inerentes ao tratamento e as
terapéuticas alternativas, com seus respectivos riscos.

A doutrina legal do consentimento esclarecido, como ressaltam Faden e
Beauchamp, ndo provocou grandes mudancas nas rotinas didrias da relagdo médico-
paciente. Esses autores justificam essa constatacdo pelo fato de o ‘“consentimento
esclarecido na pratica clinica ser primeiramente um problema é€tico e ndo uma
questdo legal” (Faden and Beauchamp, 1986:141-2).

No Brasil, a Constituicido do pais, promulgada em 1988, apods intensos
embates no processo constituinte, incorpora a satide como direito do cidadao e dever

do Estado. Nesta conquista, teve papel relevante a realizagdo da VIII Conferéncia
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Nacional de Saude, em 1986, que, pela primeira vez na historia das Conferéncias
nacionais, teve ampla participagdo da sociedade civil. Estabeleceram-se, por
conseguinte, os direitos da populacdo ndo s6 ao acesso aos diferentes niveis de
assisténcia a saide como também a sua participacdo na formulagdo das prioridades
na area da satde através de mecanismos legais.

Neste contexto se reformula o Codigo de Etica Médica e se institui o Codigo
Brasileiro de Defesa do Consumidor, ambosde muita importancia na afirmagao do

direito do paciente a informagao e ao consentimento livre.

1.3 - O Cédigo de Etica Médica e o Codigo de Defesa do Consumidor na
afirmacio do principio de consentimento livre e esclarecido

Vimos que, no processo de profissionalizagdo da medicina, a institui¢do de
um cdédigo de ética foi necessaria, indispensavel. Esse codigo teve sempre por
referéncia aqueles principios instituidos por Hipocrates e seus seguidores, e
incorporou, mais recentemente, novos preceitos, diante das mudancas no contexto
social, econdmico e politico.

O Codigo de Etica Médica dos Conselhos de Medicina do Brasil, em vigor,
foi aprovado pela Resolugdo CFM n.° 1.246, em 8 de janeiro de 1988. Este Codigo
foi elaborado pelo Conselho Federal de Medicina, depois de ouvidos os Conselhos
Regionais, as entidades dos profissionais de satide e os setores organizados da
sociedade brasileira.

Os Conselhos de Medicina, 6rgaos fiscalizadores da pratica médica, sdo em
seu conjunto, “uma autarquia especial, dotada de personalidade juridica de direito
publico, gozando cada um deles de autonomia administrativa e financeira” (Franga,
1994b: xvii1).

Cabe ao Conselho Federal de Medicina votar qualquer alteragao do Codigo
de FEtica Médica. Os Conselhos Regionais de Medicina, por sua vez, tém as
seguintes atribuicdes: deliberar a respeito da inscricdo dos médicos legalmente

habilitados; manter um registro de profissionais numa determinada regido; fiscalizar
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o exercicio profissional e impor as devidas penalidades; velar pela preservacao da
dignidade e¢ da independéncia do Conselho; apreciar e decidir sobre ética
profissional, impondo as penas cabiveis; proteger e contribuir para o perfeito
desempenho técnico e moral da medicina; e exercer atos para os quais a lei lhe
confere competéncia. Cabe-lhes, ainda, elaborar proposta de regimento interno,
expedir carteiras profissionais com valor legal de carteira de identidade, fiscalizar o
exercicio profissional de pessoa fisica e de pessoa juridica de direito publico ou
privado, criar Delegacias Regionais ¢ Comissdes de Etica nos estabelecimentos de
saude publicos ou privados em sua jurisdicdo e expedir normas ou resolugdes para o
pleno cumprimento do Codigo de Etica Médica (Franga, 1994b).

Vale ressaltar que o Cédigo de Etica Médica ndo se limita apenas aos
preceitos morais, mas diz respeito a aspectos penais, civis € administrativos. Essa
ressalva ¢ importante, como veremos adiante, porque a incorporacao do
consentimento esclarecido ao Cédigo de FEtica vai ter que, necessariamente,
acompanhar ditames de natureza juridica'’.

No Capitulo III do Cddigo, o da “Responsabilidade Profissional” explicita-se
o conjunto de deveres e obrigacdes a que o médico se sujeita € cujo nao
cumprimento o leva a sofrer as consequéncias impostas no proprio Codigo.

Os artigos 42 ¢ 43 desse Capitulo buscam referenciar a pratica médica a
legislacdo do pais. Lé-se, por exemplo, ser vedado ao médico * praticar ou indicar
atos médicos desnecessarios ou proibidos pela legislacio do pais”’(Artigo 42) e
“Descumprir legislagdo especifica nos casos de transplantes de 6rgdos ou tecidos,
esterilizagdo, fecundacao artificial e abortamento™ (Artigo 43) (Conselho Fedral de

Medicina, 1998:62).

' Na Constituigdo Federal, por exemplo, em seu artigo 5° afirma-se que “todos sdo iguais perante a
lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantido-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no
pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade, nos
termos seguintes: <..>;

II - ninguém sera obrigado a fazer ou deixar de fazer alguma coisa sendo em virtude da lei” (Brasil,
1997:16-17).
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No primeiro artigo citado acima fica claro que o consentimento do paciente
so0 legitima o ato médico necessario ¢ idoneo. Cabe lembrar, no entanto, que o
aperfeicoamento dos exames genéticos, por exemplo, impode dificuldades para a
observancia desse artigo. Pode-se citar a cirurgia de ablagdo de seios, a pedido da
paciente, apos o resultado do exame genético indicar probabilidade de ocorréncia de
cancer (Sfez, 1996:62).

No artigo 43, por sua vez, explicitam-se os casos onde a legislacao deve ser
observada. O abortamento ¢ previsto no Codigo Penal Brasileiro, nos artigos 125,
126, 127 e 128. Este ultimo artigo (128) prevé que o médico ndo sera punido nas
seguintes eventualidades: I - se ndo ha outro meio de salvar a vida da gestante; II -
se a gravidez resulta do estupro e o aborto € precedido de consentimento da gestante
ou, quando incapaz, de seu representante legal (Franca, 1994a: 313).

Nos principios gerais da resolu¢do CFM n.° 1.358/92, que adota as Normas
Eticas para Utilizagdo das Técnicas de Reproducgdo Assistida, consta o pré-requisito
do consentimento esclarecido “obrigatdrio e extensivo aos pacientes inférteis e
doadores. As informacdes devem também atingir dados de carater bioldgico,
juridico, ético e economico. O documento de consentimento esclarecido serd em
formulario especial e estard completo com a concordancia por escrito da paciente ou
do casal infértil (Franca, 1994b: 45).

No Capitulo IV (Direitos Humanos), a doutrina do consentimento esclarecido
¢ explicitada como norma ética do bom exercicio profissional. Lé-se, no artigo 46
ser vedado ao médico “efetuar qualquer procedimento médico sem o esclarecimento
e o consentimento prévios do paciente ou de seu responsavel legal, salvo em
iminente perigo de vida” (Conselho Fedral de Medicina, 1998:11).

Segundo este artigo, o ato de informar o paciente e de lhe solicitar

consentimento constitui obrigacdo do médico. Em tese, portanto, a auséncia de

A Constitui¢do Federal, portanto, prevé a liberdade do individuo a ndo se sujeitar a qualquer
obrigagdo que ndo seja de sua vontade ou que ndo esteja prevista em lei.
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informagdes suficientes ao paciente ou aos seus representantes legais, sobre riscos
ou resultados, pode caracterizar infracao ética ou legal.

Para o ato do consentimento, o paciente deve receber esclarecimentos e estar
livre de qualquer tipo de constrangimento ou coacdo. Esse aspecto da doutrina do
consentimento livre e esclarecido € explicitado no artigo 48 do Codigo, onde se veda
ao médico “exercer sua autoridade de maneira a limitar o direito do paciente de
decidir livremente sobre sua pessoa ou seu bem-estar” (Franca, 1994b:51).

Desta forma, salvo nos casos declarados de perigo de vida, a intervengao do
médico no sentido de limitar o direito do paciente em decidir livremente sobre sua
saade ndo encontra justificagio no Codigo de Etica. O constrangimento a
autodetermina¢do do individuo € previsto como crime no Codigo Penal Brasileiro
(artigo 146). Por conseguinte, se, apesar da obje¢do e recusa do paciente, o médico
insistir no procedimento, ele estaria infringindo ndo s6 a norma ética de sua
profissdo como também lei instituida.

O principio de autodeterminacdo também ¢é explicitado no artigo 56 do
Codigo de Etica Médica, onde se declara ser proibido ao médico “desrespeitar o
direito do paciente de decidir livremente sobre a execugdo de praticas diagndsticas
ou terapéuticas, salvo em caso de iminente perigo de vida” (Conselho Federal de
Medicina, 1998:12).

Seria interessante retomarmos a discussdo acerca do modelo de decisdo na
pratica médica. Segundo a leitura do artigo 56, o paciente ¢ quem deve tomar as
decisdes sobre s sua propria satde, em principio. Veremos no capitulo seguinte,
entretanto, que nos casos de conflito de decisdes, o médico deve assumir a
responsabilidade de esclarecer o maximo possivel seu paciente sobre as
consequéncias das decisdes em pauta. O ideal, nestas situacdes, seria, entdo, “um
acordo eticamente defensavel entre ele (o médico), o paciente e/ou a familia até
chegar-se a uma solu¢do em que o paciente seja o mais favorecido” (Franca, 1994b:

62).
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No que diz respeito a informagdo necessaria para o exercicio da
autodeterminacdo do paciente, o Codigo de Etica Médica explicita algumas normas.
No artigo 59, se proibe ao médico “deixar de informar ao paciente o diagndstico, o
progndstico, os riscos e objetivos do tratamento, salvo quando a comunicacdo direta
ao mesmo possa provocar-lhe dano, devendo neste caso, a comunicagdo ser feita ao
seu responsavel legal” (Conselho Federal de Medicina, 1998:12).

Neste artigo se buscou conciliar o direito do paciente em saber a verdade com
o critério profissional que estabelece se o paciente tem ou ndo condi¢des de receber
as informacgdes. Cremos existir uma tendéncia de valorizacao do critério profissional
em detrimento da vontade do paciente de conhecer a avaliacdo do médico sobre sua
situagdo. Essa tendéncia tende a ser revertida na medida em que os pacientes, cada
vez mais, se organizam e cobram seus direitos nos foruns competentes.

As informagdes médicas devem constar em registros proprios>, e o artigo 69
estatui que ¢ vedado ao médico “deixar de elaborar prontudrio médico para cada
paciente” (Conselho Federal de Medicina, 1998:13). Estes registros, por sua vez,
devem estar ao alcance do paciente, conforme estabelece o artigo 70, em que se veda
ao médico “negar ao paciente acesso ao seu prontudrio médico, ficha clinica ou
similar, bem como deixar de dar explicagdes necessarias a sua compreensao. Salvo
quando ocasionar riscos para o paciente ou para terceiros”(Conselho Federal de
Medicina, 1998:13). Nessa mesma linha de reafirmar o direito do paciente a
informagdo, o artigo 71 veda ao médico “deixar de fornecer laudo médico ao
paciente quando do encaminhamento ou transferéncia para fins de continuidade do
tratamento, ou na alta, se solicitado”( Conselho Federal de Medicina, 1998:13).

Da leitura desses artigos apreende-se que o Codigo buscou fixar as normas
minimas para a observancia da doutrina do consentimento livre e esclarecido e, por

conseguinte, do principio de respeito a autonomia do paciente.

2 No parecer CFM 493/87 ¢ definido que os registros nos quais devem constar as informacdes
médicas sobre o paciente sdo os seguintes: a) ficha de anamnese; b) ficha de evolugdo; ¢) ficha de
prescricdo terapéutica; e da ficha de registro de resultados de exames laboratoriais e de outros
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No Capitulo XII, o consentimento livre e esclarecido ¢, explicitamente, um
pré-requisito €tico para a execucao de pesquisa em seres humanos (artigos 123, 124,
125 e 128). E quando o Ministério da Satde reformulou as normas especificas para a
experimentagdo em seres humanos através da Resolucdo 196/96, houve a
preocupacdo de definir o conceito de consentimento livre e esclarecido e de
incorporar os principios de beneficéncia, ndo-maleficéncia e justi¢a (Brasil, 1996).

O Codigo de Etica Médica, portanto, buscou acompanhar a tendéncia, da
pratica médica dos paises ocidentais, de incorporar o principio do respeito a
autonomia do paciente, através do consentimento livre e esclarecido, as normas
¢ticas que definem a pratica profissional. Isto ndo quer dizer, entretanto, que a
pratica do consentimento livre e esclarecido e do respeito a autonomia do paciente
esteja integrada ao exercicio profissional cotidiano do médico.

O dever do médico de informar seu paciente e de lhe solicitar o
consentimento também esta presente no Codigo de Defesa do Consumidor.

Quando a pessoa se sente doente e recorre aos servicos de saude, firma-se
uma relacao de consumo.

Nao se deve reduzir as complexas relacdes que se estabelecem entre médico e
paciente ao simples consumo de um determinado servigo, sob pena de se reduzir,
também, o principio de respeito a autonomia do paciente & uma mera relacdo
contratual. Mas o paciente, também, ¢ um consumidor de servicos de saude. E a
analise da legislacdo que regula esse ambito de relacdes reforga a perspectiva aqui
assumida de que os direitos do individuo tendem a considera-lo singularmente, de
acordo com a situagao concreta de vida.

Para os autores do anteprojeto do Codigo Brasileiro de Defesa do
Consumidor toda e qualquer relacio de consumo: a) envolve basicamente duas
partes bem definidas: de um lado, o adquirente de um produto ou servigo

(“consumidor”), e, de outro, o fornecedor (“produtor/fornecedor”); b) tal relacao

métodos diagnodsticos auxiliares. Estes registros devem fazer parte do Prontudrio
Médico(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 1994: 198).
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destina-se a satisfagdo de uma necessidade privada do consumidor; c¢) o consumidor,
nao dispondo, por si sO, de controle sobre a produ¢do de bens de consumo ou
prestacao de servigos que lhe sdo destinados, arrisca-se a submeter-se ao poder e as
condi¢des dos produtores daqueles mesmos bens e servigos. (Grinover, 1995).

Na linguagem do Codigo, o paciente € o consumidor para quem se presta um
servico; o médico, o fornecedor que desenvolve atividades de prestacao de servicos;
e o0 ato médico, uma atividade realizada mediante remuneragao.

“Consumidor” ¢ definido no Coédigo (artigo 2°) como sendo “toda pessoa
fisica ou juridica que adquire ou utiliza produto ou servico como destinatario final”
(Grinover, 1995:26).

No artigo 6° explicitam-se os direitos do consumidor. Destacamos os trés
primeiros, pertinentes ao objeto de nossa pesquisa. Assim,

I - a protecdo da vida, saude e seguranga contra riscos provocados por
praticas no fornecimento de produtos e servigos considerados perigosos ou
Nnocivos;

I - a educacdo e divulgacdo sobre o consumo adequado dos produtos e
servicos, asseguradas a liberdade de escolha e a igualdade nas contratagdes;
III - a informagdo adequada e clara sobre os diferentes produtos e servigos,
com especificagdo correta de quantidade, caracteristicas, composi¢ao,
qualidade e prego, bem como os riscos que apresentem;

O primeiro item do artigo 6° pode ser analisado tendo por contexto as
inimeras possibilidades de intervengdo diagndstico-terapéuticas que a medicina
atualmente dispde. Muitas delas poderiam ser classificadas na categoria de ““servigos
considerados perigosos”, € seus possiveis beneficios para o paciente devem ser
avaliados de acordo com os riscos inerentes a intervengdo.Mas a quem cabe avaliar?
No nosso entendimento, ao paciente.

Os itens II e III parecem trazer luz a essa questdo. Sob o ponto de vista do

consumidor, ele tem direito a informagao e a liberdade de escolha. Na avalia¢ao dos
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riscos e beneficios de uma determinada acdo médica, ¢ razoavel afirmar que o
usudrio direto, o paciente, também deve participar.

Este mesmo artigo 6° inciso VIII, estatui serem direitos basicos do
consumidor a facilidade da defesa de seus direitos, inclusive com a inversao do 6nus
da prova, a seu favor, no processo civil, quando, a critério do juiz, for verossimil a
alegacdo ou quando for ele hipossuficiente, segundo as regras ordindrias de
experiéncia. Na avaliacdo de Franca, residiria neste inciso a maior inovagao trazida
pelo Codigo, pois “se um paciente alega erro médico, a responsabilidade da prova
para defender-se ¢ do facultativo, por considerar-se dificil o usuario pré-constituir
prova sobre seus direitos, até porque ele, no momento da relagdo, estd em sua boa
fé&” (Franga, 1994a:109).

Para Grinover, essa investidura do cidadao na qualidade de consumidor seria
uma caracteristica desse final de século XX “em fun¢dao de um modelo novo de
associativismo: a sociedade de consumo (mass consumption society ou
Konsumgesellschaft), caracterizada por um numero crescente de produtos e servicos,
pelo dominio do crédito e do marketing, assim como pelas dificuldades de acesso a
justica” (Grinover, 1996:6).

A 1incorporagao dos principios de respeito a autonomia ¢ do consentimento
livre e esclarecido em leis especificas e em reformulagdes do Codigo de Etica
Médica®' reflete um movimento maior das sociedades ocidentais no debate sobre a
ética.

Com efeito, um crescente interesse, a partir dos anos 60, em questdes de ética
aplicada em saude vai estimular a reflexdo filoséfica sobre a pertinéncia dos
principios de respeito a autonomia e de consentimento livre e esclarecido em um
contexto secular e pluralista de valores morais. Esta reflexdo filosofica tornar-se-a
tarefa primordial da bioética e acabara por remeter ao ambito da ética médica a

necessidade de se deslocar o foco exclusivo no principio de benefiéncia para

I Sobre as diferentes versdes do Codigo de Etica Médica brasileiro ver: MARTIN, L. M. 1993. 4
Etica Médica diante do Paciente Terminal. Aparecida-Sao Paulo: Santuario.
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incorporar os principios de respeito a autonomia e do consentimento livre e
esclarecido. Abre-se um periodo que Pellegrino (1995) denominou de “metamorfose

da ética médica”.
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Capitulo 2
Um Novo Horizonte para a Etica em Saiide: a bioética

A ética médica foi desenvolvida a partir dos trabalhos de Hipdcrates e de seus
seguidores. A atitude do médico perante o paciente, desde entdo, baseava-se no
modelo da beneficéncia. Isto é, cabia unicamente ao médico a decisdo, tanto
diagnostica quanto terapé€utica;. do paciente esperava-se o cumprimento das decisdes
médicas.

A autoridade médica, reforcada e legitimada pela conquista do monopolio
profissional, se incorporou aos codigos de ética dos séculos passados, que tinham
em comum a defesa do privilégio e da responsabilidade profissional na arte de curar.
O modelo paternalistico concebia 0 médico como o maior responsavel € como
aquele que, de fato e de direito, decidia pelo paciente. incumbia ao médico a
responsabilidade de tratar os pacientes, e bem (Baker, 1993).

Ao longo desse periodo (de Hipdcrates at¢ meados da década de 60), os
atores sociais externos a medicina - incluindo os proprios pacientes - eram
considerados incapazes para participar na formulacdo do comportamento ético
profissional.

O primeiro movimento no sentido de romper essa barreira ¢ de validar a
representacdo moral do paciente como parametro para a decisdo médica, veio dos
tribunais norte-americanos que reconheceram o direito da pessoa a sua
autodeterminagcdo. No ano de 1957 surgiu o termo “consentimento livre e
esclarecido”. No julgamento do caso Salgo x Leland Stanford Jr. University - Broad
of Trustees, o consentimento esclarecido, no ambiente clinico, passou do modelo da
beneficéncia para o modelo da autonomia (um paciente tem o direito a sua
autodeterminagdo), através da informacdo e do consentimento esclarecido (Guillén,

1989; Faden and Beauchamp, 1986; Wolpe, 1998).
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O deslocamento do modelo médico paternalistico para a representagdo moral
do paciente pode ser considerado o primeiro passo para o desenvolvimento da
bioética. Com efeito, no final dos anos 60 e inicio dos anos 70 estabelece-se um
contexto cultural favoravel para o questionamento mais radical do poder médico e
para a afirmag¢do dos direitos individuais na assisténcia a saude.

Neste capitulo iremos caracterizar o processo pelo qual a bioética surge e se
organiza como campo filosofia moral. Neste processo buscou-se conceber
ferramentas analiticas para dar respostas praticas aos dilemas morais e que
pudessem ser usadas por médicos, ou outros profissionais de saude, sem a
necessidade de uma formacao teorica em filosofia moral.

Dentre as teorias formuladas, a teoria dos quatro principios constitui nosso
referencial, tanto para situar as outras teorias quanto para a analise dos principios de

respeito a autonomia e de consentimento livre e esclarecido.

2.1 - O surgimento da bioética

Os fatores que concorreram para o surgimento da bioética podem ser
divididos em trés tipos distintos, porém interrelacionados: a) os dilemas e
escandalos envolvendo a assisténcia e a pesquisa biomédicas; b) as transformagdes
ocorridas no processo de trabalho médico e na relacdo médico-paciente; e ¢) a ampla
mobilizagdo civil em torno da reforma dos costumes ¢ dos valores das sociedades
ocidentais, em particular a norte-americana.

No final da década de 60 e da de 70, alguns escandalos ocorridos no ambito
da assisténcia e da pesquisa biomédica tiveram grande repercussio nos meios
cientificos € na opinido publica, e assumiram uma forte dimensdo moral. Nesse
contexto “renasceu’ o interesse pela ética®®. No campo filosofico, este se deu sob a

forma de um “resgate” da razdo pratica, de tradicdo aristotélica, tida como capaz de

*2 Stephen Toulmin, em 1982, publicou um artigo mostrando como essa alianga entre os filosofos e
a medicina possibilitou a salvagdo da ética como disciplina. Ver: TOULMIN, S. 1982. “How
Medicine Saved the Life of Ethics” Perspectives in Biology and Medicine, 25(4):736-750
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legitimar as escolhas morais em situagdes de complexidade crescente, em um mundo
em rapida transformagao e sem um padrao moral comum (Schramm, 1997b).

Um dos primeiros dilemas morais teve lugar na cidade de Seattle e veio a
publico em reportagem na revista 7ime em 9 de novembro de 1962, intitulada “They
decide who lives, who dies” (Jonsen, 1993). A reportagem relatava a historia de um
comité, constituido em Seattle, para selecionar os pacientes que entrariam no
programa de hemodialise recentemente inaugurado naquela cidade®.

Um grupo de cidaddos, ndo médicos, da propria comunidade, pessoas “acima
de qualquer suspeita” faziam parte desse comité (mais tarde veio a ficar conhecido
como “esquadrao de Deus”) buscou estabelecer regras justas para selecionar os
pacientes que deveriam ser submetidos a nova terapia. Foi dado prioridade a esteios
de familia e aos membros estdveis da comunidade. Por conseguinte, aqueles que se
encontravam desempregados ou que viviam a margem da sociedade foram excluidos
do tratamento. Os homens, ainda pelos critérios do comité, tinham prioridade sobre
as mulheres e os casados em relag@o aos solteiros. A pergunta que se colocou para a
opinido publica através da reportagem da revista 7Time era “quem era essa comissao
para decidir quem deveria ser salvo?. Aos olhos de quem uma pessoa que tinha um
emprego e sustentava uma familia valia mais do que uma mae solteira, por exemplo,
ou um mendigo de rua? (Kolata, 1998).

Assim, estabeleceu-se uma polémica e, “apds muitos protestos e solicitagoes,
em 1973 foi aprovado um programa federal que tornava a didlise acessivel a todos,
baseada apenas em consideragao clinica” (Berlinguer, 1996:93).

A polémica em torno da didlise no inicio dos anos 60 “representou um
impulso inicial que provocou uma adverténcia ao mundo na direcdo de uma nova
disposi¢do de seus valores (Jonsen, 1993:S2).

Um segundo abalo nos valores tradicionais da medicina resultou da

publicacdo, em 1966, no tradicional periddico médico New England Journal of

A pratica de hemodialise foi possivel a partir do desenvolvimento da técnica de shunt
arteriovenoso realizada pelo Dr. Belding Scribner (Jonsen, 1993)
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Medicine, de artigo do professor de anestesiologia do Harvard Medical School, Dr.
Henry Beecher™. Nesse artigo, Beecher acusou vinte e duas pesquisas biomédicas,
levadas a termo na pratica clinica norte-americana, de ferirem as normas éticas ja
estabelecidas, internacionalmente, desde Nuremberg. Essas pesquisas infringiam os
principios de ndo-maleficéncia e de beneficéncia da deontologia tradicional. E
aconteciam quase exclusivamente, com individuos vulneraveis como prisioneiros,
doentes mentais, soldados ou minorias étnicas (Beecher, 1966; Rothman, 1991;
Jonsen, 1993; Schramm, 1997)

Uma verdadeira anamnese historica das ciéncias biomédicas, referentes a
abusos na experimentacdo cientifica em seres humanos, apareceu seis anos apos a
divulgagdo do trabalho de Beecher: em 1972, o médico psiquiatra norte-americano,
Dr. Jay Katz, publicou o livro Experimentation with Human Being (Katz, 1972).
Pela primeira vez, se expuseram, publicamente, casos paradigmaticos na tomada de
consciéncia da necessidade de impor limites a pratica cientifica. Dentre estes, trés,
particularmente, marcaram a consciéncia publica sobre abusos que, em nome da
Ciéncia, poderiam ser cometidos pela comunidade cientifica.

O primeiro deles foi considerado “uma das maiores vergonhas da medicina
norte-americana, [sendo] revelado a uma nacdo estarrecida” (Kolata, 1998:78).
Trata-se do “Estudo Tuskegee de Sifilis Nao-Tratada em Homens Negros”, um
projeto desenvolvido pelo Servico de Saude Publica dos Estados Unidos ao longo de
40 anos (1932-1972), e encerrado somente apds denuncia em matéria de primeira
pagina no jornal The New York Times.

Uma equipe de médicos e enfermeiras estudou 600 negros pobres que viviam
em Macon, Estado da Georgia. Desse total, 399 sofriam de sifilis e 201 ndo tinham a
doenga. Os homens receberam refeicoes e exame médicos gratuitos, além de terem

garantido um seguro-funeral em troca de sua participacdo no projeto. Mesmo

# Antes de ser publicado no New England Journal of Medicine, em agosto de 1965 Beecher
submeteu o mesmo trabalho para publicagdo no Journal of American Medical Association, sendo,
porém, rejeitado pelos revisores da revista. Sobre o assunto ver, especialmente, ROTHMAN, D. J.
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quando a penicilina (que pode curar a sifilis) foi descoberta, em 1928, e foi possivel
seu uso em larga escala, apds a Segunda Guerra Mundial, os médicos nao trataram
os participantes do estudo. As informagdes sobre a verdadeira origem da doenga
foram sonegadas e aqueles que perguntavam sobre a fonte dos sintomas sentidos,
respondia-se que eles tinham o sangue ruim (bad blood). Dada a sua repercussao, o
estudo de Tuskegee foi uma espécie de divisor de aguas no que diz respeito a ética
na medicina e na confiabilidade dos reais objetivos da pesquisa cientifica (Katz,
1972; Rothman, 1991; Jones, 1993; Schramm, 1997b)>.

O segundo caso ocorreu no Willowbrook State School for Retarded, em
Staten Island. Com o objetivo de desenvolver uma vacina para a hepatite B, os
médicos, no periodo de 1956 a 1970, infectaram, propositadamente, com o virus da
hepatite B cerca de 700 a 800 criancas mentalmente retardadas. Nesse caso, os
pesquisadores pediram e receberam a permissdo dos pais das criancas internadas
com a argumentagao de que, mais cedo ou mais tarde, todas as criangas internadas
na instituigdo fatalmente contrairiam a doenca. Essa pesquisa, com efeito,
possibilitou o desenvolvimento da vacina e seu coordenador, Dr. Saul Krugman,
acabou por receber o Markle Foundation’s John Russel Award em 1972 e o Lasker
Prize, em 1983 (Rothman, 1991). No entanto, a opinido publica considerou os
médicos individuos sem compaixao e, “mais uma vez, ao que parecia, os mais fracos
e vulnerdveis estavam sendo usados pelos cientistas em prol de suas carreiras”
(Kolata, 1998:79).

O terceiro caso, teve lugar no Jewish Chronic Disease Hospital do Brooklin,
Nova York. Com o proposito de aprender mais sobre a relagdo do sistema imunitario

com o cancer, em 1964, pesquisadores injetaram células hepaticas cancerigenas em

1991. Strangers at the Bedside: a history of how law and bioethics transformed medical
decisionmaking. New York: Basic Books.

2 O Estudo de Tuskegee, além de demonstrar os perigos de experimentacio sem controle com
pacientes humanos, causou uma desconfianga tdo profunda entre os negros norte-americanos com
relacdo ao sistema médico que, até recentemente, segundo pesquisas publicadas no The New York
Times em 21 de margo de 1997, a maioria da comunidade negra se vem recusando a participar de
estudos similares voltados para a AIDS (Richardson, 1997)
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vinte e dois pacientes idosos e senis. Estes eram informados que iriam receber
algumas células através de injecOes intravenosas mas o termo cancer lhes foi
completamente omitido (Katz, 1972; Rothman, 1991; Schramm, 1997).

As bases da confianga e da responsabilidade na pesquisa médico-cientifica
estavam irremediavelmente abaladas. E havia um agravante, pois tais casos
ocorreram apoés terem sido firmados, na comunidade cientifica internacional, depois
de Nuremberg, os principios para regular a pesquisa com seres humanos.

A organizacdo do ensino e do trabalho médico, por sua vez, sofreu profundas
transformacgdes. Segundo Rothman, “[p]raticamente todo o desenvolvimento na
medicina no periodo pés Segunda Guerra Mundial distanciou o médico e o hospital
do paciente e da comunidade, rompendo relagdes pessoais e dissolvendo os lagos de
confian¢a” (Rothman, 1991:127).

O contexto formado pelos abusos da ciéncia e a despersonalizagdo da
assisténcia médica, terreno sobre o qual a desconfianca nas relagdes médico-
paciente cresceu, teve outro componente central para o desenvolvimento da bioética:
os movimentos civis dos anos 60.

Com efeito, o questionamento do poder da ciéncia, em geral, e da medicina,
em particular, inseria-se no interior de um amplo movimento de reforma de
costumes ¢ valores a atravessar as sociedades ocidentais e, em especial, a sociedade
norte-americana.

A década de 60 pode ser caracterizada como uma época de grandes
mobilizagdes e transformagdes sociais. Verificou-se, nesse periodo, um aumento
significativo no nivel de educacdo e de acesso a informacdo da populacdo,
acompanhado pela expansao da participacdo democratica. Os movimentos a favor
dos direitos civis se aprofundaram no sentido de reconhecerem e lutarem contra as
iniqiiidades que sofriam as mulheres e as minorias étnicas. Nos Estados Unidos, em
fins da década de 60, a juventude liderava uma grande mobilizagao nacional contra a

participagdo do pais na guerra do Vietna.
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Tem especial relevancia, nesse periodo, o movimento feminista que levou,
nos Estados Unidos, ao debate publico sobre a questao da moralidade do aborto. Um
evento novo ocorrido no inicio dos anos 60 trouxe para as sociedades norte-
americana e européia um sentido dramatico para a questdo do aborto. Milhares de
mulheres fizeram uso, nas primeiras fases da gravidez, do medicamento
“talidomida”, um calmante antiemético que provocava graves anomalias nos fetos.
“De repente - como numa espécie de fulguracdo coletiva - as razdes que
tradicionalmente eram dadas para sustentar a proibi¢do (do aborto) ndo puderam
mais ser dadas, e o consenso sobre o aborto cresceu de maneira extraordinaria, a tal
ponto que ainda hoje se discute o porqué desse sucesso inesperado” (Mori,
1997:2506). O aborto, até entdo, era realizado através de intervengdo cirurgica
utilizando-se anestesia geral. Com o advento, nesta época, da técnica por sucgdo, o
aborto passou a ser feito em ambulatdrio, com mais seguranga € com menos riscos
para as mulheres. Tal fato contribuiu decisivamente para o consenso estabelecido em
torno do aborto nos Estados Unidos (Mori, 1997)

E ¢ nesse contexto que se deve situar a crise das evidéncias normativas da
moral do senso comum, que vinha sofrendo uma lenta, mas inexoravel, erosao pelos
processos historico-sociais conhecidos como secularizacdo da sociedade e
desencantamento do mundo, ja descritos por Max Weber no comego deste século
(Schramm,1997b).

Esse amplo conjunto de fatores histéricos, culturais e cientificos determinou
uma “guinada pragmatica em ética”, deslocando os debates filosoficos da meta-ética
para a ética aplicada ou ética pratica’.

A bioética nasceu em dois lugares: em Madison, Wisconsin e em
Washington. Quem cunhou o neologismo “bioética” foi o médico oncologista Van
Rensslaer Potter, da Universidade de Wisconsin, em artigo publicado em 1970

intitulado “Bioethics, the science of survival”. Para Potter, o conteudo programatico

*% Inclui-se no campo da ética aplicada ou pratica, além da bioética, a ética dos negdcios e a ética
ambiental (Mori, 1994).
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da nova disciplina emergente deveria ser o de relacionar o desejo de uma “nova
sabedoria que proporcion(asse) a sabedoria de como usar o conhecimento para a
sobrevivéncia humana e o melhoramento da qualidade de vida” com a necessidade
de desenvolver “um entendimento realista do conhecimento bioldgico e seus limites,
a fim de fazer recomendagdes no campo das politicas publicas” (Potter, 1970:127-
131). Sua proposta era a de estabelecer uma “ponte” entre ci€ncias bioldgicas e
valores morais, em vista de fundar uma nova ética baseada no escopo da
sobrevivéncia humana num ambiente saudavel.

A experiéncia profissional como oncologista foi fundamental para essa
tomada de posi¢dao, o Dr. Potter percebeu estarem os vinculos entre os diferentes
tipos de canceres e o agravamento das condi¢cdes ambientais e, particularmente, em
ambientes de trabalho, além das medidas tradicionais de ambito médico. Por isso
seria necessario o desenvolvimento de uma “ética global” (global ethics) que
incluiria a relacdo do homem com seu meio ambiente (Reich, 1995).

Alguns meses ap6s Potter haver introduzido o novo termo, alguns estudiosos
da Georgetown University, tendo o médico obstetra, fisiologista fetal e demografo
André Hellegers a frente, utilizavam o mesmo neologismo, mas com um sentido
diferente. A bioética, segundo o “modelo Georgetown”, seria um campo
interdisciplinar da propria filosofia moral (e ndo entre ciéncia e filosofia como era
para Potter), que deveria tratar de dilemas biomédicos concretos restritos a trés
areas: “a) os direitos e deveres dos pacientes e dos profissionais de satde; b) os
direitos e deveres na pesquisa envolvendo seres humanos; e ¢) a formulagdo de um
guideline para a politica publica, o cuidado médico e a pesquisa biomédica” (Reich,
1995:19).

Na Universidade de Georgetown foi criado, em outubro de 1971, o Kennedy
Institute for Study of Human Reproduction and Bioethics®’. O presidente da
Universidade, Robert J. Henle, anunciou na ocasido da inauguracdo do Kennedy

Institute a doacdo de mais de um milhdo de dolares. Parecia que Henle estava
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convicto da necessidade de se dar atengdo para questdes como o aborto e o
infanticidio, motivos de sérias controvérsias no interior de uma universidade com
tradigdo catolica. Como comenta Reich, “[o] fato irdnico € que justamente em uma
Universidade catdlica foi possivel, anos mais tarde, o desenvolvimento de um
ambiente intelectual que permitiu ao Instituto tornar-se famoso por ser o pioneiro no
desenvolvimento de uma abordagem sistemadtica, secular e baseada em principios”
(Reich, 1996:324).

O Kennedy Institute foi apresentado com o objetivo especifico de introduzir
eticistas em laboratorios e em areas clinicas onde decisdes de vida e de morte sdo
feitas (Reich, 1996). Impunha-se uma mudanca na autoridade médica no sentido de
os outsiders (pacientes € o publico em geral) participarem no debate ético em
saude”.

A bioética, portanto, nasce de duas concepgdes, aparentemente inconciliaveis.
De um lado, a concepgao de Potter que “vinculava duas formas de conhecimento
que, desde a distingdo feita no final do século XIX por Wilhelm Dilthey, entre
Ciéncias Naturais e Ciéncias do Espirito, funda duas tradi¢des disciplinares
diferentes e legitimas, cada uma no seu campo de pertinéncia e de aplicagdo
especifico (Schramm, 1997b:231). De outro, a concepcao do Instituto Kennedy que
a considerava uma disciplina pertinente ao campo da filosofia aplicada aos dilemas
biomédicos.

Com o desenvolvimento da bioética, foi ficando cada vez mais patente a
distingdo de abordagem metodoldgica dessas duas visdes. Enquanto Potter defendia
o desenvolvimento de uma ética geral e normativa para a satide global, com base nos

métodos das ciéncias naturais, o Instituto Kennedy buscava inscrever a nova

*7 Essa institui¢do foi a primeira a incorporar o termo bioética em seu titulo.

* Dois anos ap0s a inauguragdo do Kennedy Institute, o Congresso norte-americano, sob a lideranca
dos senadores Edward Kennedy e¢ Walter Mondale, estabeleceu uma comissdo nacional para
pesquisar questoes de ética médica. “Os ‘outsiders’ da medicina - isto ¢, advogados, juizes,
legisladores e estudiosos - penetraram em cada brecha e reconcavo secreto, em um processo que
deu a medicina uma proeminéncia excepcional na agenda publica e tornando-a (medicina) objeto de
debate popular” (Rothman, 1991:3).
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disciplina no campo da filosofia moral, sem recorrer as ferramentas cientificas mas
sim a certos principios da €tica normativa aplicado aos emergentes problemas da
biomedicina.

Os dilemas bioéticos entraram na pauta do dia de governantes e da opinido
publica nesse periodo. Afinal, a pratica médica e a pesquisa biomédica viram-se sob
intensa critica e exigiam-se respostas imediatas e convincentes, que a ética médica
tradicional ndo era capaz de formular.

Criou-se, assim, um ambiente cultural que permitiu, pela primeira vez, a
introducdo de bioeticistas, ndo médicos, nas decisdes da pratica médica, até entdo,
territorio exclusivo dos médicos e, em alguns casos, de religiosos. Esses bioeticistas,
em sua maioria tedlogos protestantes, perceberam que a alianga entre a filosofia e a
¢tica médica poderia ser um novo caminho para o prestigio e desenvolvimento da
filosofia (Wolpe, 1998).

Os bioeticistas assumiram para si a tarefa de deslocar a ética médica,
essencialmente deontologica e embasada na tradi¢do milenar hipocratica, para o
campo secular dos conflitos vigentes em sociedades democraticas e plurais. Isso
representava uma tarefa urgente mas dificil, uma vez que os dilemas éticos pediam
respostas imediatas e a ética médica, no inicio dos anos 70, ndo era um campo
verdadeiramente disciplinar, mas “uma mistura de religido, de idéias curiosas, de
discursos exortativos, de precedentes legais, de varias tradigdes, de filosofias de
vida, de miscelanea de regras morais e de epitetos” (Clouser, 1993: S10).

A mais proeminente tentativa de remediar essa situacdo se deu através da
criagdo de um modelo de principios bioéticos para orientar os profissionais nos
dilemas em biomedicina, sem haver necessidade de um longo periodo de
treinamento em filosofia analitica ou em fenomenologia. Em conseqiiéncia veio a
lume o livro de Tom Beauchamp e James Childress, Principles of Biomedical
Ethics, publicado pela primeira vez em 1977, o documento em bioética mais

divulgado no mundo e, ainda hoje, referéncia central no debate bioético.
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2.2 - A abordagem bioética principialista

A abordagem bioética dos quatro principios ou simplesmente
principialismo®, como foi denominada por seus criticos”’, de Beauchamp e
Childress, teve por referéncia a teoria de principios prima facie desenvolvida por
David Ross em seu livro The Right and the Good, publicado em 1930. Ross
defendeu, nesta obra, a existéncia de uma série de principios morais basicos e
irredutiveis que expressariam obrigacdes prima facie, isto €, ndo teriam carater
obrigatério ou absoluto, admitindo, portanto, exce¢des de acordo com as
circunstancias especificas (Ross, 1930).

Beauchamp e Childress partiram do pressuposto de que o caminho para uma
¢tica aplicada as decisdes clinicas ndo poderia vir, por deducdo, de teorias €ticas
nem ser inferido de situagdes clinicas particulares. Mas devia ser construido desde
uma middle level theory, representada por conjunto de principios éticos prima facie
e que funcionasse como modelo a se adaptar as situacdes concretas.

O principialismo nasceu essencialmente da constatagdo de que vivemos em
um mundo secularizado, politeista, no qual ndo se pode mais ter como referéncia
fundamentos seguros, definitivos e a-historicos (Schramm, 1997b). Esse ¢ um dos
argumentos centrais pelo qual a andlise dos principios de respeito a autonomia e de
consentimento livre e esclarecido terd, neste trabalho, o referencial da bioética
principialista.

Os autores do principialismo buscaram aliar principios que ja& eram
tradicionais na ética médica (beneficéncia e ndo-maleficéncia) com outros dois
principios que, até entdo, ndo faziam parte das consideragdes éticas da pratica
médica (autonomia e justica). O principio de respeito a autonomia, como ressaltado
anteriormente, surgiu no bojo do processo de secularizagdo das sociedades

ocidentais. O principio de justi¢a, por sua vez, ¢ mais propriamente uma virtude

¥ Principlism normalmente é traduzido como ‘principalismo’ mas propomos a tradugdo como
principialismo (com i) para evitar a derivacdo de principal e marcar a derivagdo de principios”
(Almeida e Schramm, 1988 )
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politica (a mais importante virtude segundo Aristoteles) e se incorporou a
ponderagdo moral em saide quando dos conflitos envolvendo a questio da
destinacao justa de recursos.

O principio de beneficéncia tem larga tradicdo na ética médica hipocratica.
Ele expressa a obrigacdo de ajudar ou causar o bem a outra pessoa. Na medicina, a
beneficéncia representou a divisa principal para o desenvolvimento de
conhecimentos e técnicas visando auxiliar o paciente a superar uma determinada
situacdo de ameaca a sua vida.

O termo beneficéncia na lingua inglesa (beneficence) significa, literalmente,
compaixdo (mercy), bondade (kindness) e caridade (charity). No entanto, deve-se
distinguir os termos benevoléncia e beneficéncia. O primeiro termo, benevoléncia,
refere-se ao trago de carater ou virtude de estar disponivel para agir em beneficio de
outros. Ele se refere, portanto, a uma caracteristica do agente. J& o termo
beneficéncia refere-se a uma agao realizada para beneficiar o outro, isto €, refer-se a
qualidade do ato. Dessa maneira, o principio de beneficéncia diz respeito a
obrigagcdao moral de agir em beneficio dos outros. Muitos atos de benevoléncia, por
conseguinte, ndo sdo obrigatorios, mas o principio de beneficéncia afirma uma
obrigacao, prima facie, de ajudar os outros. (Beauchamp e Childress, 1994).

O principio de beneficéncia é o que mais diretamente tem entrado em conflito
com o principio de respeito a autonomia em determinadas situacdes médicas.
Aqueles que defendem o principio de beneficéncia acima do principio de respeito a
autonomia sdo acusados de paternalismo, um titulo muito pejorativo no atual
contexto social. A contradicdo essencial que envolve o principio de beneficéncia
residiria nas possiveis divergentes interpretacoes do que deveria ser considerado
fazer o bem e, por isso, “ndo podemos entender em moralidade secular o principio
de beneficéncia como a Regra de Ouro. Se fazemos aos outros o que queremos que

facam a nds, podemos estar impondo a eles uma visdo particular da vida boa. A

3% Ver: CLOUSER, K. D. and GERT, B. 1990. “A Critique of Principlism”. The Journal of Medicine and
Philosophy, 15:219-236.
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Regra de Ouro poderd ser entdo (e na verdade tem sido) a base para a imposi¢ao
tiranica de interpretacdes concretas particulares da vida boa” (Engelhardt Jr.,
1998:145-6).

Alguns dos mais dificeis problemas sociais em bioética, como o suicidio
assistido e a tomada de medidas heroicas para salvar recém-natos com sérios danos,
por exemplo, trazem a questdo do que se deve considerar o melhor interesse do
paciente. Seria o melhor interesse do paciente remover um sofrimento insuportavel
ajudando-o a morrer ou deixéa-lo vivo apesar de sua dor?. Qual seria, nesse caso, o
sentido do principio de beneficéncia?

Estes possiveis conflitos entre os principios de beneficéncia e o de respeito a
autonomia do paciente t€ém por base a constatacdo de que o dever primdario do
médico, historicamente, sempre foi o de agir para o beneficio médico do paciente e
ndo o de promover sua capacidade de decidir autonomamente. Entretanto, o direito a
autonomia se tem tornado tao influente na relagdo médico-paciente que sdo cada vez
menos sustentaveis, do ponto de vista moral, afirmag¢des baseadas no modelo
tradicional médico assentado no principio de beneficéncia (Beauchamp e Childress,
1994).

Os criticos ao modelo baseado no principio da beneficéncia dizem que agir
em beneficio do paciente, sem a devida clareza, isto €, sem uma comunicacao
adequada sobre o que o paciente considera beneficio para ele, ¢ tanto impossivel,
empiricamente, quanto repreensivel, moralmente (Veatch, 1995).

Cabe destacar, nesse momento, que ha casos em que uma acdo paternalista
pode ser moralmente justificada. Veatch, por sua vez, considera que toda decisao em
saude envolve, essencialmente, valores ndo-médicos. E que, portanto, qualquer
decisdo sobre tratamento médico pertence ao paciente de acordo com seus valores
(Veatch, 1995).

O outro principio tradicional na ética médica hipocratica € o principio de ndo-
maleficéncia. O aforismo primum non nocere (acima de tudo nao causar mal ou

dano) ¢ geralmente invocado pelos profissionais de satde.
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O conceito de ndo-maleficéncia ¢ freqiientemente explicado através de dois
termos da lingua inglesa: harm e injury. Na tradugdo para a lingua portuguesa, o
termo injury se pode referir a harm (dano) de um lado, e de outro a injustice
(injustiga), violation (violagdo) ou wrong (errado). O termo harm possui uma
ambigiliidade semantica similar. Por exemplo, “um agente X que causa dano a Y
pode significar que X errou com Y ou o tratou injustamente ou que X opds-se,
frustou ou impediu os interesses de Y’ (Beauchamp e Childress, 1994:193). Os
autores do principialismo analisam o principio de ndo-maleficéncia segundo esse
ultimo sentido, isto €, “no sentido normativamente neutro de oposicao, frustragao ou
impedimento dos interesses de alguém por causas que incluem condi¢des de
autodano bem como a a¢do (intencional ou ndo) de outra parte” (Idem:193). Essa
definicdo parece ser bastante ampla, pois poderia abranger danos a reputagdo, a
propriedade, a privacidade ou a liberdade. Entretanto, de um ponto de vista médico,
pode-se restringir o conceito de nao-maleficéncia a danos fisicos, incluindo-se dor,
invalidez e morte.

O desenvolvimento de novas tecnologias médicas, em especial equipamentos
para manutencdo da vida biologica de pacientes que se encontram em estados
dramaticos de saude, de um lado, ¢ 0 movimento de afirmac¢ao dos direitos do
paciente - particularmente aqueles que dizem respeito a recusa de medidas
“extraordindrias” - de outro, tém trazido novos desafios & maxima primum non
nocere. Considerado como principio guia na terapia biomédica, o principio de ndo-
maleficéncia, como principio absoluto, sofreu um primeiro abalo no caso da jovem
Karen Ann Quinlam.

Na noite de 15 de abril de 1975, Karen Ann Quinlam, 22 anos, deu entrada na
sala de emergéncia do Hospital de Nova Jersey com quadro de coma profundo, de
etiologia segundo Rothman (1991) nunca completamente explicada. Apds meses em
coma irreversivel, seus pais solicitaram a equipe médica a remoc¢ao do aparelho de
respiragdo artificial que mantinha a ventilagdo pulmonar de Karen. Praticantes

catolicos, os pais da jovem, Joseph e Julia Quinlam, alegaram que o respirador era
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um cuidado “extraordinario” e que gostariam que sua filha retornasse ao seu estado
natural, ainda que isso pudesse causar-lhe a morte (Rothman, 1991). Apesar dos
médicos que a assistiam compartilharem seus sentimentos, a dire¢do do Hospital
negou o pedido dos pais de Karen. O caso percorreu diversas esferas de decisdao
judicial até que, finalmente, a Suprema Corte de Nova Jersey, em 31 de marco de
1976, deu ganho de causa a familia Quinlan®".

A argumentacdo do hospital sobre o caso foi a de que a corte ndo deveria
interferir nos julgamentos clinicos de seus médicos e de que a retirada do respirador
artificial violava o principio hipocratico de ndo-maleficéncia.

A decisao da corte, entretanto, baseou-se no direito individual a privacidade.
O principio de respeito a autonomia nesse caso, teve maior relevancia em relagao
aos principios de nao-maleficéncia e de beneficéncia. Tal decisdo provocou, na
época, uma reacao hostil por parte de numerosos representantes da categoria médica.
Como relata Rothman, “um editorial de 1975 no Journal of American Medical
Association, na verdade escrito por um bioeticista, Richard McCormick, distorceu o
caso para marcar sua posicao [argumentando] que processos de decisdo na esfera da
atencdo a saude, se estes permanecerem no ambito verdadeiramente humano <..>
devem ser controlados primariamente no interior da relacdo paciente-médico-
familia, e estas decisdes devem ser moldadas em casos e circunstancias individuais.
Se a tecnologia e a lei estiverem largamente usurpando essas prerrogativas - como
ameacam ser através do resultado do caso Quinlan - ndés todos estaremos em
situagdo perigosa” (Rothman, 1991:229). Essa citagdo ¢ uma resposta a ameaga a
autonomia do médico no processo de tomada de decisao.

Se a cultura médica julga, com freqliéncia, o resultado (p.ex., manter o
paciente vivo) como sendo preferivel aos possiveis danos (mesmo que os pacientes
discordem desse julgamento médico), para os médicos ndo existiria verdadeiramente

dano ao paciente.

3" Apos a retirada do aparelho de respiragdo artificial, a jovem Quinlan permaneceu viva, em estado
vegetativo, por quase dez anos, medicada com antibidticos e sustentacdo orgénica através de



60

No entanto, a tendéncia em abandonar o principio da sacralidade da vida® e
substitui-lo pelo principio da qualidade de vida compromete o principio de nao-
maleficéncia, que ndo pode mais ser considerado o principio primario ¢ absoluto da
¢tica (bio)médica.

Cabe ressaltar, nesse momento, que quando dilemas morais envolvendo os
principios de beneficéncia e de ndo-maleficéncia exigiram normalizacdes legais ou
institucionais, estas tiveram por base a autodeterminagao do individuo. Com efeito,
os principios de beneficéncia e de nao-maleficéncia sdo, ambos, faceis de se
inscrever em codigos de ética. Mas sua normatizacdo ¢ de dificil execucao. Isso
porque os padrdes de ndo-maleficéncia e de beneficéncia estdo no ambito da decisao
clinica e afeitos tanto ao julgamento profissional quanto a avaliagdo do proprio
paciente.

O terceiro principio prima facie do principialismo bioético € o principio de
justica, provavelmente, o de mais dificil conceituagdo e aplicagdo. Sem duvida, as
iniqiiidades no acesso aos servicos de saude (publicos ou privados), combinadas
com o atual debate sobre o aumento crescente dos custos da assisténcia médica, em
praticamente todos os paises ocidentais, t€ém colocado o principio de justica na pauta
da bioética contemporanea. Definitivamente, o principio de justica entra como
questdo central na denominada “fase dos conflitos ptiblicos” da bioética dos anos 90
(Schramm, 1997b).

O problema da justa distribui¢do de recursos na assisténcia a satde constitui
um dilema atual na cultura sanitdria, uma vez que: a) nenhum pais, at¢ 0 momento,
conseguiu estabelecer um limite 6timo de gasto financeiro para melhorar a saude de

seus cidadaos; b) a globalizagdo da economia, com a conseqiiente diminui¢ao do

nutri¢do e hidratacdo aplicados por via nasogastrica (Rothman,1991).

32 Para Mori, estariam na base da dissolu¢do do principio da sacralidade da vida, pelo menos, trés
fatores: a) a secularizagdo difusa da cultura ocidental; b) os avangos técnicos que tornaram cada vez
mais sutil e fugaz a diferenga entre “natural” e “artificial”; € c¢) a nogdo de satde que foi ampliada
para além dos limites fiosiologicos tradicionais, incluindo a dimensao do bem estar fisico, psiquico
e social. Ver MORI, M. 1994. “A Bioética: sua natureza e historia.” In: Humanidades, 9(4): 332-
41.
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papel do Estado na esfera social, tem implicado redugdes nos recursos destinados a
area de saude; c) limites impostos ao progresso continuo da biotecnociéncia nao sao
bem aceitos nem pela populagcdo nem pela comunidade cientifica; e d) o estimulo do
mercado a eficiéncia médica e ao consumo de tecnologias e de medicamentos tem
agido contra a eqiiidade e trazido conseqii€éncias mais negativas do que positivas
para a saude coletiva (Callahan, 1994; 1997 e 1998).

A propria conceituacao de justica contribui para as divergéncias sobre o tema.
Os termos eqiiidade (fairness), mérito (desert) ¢ direito a algum bem (entitlement)>
tém sido utilizados por diversos filésofos com o objetivo de explicar o conceito de
justica (Beauchamp e Childress, 1994). Isto porque, em sociedades plurais, onde
interpdem-se diferentes visdes morais sobre a justa distribui¢do de bens sociais,
seriam exemplos especiais da tentativa de fazer o bem (Engelhardt Jr., 1998).

O trabalho de John Rawls, 4 Theory of Justice, publicado originalmente em
1971, tem servido de referéncia na busca de se definir os principios que regulam a
distribuicdo das vantagens sociais e a atribuicdo dos direitos e deveres entre os
cidadaos. Apesar desse reconhecimento, sua proposta de justica entendida como
eqiiidade e a afirmagdo do principio da diferenga® foi alvo de severas criticas™,
demonstrando que a resposta aos problemas de iniqiiidade “ndo sdo simples, em
especial nas democracias pluralistas contemporaneas, marcadas pelo politeismo de
valores legitimos sem poder referir-se a principios universais, estabelecidos

aprioristicamente, mas tdo somente se contentar em solucdes procedurais, parciais €

33 Sobre as diferentes propostas tedricas que buscam distinguir os bens necessarios para dar
condi¢des de vida e de saude ver: WOLF, C. 1998. “Theories of Justice: Human Needs”.In:
CHADWICK, R. (ed.) Encyclopedia of Applied Ethics, IV. San Diego: Academic Press. pp.335-
34e.

3* O principio de diferenca de Rawls pressupde que deve-se aceitar as desigualdades econdmicas e
sociais, ¢ as diferengas, desde que beneficiem os mais desprovidos e assegurem a estes uma posi¢ao
satisfatoria, podendo, entdo, serem consideradas justas. Significa que este principio afirma a
igualdade das oportunidades, tendo o Estado papel central no zelo para a redistribuicdo dos bens
(Apud Schramm, 1998c).

3> Sobre as criticas as propostas de Rawls, ver: NOZICK, R. 1974. Anarchy, State and Utopia. New
York: Basic Books; DWORKIN, R. 1977. Taking Rights Seriously. Cambridge: Mass; SANDEL,
M. 1982.Liberalism and Limits of Justice. Cambridge: University Press; MACINTYRE, A. 1988.
Whose Justice? Which Rationality? London: Duckworth.
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circunstanciais, sempre precarias € negocidveis, mas nem sempre realizaveis”
(Schramm, 1988a:17).

O principio de respeito a autonomia, finalmente, completa o modelo dos
quatro principios de Beauchamp e Childress. Por ser o objeto central e norteador de
nossa pesquisa sobre as mudangas na relacdo médico-paciente, sua conceituacao e
analise serd objeto do capitulo que segue. Cabe, no momento, antecipar algumas
criticas a esse principio € ao modelo principialista.

Vimos no capitulo anterior que a questdo da autodetermina¢do do individuo
aplicada a assisténcia médica emergiu, primeiramente, nos tribunais norte-
americanos na primeira metade de nosso século. Com efeito, o principio de respeito
a autonomia do paciente acabou por ter um status diferenciado na bioé€tica norte-
americana, uma vez que as disputas médicas tém desempenhado um importante
papel nos debates publicos sobre as liberdades individuais (tais como a luta pelo
aborto, o cuidado dos doentes terminais, a recusa de tratamento médico etc.). Estas
disputas quase sempre envolvem argumentos baseados nos direitos individuais e na
decisdo autonoma dos individuos (Wolpe, 1998).

De fato, o principio de respeito a autonomia estd enraizado na tradi¢ao liberal
ocidental. Entretanto, “autonomia e respeito a autonomia sdo termos sem muita
precisdo, associados a varias idéias como privacidade, voluntarismo, liberdade de
escolha e responsabilidade pela escolha individual” (Beauchamp, 1994:6). Aplicado
especificamente a pratica médica, o principio de respeito a autonomia do paciente €
0 que mais traz conflitos com valores associados ao principio de beneficéncia e,
ambos, encontram-se em posicdo de destaque na ética de assisténcia a saude. O
equacionamento dos possiveis conflitos que podem surgir entre dois ou mais
principios na pratica biomédica torna-se, portanto, uma questdo central na aplicacao
do método principialista.

O principialismo, na verdade, ndo representa nem regras praticas ditadas pela
experiéncia e nem, tampouco, prescri¢des absolutas. Na impossibilidade de

conformacao de uma teoria ética unitaria ¢ de aceitagdo universal em sociedades
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plurais e democraticas, os principios de beneficéncia, ndo-maleficéncia, justica e
respeito a autonomia sdo um conjunto de diretrizes para os profissionais de saude
frente a dilemas morais.

Como a complexidade dos fendmenos morais ultrapassa a nossa capacidade
de capturd-los em normas gerais(Richardson, 1990), os principios necessitam serem
especificados de acordo com o contexto.

Tome-se, por exemplo, a seguinte maxima: “os médicos devem sempre
colocar em primeiro lugar os interesses do paciente”, importante referéncia da ética
médica. Mas suponha-se que o médico tenha um paciente com um quadro grave de
insuficiéncia renal e que este lhe peca para adquirir um rim através de compra ilegal,
uma vez que nao resistiria a mais secoes de hemodidlise. Para o médico, tal agdo ¢
ilegal e imoral. O principio categérico, dessa forma, necessariamente, implica
contextualizacdo no sentido de possibilitar uma melhor e mais completa posi¢ao
moral. Assim, a maxima de dar prioridade aos interesses do paciente teria que ser
relativizado, e assumir a seguinte formulacdo: os médicos devem colocar os
interesses de seus pacientes em primeiro lugar, utilizando-se de todos os artificios
moral e legalmente aceitos (Beauchamp e Childress, 1994:10).

Para chegar as contextualizagdo e justificacdo ética dos principios que regem
o cuidado em saude, os autores do principialismo propdem o método de “equilibrio
dialético” dos principios frente a outras consideragdes morais, para se obter uma
coeréncia geral € um apoio muatuo entre as normas socialmente aceitas (Beauchamp
e Childress, 1994).

Esta abordagem pressupde que o principialismo nao prové (e nem tem tal
objetivo) regras diretamente aplicaveis em situagdes de conflito entre os principios
em jogo. Talvez o fato de os principios serem diretrizes € de exigirem adequacgdo a
situacdo enfrentada tenha motivado uma série de criticas a abordagem principialista.
A analise das principais correntes criticas ao principialismo nos permite precisar

mais a sua pertinéncia para os propdsitos de nossa pesquisa.
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2.3 - As principais teorias concorrentes e complementares ao principialismo

A critica ao principialismo mais estruturada e melhor argumentada
teoricamente foi desenvolvida por K. Danner Clouser e Bernard Gert no artigo “A
Critique of Principlism”, publicado em 1990. Em tom ir6nico, esses dois autores

assim iniciam seu artigo:

“Em toda parte da terra, pode ser ouvido, em meio a multiddo, de
convertidos em vigilantes da bioética, um mantra °...beneficéncia
autonomia ... justica ...". Este ¢ o ritual de encantamento que, diante de
dilemas biomédicos, exerce forte atracdo as nossas interrogacoes” (Clouser
e Gert, 1990:219).

Ao denominarem o modelo dos quatro principios de “mantra”, Clouser e Gert
antecipam o nucleo central de suas criticas ao principialismo. Como os médicos, e
outros profissionais, poderiam resolver dilemas €ticos simplesmente analisando-os a
partir de quatro principios gerais e abstratos? Em outras palavras, seriam esses
principios, em si, suficientes para fundamentar uma teoria moral capaz de dar
solugdes praticas e objetivas?

As argumentagdes de Clouser e Gert baseiam-se, fundamentalmente, em trés
questoes inter-relacionadas: a) os quatro principios nao passariam de checklists, ou
de listas de valores a serem memorizadaas, sem profundidade moral e ndo servindo
de guia para uma conduta moral frente a dilemas; b) a analise por principios falharia
em prover uma teoria de justificagdo moral ou um vinculo entre as regras (claras,
coerentes e especificas); por conseguinte, os principios € as regras derivadas do
método principialista ndo passariam de construgdes ad hoc sem qualquer ordem
sistematizada; e c) os quatro principios prima facie, com freqliéncia, competiriam e,
no entanto, sua justificacdo teorica seria insuficiente para se chegar a algum acordo
entre os principios em conflito (Clouser & Gert, 1990).

No que diz respeito a oposi¢do entre principios e regras, Beauchamp e
Childress ressaltam existir uma diferenga essencial entre os principios da abordagem
principialista e as regras de Clouser e Gert. Os autores do principialismo

reconhecem que as regras morais especificas sempre desempenharam papel
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essencial na ética do cuidado a satde. No entanto, nem regras especificas e nem
qualquer principio teriam a capacidade de antecipar os inimeros conflitos tanto
entre regras morais quanto entre principios (Beauchamp e Childress, 1994).

Essa constatagdo remete a segunda questdo de Clouser e Gert. Isto €, nao
bastaria a aplicacdo de um ou outro principio sem uma teoria moral a justifica-lo.
Para os autores, “utilizar os principios como substitutos de teorias parece-nos ser um
esforco inconsciente para aderir a quatro classes de teorias éticas: beneficéncia,
associada a Mill; autonomia, a Kant; Justica, a Rawls; e ndo-maleficéncia, a Gert”
(Clouser & Gert, 1990: 223).

O relativismo moral derivado do principialismo, a “sindrome antologica”
(anthology syndrome)*®, ndo proveria as bases morais para a especificacdo de regras
frente a dilemas morais. Para os autores, “uma teoria adequada deveria incluir, como
essencial para a moralidade, 1) um interesse pelas consequéncias; 2) um interesse
pela maneira de repartir essas consequéncias; 3) um conhecimento da importancia
do individual; e 4) a centralidade das proibi¢des em causar dano aos individuos. E
deve mostrar, ainda, como essas caracteristicas se relacionam entre si, integrando-as
em um sistema claro, coerente ¢ compreensivo, capaz de ser utilizado para resolver
problemas morais reais que emergem na medicina € em outros campos”(Clouser &
Gert, 1990: 233).

Na sua formulagdo, o principialismo, de fato, ndo pretende ser uma teoria
moral Unica e coerente. Com efeito, seus quatro principios se propdem a serem
compativeis com diversas teorias morais uma vez que “oferecem uma via que
contorna os profundos e, provavelmente, irresoliveis conflitos entre teorias morais
conflitantes entre si” (Gillon, 1994:321).

Clouser propde, entdo, uma teoria baseada na moralidade comum (common

morality) “com regras e ideais que vem constituindo determinados aspectos da

36 Para Clouser e Gert, o fato do principialismo se basear em diferentes teorias éticas o caracterizaria
como uma espécie de antologia de teorias que, quase invariavelmente, “tem por ponto de partida
prover breves sumadrios de alguns modelos de teorias éticas, p.ex., utilitarismo, kantismo e
contratualismo”(Clouser e Gert, 1990:231).
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natureza humana. Assim, a moralidade deve ser concebida como racional, imparcial
e dispor de um sistema publico que a imponha a todos” (Clouser, 1995:219).

A common morality, para Clouser seria, na realidade, um ponto de partida
para a constituigdo de limites do dominio moral. De que a ética profissional se
beneficiaria, pois teria como nucleo central um contexto sensivel as interpretacdes
das regras morais gerais(Clouser, 1995:235).

A caracteristica fundamental das sociedades secularizadas ¢ a pluralidade de
valores morais. Em algumas sociedades sdo possiveis consensos parciais ou de
consensos por sobreposicdo’’ entre diferentes comunidades morais. Mas parece nio
ser possivel estabelecer uma teoria moral, universal, capaz de garantir o consenso
em um contexto de pluralidade, onde a tolerancia deve ser contraposto ao
autoritarismo.

A percepgao de ser impossivel em sociedades secularizadas uma teoria moral
unica, levou ao desenvolvimento de uma outra linha de pensamento na bioética. O
centro dessa teoria € o principio de respeito a autonomia do individuo. Em sua obra
maior, The Foudations of Bioethics, editada inicialmente em 1986, Hugo Tristam
Engelhardt Jr., médico e filosofo, situou o principio de respeito a autonomia em
primeira ordem de prioridade, tendo por base a tradi¢do filosofica do liberalismo
norte-americano na defesa dos direitos e individuais.

A primeira edi¢do de seu livro foi considerada como paradigma do modelo
libertario em bioética (Neves, 1996) mas acabou por se tornar alvo de diversas
criticas®®. No prefacio de sua segunda edi¢do, Engelhardt Jr. considerou erréneo o

rotulo de libertario pois ndo teve por objetivo “garantir uma moralidade hostil as

7O termo “consenso por sobreposi¢do” ( overlapping consensus) ¢ proposto por Rawls para
expressar a idéia de que pessoas com visoes radicalmente diferentes de mundo (por exemplo, um
crente religioso, um autonomista kantiano ¢ um marxista) podem, no entanto, a despeito de suas
diferencas, compartilhar valores politicos comuns (Apud Schramm, 1998c¢)

¥ A centralidade no principio de respeito a autonomia do individuo nio sé permitia justificar as
acoes decorrentes da expressdo da vontade livre do paciente como, também, ajudava a justificar o
corpo como propriedade individual, legitimando, por sua vez, a venda de 6rgios e de sangue. A esse
respeito ver: BERLINGUER, G. e GARRAFA, W. 1996. O Mercado Humano: estudo bioético da
compra e venda de partes do corpo. Tradugdo de Isabel Regina Augusto, Brasilia: Editora UnB.
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moralidades comunitarias que podem unir muitas, talvez até a maioria das
comunidades morais particulares” (Engelhardt Jr., 1998:17). Visando, entdo,
dissipar as confusdes advindas da proposicao original, o autor rebatizou ‘o principio
de autonomia’ como ‘principio do consentimento’ (principle of permission) no
sentido de indicar com mais precisdo que estaria em jogo o reconhecimento de que a
autoridade moral secular derivaria do consentimento dos envolvidos em um
empreendimento comum.

As argumentagdes de Engelhardt Jr. sdo muito bem fundamentadas.
Entretanto, consideramos que os principios de respeito a autonomia do paciente e do
consentimento livre e esclarecido devam ser entendidos no conjunto dos outros
principios prima facie do principialismo. Veremos mais adiante que em algumas
situacdes clinicas se podem justificar moralmente atitudes paternalisticas do médico
em relagdo ao seu paciente.

Outras linhas de pensamento em bioética buscaram alternativas
complementares ao principialismo. Assim sdo as abordagens da “cauistica” e da
“virtude”.

A primeira foi desenvolvida por Albert Jonsen e Stephen Toulmin, em 1988,
no livro The Abuse of Casuistry. O método casuistico tem por ponto de partida casos
paradigmaticos, em que as questdes morais relevantes e as suas conclusdes ja
tenham sido decididas; os autores, entdo, comparam o0s tragos marcantes desses
casos com aqueles casos por decidir. Argumentos correspondentes vinculam um
caso ao outro e servem como o modelo primario de argumentagdo moral (Jonsen and
Toulmin, 1988). Dessa maneira, os autores preconizam uma analise caso a caso, nao
assentando as decisdes morais em quaisquer principios a priori, orientadores para
acgao.

Para Beauchamp, a abordagem principialista “ndo necessita desviar dos
métodos e padrdes propostos por Jonsen. Assim sendo, o principialismo € o

casuismo parecem ser mais aliados que inimigos” (Beauchamp, 1995:193).
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O modelo da teoria da “virtude” (virtue-based normative ethics), por sua vez,
foi proposto por Edmund Pellegrino e David C. Thomasma no livro For the
Patient’s Good: the restoration of beneficence in health care, publicado em 1988. A
partir da tradicdo grega, aristotélica, de uma ética da virtude, os autores enfatizam
que a utilizacdo de principios requer julgamento. E este depende, essencialmente,
das caracteristicas pessoais do agente (profissional de saude), tais como o senso
pessoal de responsabilidade e integridade. Tendo por referéncia o principio de
beneficéncia, “o principio moral central da ética médica”, os autores se propdem a
“redefinir e refinar a nocdo de beneficéncia em termos das novas praticas e
dimensdes da atual relacdo médico-paciente” (Pellegrino e Thomasma, 1988:7-8).

O conceito de beneficéncia desses autores tem o significado de confianca
mutua entre 0 médico e o paciente com o objetivo de atuar no melhor interesse de
um com o outro. Esta perspectiva reforca a obrigagdo moral do médico frente a
situagdes de recusa, por exemplo por forca de normas administrativas, de
atendimento de determinados casos (como AIDS, doengas altamente contagiosas,
outras possiveis discriminacdes). Mas ndo deixa claro como despertar nos
profissionais de saude o valor da virtude em situagdes adversas a boa pratica clinica
(Almeida e Schramm, 1999).

O principialismo e a teoria da virtude possuem “diferentes énfases, mas estas
sdo compativeis. Uma filosofia moral ¢ simplesmente mais completa se as virtudes
estdo integradas com os principios [e, dessa forma,] a teoria da virtude e o
principialismo sdo mais parceiros do que competidores” (Beauchamp, 1995:195).

Outra linha de argumentagdo bioética tem por referéncia o movimento
feminista®. A abordagem bioética feminista, como ressalta Wolff, ndo ¢ uma
bioética separada para as mulheres mas “percebe a opressdo baseada em género
como um sério equivoco e investiga criticamente os arranjos de poder e género”

(Wolff, 1996:8).
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A proposta feminista ¢ entendida, erradamente, como sindnimo da ética do
cuidado, desenvolvida por Carol Gilligan®. A proposi¢io de Gilligan é uma das
abordagens que tem por referéncia o género. O feminismo aplicado a filosofia moral
teria por objetivos: “revelar o viés de género nas abordagens filosoficas tradicionais;
buscar a mudanca de alguns elementos centrais dessas abordagens, tais como a
imparcialidade e universalidade; questionar a adequagdo e a dedugdo moral a partir
de principios abstratos que possuem reduzida aten¢do as particularidades, aos
contextos e as inter-relacdes; descrever diferentes caminhos para a andlise e a
resolucdo de problemas morais e discutir suas conexdes com a questdo de género;
articular e discutir uma ética do cuidado especifica ¢ demonstrar quais relagdes essa
¢tica deve ter com a ética de justica ou de direitos; deslocar a tradicional
centralidade do individualismo liberal que prioriza a autonomia e desvaloriza a
interdependéncia entre os sujeitos; e recuperar a devida aten¢do aos aspectos
emocionais e da virtude como elementos da vida moral” (Wolff, 1996:9).

Os aspectos culturais e historicos que envolvem a opressao da mulher, em si
mesmos, justificam a atengdo e sobre questdoes bioéticas que dizem respeito as
mulheres. Da mesma maneira, existe a necessidade de aten¢do diferenciada para
situagdes de opressdo relacionadas as classes sociais, as etnias ou as minorias
sociais. Tais consideragdes nao implicam, necessariamente, o enfraquecimento da
proposta principialista pois, como visto, os principios abstratos necessitam de
justificagcdo especifica de acordo com o caso estudado. Nossa critica principal a
abordagem feminista ¢ que esta abre mao de uma andlise imparcial dos fendomenos

morais em jogo.

* Wolff define o feminismo como sendo o “trabalho que assume o género € 0 sexo como categorias
analiticas centrais, buscando o entendimento de seus efeitos no mundo e luta por mudar a correlagao
das forgas que atuam na opressao das mulheres” (Wolff, 1996:8).

% 0 modelo do cuidado (care), proposto por Carol Gilligan (1982), contrapde o valor do cuidado,
de expressdo, segundo a autora, acentuadamente feminina, ao da justica, de expressdo mais
masculina, e o propde como eixo fundamental para o desenvolvimento de uma ética profissional em
saude.
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A critica de Clouser e Gert sobre a possibilidade de apreensao da abordagem
principialista como sendo um “mantra” parece ser pertinente. A reflexao moral sobre
situagdes inéditas e dilematicas envolve ponderagdes de toda ordem. Das possiveis
virtudes humanas as regras deontologicas; das relagdes entre comunidades morais
distintas as crengas e valores individuais, todas essas dimensdes, em ultima
instdncia, encontram-se presentes, em diferentes graus de interrelacio nos
julgamentos morais.

Na medida em que a anélise filoséfica sobre os problemas morais no contexto
biomédico tenha como pressuposto a existéncia de diferentes e legitimos pontos de
vista, maiores serdo as exigéncias de contextualizagdo e equilibrio entre os
principios. Nessa medida, acreditamos ser pouco provavel os principios
desaparecerem, pois: a) em qualquer sistema ético ha, pelo menos implicitamente,
principios (ou valores); b) qualquer teoria que se apresente como alternativa ao
principialismo tera outras severas limitacdes; c¢) a necessidade e a utilidade dos
principios se faz cada vez mais clara na medida em que tratamos de aplicar outras
teorias aos casos concretos; e d) os principios ndo sdo intrinsecamente incompativeis
com outras teorias (Pellegrino, 1995). Ademais, nada impede incorporar a lista dos
quatro principios, outros principios que venham a se impor em contextos historicos
especificos.

O principialismo, ao propor um método baseado em principios prima facie
que, a serem ponderados nas variadas, parece oferecer ao profissional de saude uma
importante diretriz para a tomada de decisdo e para posturas ético-profissionais
flexiveis e tolerantes. O principialismo tem o potencial, ainda, de incorporar outros
principios e valores segundo o contexto socio-cultural.

E dentro desta perspectiva que analisamos os principios de respeito

autonomia e do consentimento livre e esclarecido.
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Capitulo 3

Os Principios de Respeito a Autonomia e de Consentimento livre e
esclarecido na abordagem principialista

Dentre os quatro principios propostos pelo principialismo, os de respeito a
autonomia, ¢ de consentimento livre e esclarecido t€ém merecido especial atencao
dos estudiosos da bioética. Como ressaltamos no capitulo anterior, muitas das
criticas a abordagem principialista dirigem-se a hegemonia da tradigdo liberal norte-
americana, que enfatiza o principio de respeito a autonomia. Entretanto, o método
proposto pelo principialismo o coloca como um principio prima facie, concorrendo
com 0s outros trés principios.

Quanto as mudangas ocorridas na ética médica tradicional, o principio de
respeito a autonomia tem assumido um papel de destaque. A ascendéncia da
autonomia sobre o valor primdrio tradicional da beneficéncia representaria “a mais
radical reorientacdo na longa historia da tradi¢do hipocratica” (Pellegrino,
1990:361).

Nesse capitulo, destacaremos o conceito de autonomia como um principio
prima facie bioético aplicado a pratica biomédica. A afirmacdo do principio de
respeito a autonomia do individuo, na dimensdo politica dos direitos constituidos
nas sociedades ocidentais, ¢ universalmente aceito. Mas, quando se aplica esse
principio no ambito das relagcdes entre médico e paciente, diversas e importantes

tensdes morais podem vir a tona.

3.1 - O principio de respeito a autonomia do paciente na pratica biomédica

A palavra autonomia ¢ de origem grega, composta pelo adjetivo pronominal

9% ¢¢

autos, que significa “o mesmo”, “ele mesmo” e “por si mesmo”; e pelo substantivo

29 ¢¢ 99 ¢¢

nomos, com o sentido de “compartilha”, “instituicao”, “lei”, “normas”, “convengao”

ou “uso”. Etimologicamente, o conceito de autonomia significa “a condi¢cao de uma
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pessoa ou de uma coletividade auténoma, quer dizer, que determina ela mesma a lei
a qual se submete” (Lalande, 1996:115).

No contexto do projeto da modernidade de emancipagdo do individuo e da
sociedade das leis heteronomas, sejam estas entendidas como leis naturais,
sobrenaturais ou decorrentes de qualquer outro principio de autoridade vélido a
priori, a autonomia do individuo representa um ponto de partida. Para Schramm, o
principio de respeito a autonomia pertence “ao patrimonio moral da humanidade,
quer se queira ou nao” (Schramm, 1998b:34).

Em termos sociologicos, a crescente énfase no principio de autonomia pode
ser entendida como consequéncia de determinadas mudangas nos paises ocidentais
onde destacam-se: “a) o desaparecimento gradual das grandes estruturas familiares
e, por conseguinte, o individuo “livre” tem se tornado o centro da concepg¢do de
sociedade; b) o fato do pluralismo moral ser reconhecido no nivel social e ter, pelo
menos em alguns paises, contribuido para o declinio de regulagdes do Estado
especificamente voltadas para impor certas regras morais; € ¢) o processo de tomada
de decisdo em satde tem sido gradualmente voltado para um modelo legalista onde
os pacientes e os profissionais de saude sao vistos mais como adversarios potenciais
€ menos como co-participantes em potencial” (Holm, 1998:269).

Essa énfase no principio de respeito a autonomia na moderna ética aplicada
tem intensificado o debate sobre a devida conceituagdo do termo ¢, sobre as bases de
justificagdo moral que determinam o dever, prima facie, de respeitar as decisdes
autonomas.

O termo “autonomia” tem sido utilizado com iniimeros significados técnicos
em diferentes escolas éticas. Holm, utilizando-se de argumentos de Dworkin,
ressalta que o conceito de autonomia moral pode ser definido de seis maneiras
substancialmente diferentes no discurso filoséfico:

1. uma pessoa ¢ moralmente autdbnoma se, € somente se, ela for autora de

seus principios morais;
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2. uma pessoa ¢ moralmente autonoma se, ¢ somente se, ela escolhe seus
principios morais;

3. uma pessoa ¢ moralmente autonoma se, € somente se, sua autoridade
basica ou origem de seus principios morais for a expressdo de sua
propria vontade;

4. uma pessoa ¢ moralmente autonoma se, ¢ somente se, ela decide quais
principios morais vai acatar € com os quais vai se comprometer;

5. uma pessoa ¢ moralmente autdbnoma se, € somente se, ela admitir a
responsabilidade da teoria moral que ela acata e os principios que aplica;

6. uma pessoa ¢ moralmente autbnoma se, € somente se, ela recusa a aceitar
outros como autoridade moral, ou seja, ela ndo aceita sem uma avaliacao
independente o julgamento de outros como sendo moralmente correto.

Estas seis possibilidades de defini¢des ndo esgotariam, no entanto, o campo e
a discussao sobre o exato contetido e o limite da autonomia moral estaria, portanto,
em aberto (Holm, 1998).

Apesar de permitir diferentes interpretagdes sobre o conceito de autonomia,
na filosofia moral contemporanea, todas as teorias concordam que duas condigdes
seriam necessarias para o seu exercicio. Em primeiro lugar, a condi¢do de
liberdade, entendida como uma relacdo de independéncia com relagao a/de
qualquer tipo de controle. Em segundo lugar, estaria a capacidade do individuo agir
intencionalmente (Beauchamp e Childress, 1994).

A primeira condi¢do - a liberdade - ndo deve ser entendida como uma
autodeterminagdo absoluta, mas sim, como um problema sempre aberto. Isto €, o
problema de determinar a medida, a condi¢cao ou a moralidade da escolha que possa
garanti-la (Cohen e Marcolino, 1995).

Mas uma escolha sé seria autdbnoma se estivesse completamente livre de
constrangimentos?. Para alguns autores (Wolff, 1970; Kuflik, 1984; Raz, 1987,
MacMahon, 1987) uma acgdo verdadeiramente autonoma seria incompativel com

influéncias advindas da Igreja, do Estado ou de outras comunidades morais.
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Nos casos extremos de lavagem cerebral ou de outros mecanismos de coagdo
(psicoldgica ou fisica), as escolhas de um individuo ndo podem ser caracterizadas
como op¢ao autonoma.

Entretanto, ¢ certo também que nenhum individuo, em principio, esta
completamente livre de influéncias externas (a familia ou a comunidade moral a
qual pertence). O préprio contexto do adoecer traz limites, em diferentes graus, ao
exercicio pleno da vontade autonoma. Nem por isso os individuos deixam de ser
autdnomos pois “podem exercitar sua autonomia ao escolher aceitar e se submeter a
demandas autoritdrias de uma instituicdo, de uma determinada tradi¢do ou
comunidade que eles entendam como legitima fonte de orientacdo” (Beauchamp e
Childress, 1994:124).

No contexto da relagdo médico-paciente emergem conflitos importantes
quando se relaciona o conceito de respeito a autonomia do paciente a pratica do
paternalismo médico, baseada no principio de beneficéncia. O paternalismo médico,
e sua possivel relagdo conflituosa com o principio de respeito a autonomia, serao
analisados mais adiante.

Aceitamos que devemos ter especial respeito pelas escolhas autdnomas das
pessoas. Para tal, existiriam trés distintas maneiras essenciais de justificacdo. A
primeira linha de argumentagdo a favor desse respeito sustenta que a autonomia
seria a base para uma posicao moral e, por conseguinte, a necessaria condigdo para a
atribui¢ao de direitos individuais.

A segunda linha, a de John Stuart Mill, diz que a autonomia deve ser
valorizada porque uma pessoa autonoma ¢ produtora de sua propria vida, isto &,
pode criar situagdes boas para si.

A terceira maneira de justificar a autonomia parte da premissa de que cada
individuo possui seu proprio caminho na vida e seus proprios principios morais.
Assim, o individuo, ou uma comunidade moral, ndo teria o direito de impor suas

crencas a outros sem a devida permissdo. E ndo teria o direito de limitar as
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expressoes de vida das pessoas desde que estas ndo venham interferir negativamente
sobre a sua vida (Holm, 1998).

Estas justificacdes partem de pontos-de-vistas distintos, mas compartilham a
visdo de que o principio de respeito a autonomia significa, no minimo, reconhecer o
direito do individuo de ter sua propria maneira de compreender o mundo, de fazer
escolhas, de poder agir de acordo com valores e crencas pessoais. Além disso, como
o ressaltam Beauchamp e Childress, o principio de respeito a autonomia “requer
mais que a obrigacdo de ndo intervengdo em assuntos pessoais, porque inclui a
obriga¢do de manter a capacidade de escolha autbnoma em pessoas que estejam com
receios e outras condigdes que debilitam ou interrompam a agdo autonoma”
(Beauchamp e Childress, 1994:125).

Um dos obstaculos principais a incorporagdo do principio de respeito a
autonomia do paciente ¢ a tradicdo médico-paternalista baseada no principio de

beneficéncia.

3.2 - Autonomia x Heteronomia: o paternalismo médico em questio

O termo paternalismo ¢ oriundo da palavra latina pater (pai) e refere-se ao
modelo da familia patriarcal, isto ¢, onde o pai exerce o poder de fazer todas as
escolhas, em especial quando se trata dos filhos.

No ambito legal, o paternalismo tem sido definido em termos de coer¢cdo do
Estado através de leis que interferem nas liberdades de a¢do dos individuos. Essas
leis podem ser justificadas pelos argumentos do bem-estar, da felicidade, das
necessidades ou dos valores das pessoas. Entretanto, as atitudes paternalistas, na
esfera das leis, tém caido em descrétido “nas ideologias politicas do Ocidente, mas
ainda podem ser percebidas em muitas areas da legislacdo e das politicas sociais, e
mais notadamente na medicina e na assisténcia a saude” (Hayry, 1998:449).

O ato paternalista pode ser definido cono sendo “a desconsideragao
intencional das preferéncias ou atitudes conhecidas de alguém por outra pessoa,

onde aquele que desconsidera justifica sua acdo pela intencdo de propiciar um
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beneficio ou de evitar um risco a pessoa que foi alvo de sua acdo” (Beauchamp e
Childress, 1994: 274).

O paternalismo médico pode ser definido como a conduta que tem por
intencao beneficiar o paciente sem o seu consentimento. Um ato paternalista pode,
também, estar relacionado a omissao ou mesmo a distor¢ao das informagdes, com o
obejtivo de ndo causar ao paciente sofrimento psicoldgico. O paternalismo pode,
ainda, envolver o uso da forca ou da coer¢io®.

Ao longo da histéria da ética médica, os principios de ndo-maleficéncia e de
beneficéncia ordenaram as bases para a relacdo paternalista do médico com o
paciente. A moralidade do paternalismo médico comegou a ser discutido a partir da
crescente valorizacdo do principio de respeito a autonomia e, aida hoje, constitui
uma questao em aberto na ética aplicada.

Hayry destaca que a autonomia do individuo pode ter duas linhas distintas de
analise filosofica. A primeira entenderia a autonomia como um valor em si. Nesta
perspectiva, todas as formas de controle complacente seriam imorais e, portanto,
qualquer defini¢do de paternalismo deveria fazer referéncia a coerg¢do, ao
constrangimento e a violagdo da autonomia.

Uma segunda linha de pensamento busca categorizar o paternalismo de
acordo com o grau de restricao a autonomia da pessoa (quadro 1).

Quadro 1. A Visao Liberal do Paternalismo

Paternalismo
14 A\ Moralismo
Brando (soft) Duro (hard) Prudencialismo
sempre justificavel 4 A|
Fraco (weak) Forte (strong)
justificavel nao justificavel

Fonte: Hiyry, 1998:254

*I Do latim coertione que quer dizer “1. Ato de coagir; coagdo. 2. Repressio, coibi¢io.” (Ferreira,
A.B.H. 1993. Dicionario da Lingua Portuguesa, Rio de Janeiro: Nova Fronteira.
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O primeiro tipo de controle complacente sobre os interesses das pessoas,
segundo a visdao liberal, ¢ denominado de paternalismo brando ou suave (soft
paternalism). O paternalismo brando consiste em uma acao que nao necessariamente
viola a autonomia da pessoa. Um exemplo caracteristico desse tipo de paternalismo
¢ a vacinagao obrigatoria em criangas, onde os pais nao teriam o direito de recusar
vacinar os seus filhos por colocarem em risco a satide das proprias criangas e de
outras pessoas vulneraveis. O recurso a vacinagdo compulsdria também ¢ utilizado
em situacdes de surtos ou epidemias.

O segundo tipo de paternalismo, o paternalismo duro (hard paternalism),
viola o principio de autodeterminagao das pessoas. Existiriam duas formas possiveis
de paternalismo duro: o fraco (weak) e o forte (strong).

O paternalismo fraco consiste no controle das decisdes de uma pessoa ¢ pode
ser justificado moralmente em quatro situagdes especificas,quais sejam:

I. quando envolve categorias especiais de pessoas, tais como criangas,
doentes mentais severos, senis e pessoas com distirbios mentais
moderados. Nesses casos, existiria ou uma auséncia ou uma diminui¢ao da
capacidade autonoma da pesso;

II. em situagdes onde existe falta de conhecimento ou de informagdes
necessarias para uma decisdo autonoma. Por exemplo, uma pessoa pode
ser impedida de tomar um determinado medicamento por desconhecer
seus possiveis efeitos colaterais. A falta de conhecimento ou de
informagdo pode, também, ser uma consequéncia de acdo que visa
enganar a pessoa, um ato de negligéncia ou por simples acidente;

III.em contextos de profunda comog¢do emocional quando as pessoas podem
perder a sua capacidade racional de julgar os acontecimentos a sua volta; e

IV.quando existe exagerada influéncia externa sobre a pessoa que vai tomar
uma decisdo. Nesse caso, pode existir uma situagdo clara de coer¢do ou

influéncias religiosas, econdmicas ou de tradi¢des culturais (Hayry, 1998).
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O ponto central de justificativa do paternalismo fraco ¢ que determinado
grupo de pessoas ainda ndo t€ém sua autonomia completamente desenvolvida (ou
nunca a terdo) ou perderam sua capacidade, tempordria ou permanentemente, de
tomarem decisOes autonomas.

A outra forma de paternalismo duro ¢ o forte (strong). O paternalismo forte
ndo encontra justificativa moral na visio liberal*

No cotidiano das relagdes entre médicos e pacientes, muitas vezes, os limites
entre essas diferentes formas de paternalismo ndo sdo totalmente claros. Dessa

J4

maneira, o problema do paternalismo médico ¢ “o problema de se colocar, de forma
justa, a devida especificagcdo e equilibrio da beneficéncia do médico e a autonomia
do paciente no contexto da relagdo médico-paciente, [desta maneira] as intervengdes
paternalistas requerem das pessoas um bom julgamento, assim como pessoas com
principios bem assentados e aptas para confrontar os eventuais conflitos”
(Beauchamp e Childress, 1994:284).

Ha necessidade de se distinguir o termo “tratamento medicamente indicado”
de “ordem médica”. Este ultimo comumente estd associado a imposi¢do que o
médico faz de seu ponto de vista ao seu paciente, sem dar alternativas a este.

O termo “tratamento medicamente indicado”, € o primeiro critério para a
analise das decisdes em clinica que derivariam “de fatos médicos, junto com
avaliacdes de formas de tratamento que auxiliam o médico para julgar se esta ou

aquela intervengao pode ou nao ser util ao paciente” (Jonsen, Siegler and Winsdale,

1986:13). Nesta perspectiva, a indicagdo médica representaria um dentre os critérios

* Hayry (1998) destaca trés tipos de justificagdo para o paternalismo forte:a) o primeiro esfor¢o
para justificar o paternalismo forte faz apelo para a utilidade do controle benevolente. De acordo
com essa visdo, as intervengdes sdo justificadas toda vez que existirem boas razdes para se crer que
elas trardo bem-estar para a pessoa ou o bem-estar universal de humanidade sera a consequéncia da
acdo de constrangimento ou de cerceamento.b)O segundo esfor¢o em justificar o paternalismo forte
refere-se a visdo da moralidade como valor em si mesmo. Por exemplo, se existe algum tipo de
ritual religioso ou de pratica sexual que toda pessoa decente pensa ou sente que ¢ errado entdo estas
praticas devem ser proibidas; e por ultimo, a terceira maneira de se defender o constrangimento ou
cereceamento das pessoas faz apelo a racionalidade. Pressupdem-se que todas as pessoas em algum
nivel sdo irracionais e deve ser prudente que a coletividade se encarregue de ndo permitir que agdes
irracionais sejam tomadas.
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a serem avaliados, de acordo com as preferéncias do paciente, sua qualidade de vida
e consideracdes sdcio-econdmicas.

Sobre este aspecto da indicagao médica, Miller ressalta que, desde que nao se
utilize a avaliacao clinica para impor ao paciente as decisoes afeitas a sua saude, “o
critério de indicacdo médica ¢ perfeitamente compativel com a autonomia do
paciente e auxilia no estabelecimento de uma relacdo de confianga entre o médico e
o paciente. Para exercer sua autonomia racionalmente, o paciente necessita saber
qual tratamento, se existir algum, ¢ medicamente indicado para sua condigdo”
(Miller, 1993:98).

O modelo de decisdo médica baseado no principio de respeito a autonomia
pode ser considerado ideal, pois sdo raras as situacdes em que o paciente esta
completamente livre de influéncias externas. A questao central, a nosso ver, ¢ que o
modelo da escolha autdbnoma do paciente deveria ser o guia da conduta moral no
processo de decisdo médica. Desse modo, caberia ao médico o papel de “gedgrafo
de valores”, utilizando-se de uma expressao cunhada por Engelhardt Jr (1998). Isto
¢, caberia aos médicos entenderem que quanto mais sao capazes de mostrar aos seus
pacientes as consequéncias de suas decisdes, ¢ as razdes a favor e contra outras
possiveis decisdes, mais os pacientes serdo capazes de escolher racionalmente e de
assumir suas responsabilidades, juntamente com seus médicos.

O principio de respeito a autonomia admite diferentes perspectivas, as vezes
conflitantes entre si. Assim, sua substitui¢do pelo principio do consentimento,
proposto por Engelhardt Jr, parece ser uma estratégia pragmatica para a nao violagao
do principio de respeito a autonomia do paciente. Como ressalta Engelhardt Jr, “o
direito de ndo ser tratado sem consentimento ganha aplicabilidade imediata nos
desejos do possivel paciente. Basta aquele individuo recusar para indicar que a
autoridade do médico ndo se aplica a esse paciente” (Engelhardt Jr, 1998:164).

O principio do consentimento envolveria mais do que a simples obtencdo da
permissdo do paciente para intervir em seu corpo e, ainda, pode envolver diferentes

contextos e valores conflitantes. Buscaremos, na se¢do seguinte, uma analise mais
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acurada desse principio como forma de situar suas pertinéncia e importdncia no

plano da bioética principialista.

3.3 - O principio do consentimento livre e esclarecido e suas consequéncias para
a pratica biomédica

A préatica do consentimento livre e esclarecido pode ser vista como um ritual
necessario em contextos onde o vinculo de confianga entre médico e paciente tenha
sofrido sérias erosdes. Como vimos, este consentimento foi primeiramente pensado
nas pesquisas envolvendo seres humanos e, somente mais tarde, foi sendo
incorporado & pratica clinica™®.

Podem-se distinguir dois sentidos ou usos gerais para o termo “consentimento
livre e esclarecido”. No primeiro, o consentimento livre e esclarecido ¢ uma
autorizacdo autonoma dada pelo paciente ou pelo sujeito na pesquisa. O segundo
sentido ¢ analisavel em termos de regras administrativas em contextos de politicas
publicas e institucionais.

Segundo Faden and Beauchamp (1986), a literatura legal, filosodfica,
institucional, médica e psicoldgica tem discutido o consentimento livre e esclarecido
em termos de seus ‘elementos’; de seus componentes analitico-conceituais:

[.Informagdo ou esclarecimento (disclosure)
II.Compreensdo

II1.Voluntariedade.

IV.Competéncia

V.Consentimento

O quinto elemento ¢ denominado ‘consentimento’ em poucas analises.

Alguns autores o omitem como elemento; outros preferem chama-lo ‘decisdo’ e,

# A pesquisa médica no século XIX era, primariamente, feita pelo médico com seu proprio paciente
em sua clinica ou com os seus pacientes hospitalizados. Nao havia uma clara diferenciagao teorica
ou pratica entre um ato padrdo e uma terapia experimental. A partir do desenvolvimento de métodos
epidemiologicos, entretanto, os pesquisadores comegaram a procurar por grupamentos de pessoas
em asilos, orfanatos, exército e hospitais publicos. Isso explica porque o consentimento livre e
esclarecido deveria ser desenvolvido primeiro nesses ambientes onde o pesquisador freqiientemente
nido conhecia o paciente e ndo havia base de confianca interpessoal. Na medicina clinica, a
confianga entre o paciente ¢ o0 médico ¢ (presumivelmente) maior (Wolpe, 1998).
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ainda, alguns preferem enfatizar o termo “decisdo compartilhada’ ou ‘colaboragio’**
como substitutos para o consentimento de um paciente ou sujeito em pesquisa. Seja
qual for a formulagdo, o quinto elemento refere-se a fase final do ato de dar um
consentimento livre e esclarecido.

Ao contrario do conceito de autonomia, existem poucos desacordos a respeito
da apropriada denominagdo para ‘consentimento’. E existem mais acordos do que
discordancias sobre a pertinéncia desses cinco elementos. Ademais, 0 consenso
sobre esse tipo de andlise do consentimento livre e esclarecido parece ser maior do
que sobre qualquer outro topico na literatura a esse respeito. Esses elementos sdo
também utilizados de forma extensiva na literatura como condi¢cdes de uma
definicdo de consentimento livre e esclarecido - ou, como alguns preferem dizer,
como as condi¢cdes na definicio de consentimento vdlido®™. De acordo com esse
modelo de defini¢do, “a agdo X € um consentimento livre e esclarecido pela pessoa
P para uma intervencao I se, e somente se:

1.P recebe minuciosa informagdo sobre I;

2.P compreende a informacao;

3.P age voluntariamente na realizagdo de X;

4.P & competente para a realizagao de X, e

5.P consente a I”’(Faden and Beauchamp, 1996:.275).

Em uma primeira leitura, essa parece ser uma defini¢do atraente de
consentimento livre e esclarecido. E essa ¢ uma das razoes da confianga nos usos
desse termo na medicina clinica e na lei. A lista de condi¢gdes nesta analise, porém,
estad sujeita a desvios em questdes especiais de convengdes médicas e ma pratica
legal. As cinco condigdes sao menos apropriadas como categorias analiticas ou para

definicdo de consentimento livre e esclarecido. Constituem, mais apropriadamente,

* Ver: President’s Comission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and
Behavioral Research, Decinding to Forego Life-Sustaining Treatment. Washington, DC:
U.S.Government Printing Office, 1983. Vol. 1 p.15 e KATZ, J. 1989. El Medico y el Paciente: su
mundo silencioso.Fondo de México: Cultura Econdmica.

* Sobre a linguagem do consentimento valido ver CULVER, C. and GERT, B. Philosophy in
Medicine: Conceptual and Ethical Issues in Medicine and Psychiatry. New York: Oxford
University Press, 1982. pp.42-63.
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uma lista de elementos do consentimento livre e esclarecido em cenarios
institucionais ou regulamentarios, nos quais requerimentos de consentimento
aparecem em normas de condutas. Esse método para a definicdo de consentimento
livre e esclarecido também tem dado proeminéncia especial, tanto na medicina
quanto na lei, a questdo da informacdo e responsabilidade para os pacientes e
sujeitos em pesquisa.

No entanto, nada sobre a natureza de um consentimento livre e esclarecido,
per se, toma a informacdo do médico uma condi¢ao necessaria. O paciente pode vir
a tomar conhecimento de fatos que dizem respeito ao seu problema de satde através
de outras fontes de informag¢des médico-cientificas (por enciclopédias, publicagdes
diversas ou pela rede internet, por exemplo). Uma vez esclarecido, ele pode dar seu
consentimento sem haver necessidade de qualquer informagdo da parte de seu
médico. No capitulo seguinte veremos que tal situacdo vem ocorrendo com
freqiiéncia crescente entre os pacientes portadores do virus HIV/Aids.

O consentimento livre e esclarecido pode ter dois diferentes significados
dependendo de sua aplicacao.

Em um primeiro sentido (senso;), o consentimento livre e esclarecido ¢ uma
forma particular de acdo individual realizada por pacientes e sujeitos em pesquisa.
Pode ser definido como uma acdo auténoma de um paciente ou sujeito em pesquisa
que autoriza um profissional a integrar o sujeito na pesquisa ou a iniciar um plano
médico para o paciente. Pode-se decompor essa definicdo afirmando-se que um
consentimento esclarecido no senso; ¢ dado “se um paciente ou sujeito em pesquisa
(1) possui entendimento consideravel e (2) em substancial auséncia de controle por
outros, (3) intencionalmente (4) autoriza um profissional a realizar um determinado
procedimento”(Faden and Beauchamp, 1986:278).

Todo ato auténomo satisfaz as condig¢des 1,2 e 3; mas ndo quer dizer que
todos satisfacam o ato 4. A quarta condi¢do, entdo, ¢ o fator principal de que

caracterizaria o consentimento esclarecido como uma forma de agao auténoma.
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Em nenhum momento entra em questdo a maneira pela qual o paciente, que
autoriza um determinado ato, chega a um acordo com seu médico. Katz, por
exemplo, argumenta ser o consentimento livre e esclarecido sindnimo de decisao
compartilhada. Isto €, decisdo onde os médicos e os pacientes teriam que valorizar a
conversagao, conversagao que possuiria a fungdo de aumentar a responsabilidade de
ambas as partes em relagdo a sua conduta (Katz, 1989).

Tratar o consentimento livre e esclarecido como sinénimo de decisdo
compartilhada, entretanto, pode trazer confusdes, pois o ato de consentimento
também se aplica a pesquisa biomédica. Nesta situacdo, ficaria dificil entender o
consentimento livre e esclarecido como decisdo compartilhada, pois as decisdes
sobre uma determinada ag¢do, invariavelmente, ficam sob o dominio do pesquisador,
cabendo ao sujeito da pesquisa concordar ou ndo em participar. Além do mais,
apesar de médico e paciente poderem chegar a uma decisdo conjunta, “a esséncia do
consentimento livre e esclarecido no senso; € que somente o paciente ou o sujeito
em pesquisa autoriza autonomamente” (Faden and Beauchamp, 1986:279).

O segundo sentido do consentimento livre e esclarecido (senso,) nao se refere
a autoriza¢do autdnoma, mas a uma autorizagdo efetiva (algumas vezes denominada
de “valida”) de um paciente ou sujeito em pesquisa através de procedimentos que
satisfagam regras ou normas definidas em instituigoes de saude ou de pesquisa.

Nesse sentido, qualquer consentimento ¢ um consentimento livre e
esclarecido no senso, desde que satisfaga uma regra. No contexto institucional, as
condicdes de informagdo sdo centrais, porque sdo pré-requisito essencial para o ato
de consentimento livre e esclarecido, efetivo. Como vimos no primeiro capitulo, a
doutrina legal do consentimento livre e esclarecido ¢ primariamente uma lei de
informacgdo, isto ¢, satisfazer regras de informacdo virtualmente esgota o
consentimento livre ¢ esclarecido, na lei.

Apesar das diferencas entre os dois sentidos, uma definicdo de consentimento
esclarecido ndo precisa ficar restrita a uma classe ou outra, pode conformar-se a

ambas. Muitas defini¢des de consentimento esclarecido em contextos politicos
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refletem, em ultima instancia, uma forte ¢ definida confianca no senso; de
consentimento esclarecido.

Uma defesa, do ponto-de-vista moral, das politicas que regem o
consentimento esclarecido no senso, pode ser formulada conforme o padriao do
consentimento esclarecido no senso;. Mas, pode o consentimento esclarecido no
senso; servir de funcdo normativa para o consentimento esclarecido no senso,?

Em primeiro lugar, ndo existe meio para decidir racionalmente um conjunto
de requerimentos no senso, que seja moralmente aceitavel, a menos que um
percentual de autorizacdes satisfagam as condi¢des do consentimento esclarecido no
sensoj(Faden and Beauchamp, 1986). Sobre este aspecto, deve-se ressaltar a
distingdo entre requerimentos que podem servir em contextos politicos e
institucionais daqueles que devem servir nesses contextos.

Um dos maiores problemas na politica, onde regras e requerimentos
necessitam ser desenvolvidos e aplicados em conjunto, ¢ que “as obrigacoes
impostas no sentido de habilitar os pacientes ou os sujeitos em pesquisa a darem o
seu consentimento necessitam ser avaliadas ndo somente nos termos de demandas de
um conjunto de condigdes abstratas de ‘verdade’ ou no senso; de consentimento
livre e esclarecido, mas também em termos dos possiveis impactos quando se
impoem esses tipos de obrigacdes ou requerimentos nas diferentes instituicdes com
suas respectivas prioridades e objetivos” (Faden and Beauchamp, 1986:285). Em
outras palavras, a préopria instituicdo deve ser objeto de avaliagao no sentido de que
realmente o paciente tenha possibilidade de escolha e de que seu bem-estar esteja, de
fato, garantido.

No nivel do senso,, ainda, uma pessoa tem obrigacao de resolver ndo sé quais
requerimentos deverdo definir um efetivo consentimento; mas também decidir que
regras firmar para as condi¢des sob as quais o consentimento efetivo deve ser
obtido. Até que ponto formularios de consentimento devem ser impostos a todos,
quando esse consentimento pode ser obtido sem a necessidade de um documento

legal, como no senso;? Por exemplo, ¢ necessario um documento de consentimento
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para procedimentos que envolvam riscos minimos para a pessoa envolvida? Essa ¢
uma questdo importante pois o consentimento pode ficar reduzido a um mero
procedimento burocratico.

Além do mais, a plena possibilidade de o paciente dar seu consentimento vai
depender dos principios éticos fundamentais a regularem ndo s6 a assisténcia a
saude mas também a sociedade. Pode-se distinguir, a esse respeito, dois grandes
grupos de valores éticos: 1°. se se considera que o valor fundamental da pratica em
saude ¢ o bem estar do paciente, a sua decisdo autdnoma pode ser secundaria e; 2°.
se, ao contrario, o respeito a autonomia do paciente ¢ considerado como principal
valor ético, ¢ possivel o paciente tomar decisdes ndo inteiramente de acordo com as
expectativas do médico (Lara & Fuente, 1990). Por conseguinte, ambos os sentidos
do consentimento (senso; € senso,) vao variar®,

As condi¢des de consentimento livre e esclarecido no senso; podem ser
utilizadas com duas finalidades praticas. Em primeiro lugar, por ser consentimento
livre e esclarecido, nesse sentido, um bom padrdo para avaliagdo dos mecanismos
institucionais ou legais de consentimento (senso,), sua analise pode facilitar o
trabalho de estruturas deliberativas (tribunais, comissdes de ética em pesquisa,
comités de ética hospitalar, institui¢des de pesquisa etc.) de avaliar a adequacao
moral dos formularios de consentimento livre e esclarecido. Em segundo lugar, uma
defini¢do precisa do consentimento livre e esclarecido no senso; € especialmente 1til
para aquelas situacdes onde € necessaria uma autorizacdo autOnoma a mais plena
possivel.

A pratica do consentimento livre e esclarecido implica uma avaliacao das
capacidades de autonomia do individuo, implica saber se o paciente ou sujeito em

pesquisa € competente para dar o seu consentimento.

* Mesmo nos Estados Unidos, onde a institucionalizagio do consentimento livre e esclarecido ja
possui uma larga tradi¢do, varios sdo os problemas ainda enfrentados pelos pacientes. Essa
discussao, sob o ponto de vista do paciente ¢ tratada em: HARDT, B and HALKIN, K. R.1995. The
New Way to Take Charge of your Medical Treatment: a patient’s guide.New Y ork: Madison Books.
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Vimos que, em algumas situagdes, o nivel de autonomia das pessoas poderia
estar diminuido ou, mesmo, ndo existir (criangas, pessoas em idade senil, etc.)
Entretanto, essas categorias nao suscitam maiores discordancias, o que nao ocorre
quando se discute o conceito de competéncia do individuo.

Em contextos legais e politicos, a referéncia a pessoas competentes ¢ mais
comum do que a referéncia a pessoas autonomas. Julgamentos de competéncia
servem para distinguir aquelas pessoas a quem se deve solicitar consentimento
daquelas cujo consentimento nao ¢ necessario, ou nao se deve solicitar.

Se uma pessoa ¢ autonoma e estad situada num contexto no qual o
consentimento ¢ apropriado, ¢ um principio moral prima facie (derivado do
principio basico do respeito a autonomia) obter o consentimento esclarecido. Em
contraste, se a pessoa ¢ ndo-autbnoma e estd numa situacdo que requer o
consentimento, ¢ um principio moral prima facie (ndo derivado do principio do
respeito a autonomia mas da beneficéncia) recorrer a algum mecanismo para
garantir a autorizagao de procedimentos ou decisdes necessarios ao caso.

As diferentes perspectivas da medicina, da lei, da psiquiatria, da filosofia, da
psicologia e outras profissdes tém levado a criagdo de conceitos de competéncia
concorrentes e, em muitas instancias, incompativeis (Faden and Beauchamp, 1986;
Beauchamp e Childress, 1994). Por exemplo, numa visao mais estreita, competéncia
significa habilidade para desempenhar uma tarefa. Em contaste com essa
definicdo, uma outra define critérios para competéncias particulares a variarem
segundo os contextos, ja que os critérios sdo necessariamente relativos a tarefas
especificas.

E impossivel entender julgamentos de incompeténcia, portanto, sem se
delimitar ou especificar uma tarefa. Por exemplo, se X diz, “Y ¢ incompetente” uma
pergunta apropriada € , “Y ¢ incompetente para fazer o qué ?”.

Muitas confusdes podem advir se a analise da competéncia nao possuir
parametros para fazer a distingdo entre critérios gerais e critérios para executar

determinadas tarefas.
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O conceito de “incompeténcia especifica”, por sua vez, tem sido usado para
reduzir o risco de generalizagdes vagas sobre critérios igualmente vagos de
competéncia. Nada impede uma pessoa de ser incompetente para realizar algumas
tarefas e competente para outras. Por exemplo, alguns pacientes sdo capazes de
entender determinados procedimentos de baixo risco e ndo os de alto risco.

Além disso, a competéncia ¢ um continuum, isto ¢, seu limite ndo pode ser
firmemente estabelecido. Por exemplo, algumas pessoas podem ser avaliadas mais
ou menos competentes consoante suas capacidades ou habilidades e o contexto.
Assim, pode haver situagdes dificeis se impuser o estabelecimento dos limites entre
competéncia e incompeténcia”(Faden and Beauchamp1996).

Quando consideramos uma pessoa competente, supde-se que essa pessoa tem
a capacidade de consentir ou recusar, ou estabelecer suas proprias preferéncias que,
prima facie, devem ser respeitadas. Os incompetentes, ao contrario, devem ficar sob
a prote¢do de outra pessoa.

Se alguém julgado competente, ndo puder realizar uma escolha informada,
por conta de uma ignorancia transitoria, a informacao a lhe ser deve tentar superar
esse estado de ignorancia. Similarmente, se uma pessoa competente esta sob o risco
de um controle excessivo por parte de sua familia, alguns procedimentos poderiam
ser assumidos pelos profissionais para aliviar as pressoes familiares.

A incorporacao dos familiares no processo de decisao dos pacientes deve ser
analisada cuidadosamente. Orsi sustenta que a relagdo médico-paciente, na realidade
contemporanea, deveria ser denominada relacdo profissionais de saude -
paciente/familia, pois, “de fato a organizag¢do sanitdria tem substituido de forma
relevante o médico individual por uma equipe formada por multiplos profissionais
(médicos, enfermeiras, técnicos, administrativos etc.), constituindo-se uma interagao
complexa e nao facilmente individualizada.” (Orsi, 1995:56).

O autor chama a ateng¢do para o fato da familia assumir papel fundamental na
interacdo entre o paciente e o médico, principalmente na cultura latina ou

“mediterranea”. Isso ndo quer dizer que o consentimento livre e esclarecido caiba
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somente na cultura nordica (com raizes protestantes e individualistas). A sua tese ¢
que “o mesmo principio vale em qualquer caso, mas que [a situacdo social da Italia]
requer uma maior atencdo no momento aplicativo, sem a qual sdo previsiveis
algumas graves distor¢oes.” (Orsi, 1995:56).

A nosso ver, o esfor¢o para a obtengao do consentimento livre e esclarecido
deve ser o de dar responsabilidade ao individuo em suas decisdes. Mas o respeito a
sua autonomia nao deve desconsiderar sua opcao de recorrer a familia ou a outras
pessoas de sua confianca.

Os limites a serem demarcados no continumm de habilidades a separar
competéncia de incompeténcia dizem respeito a uma questdo normativa, € permite
diferentes niveis de avaliagdo. O primeiro € o de estabelecer os requisitos ou
critérios de habilidades para que, num segundo momento, se delimitarem as
fronteiras de cada uma dessas habilidades. Ainda assim, surge uma terceira
dimensao normativa se se utiliza um teste para avaliar a competéncia do paciente.

A selecdo das habilidades, dos limites e dos testes a serem utilizados para a
determinacdo da competéncia do paciente dependerdo, por conseguinte, dos
principios morais em jogo.

Aqueles que ddo a primazia ao bem-estar dos pacientes (modelo da
beneficéncia) e deixam em segundo plano o respeito & autonomia, deverdo ter por
base um conjunto “conservador” ou restritivo de habilidades, limites e testes de
competéncia para o consentimento. Em contraste, aqueles que pdem em primeiro
lugar o principio de respeito a autonomia poderdo sustentar um modelo liberal e,
consequentemente, menos restritivo de padroes de competéncia. Dessa forma, um
maior nimero de pacientes ou sujeitos em pesquisa seriam classificados como
agentes autonomos, isto ¢, suas autorizagdes € recusas deveriam, prima facie, ser
honradas.

Uma ampla gama de padroes de competéncia para o consentimento tem sido
sugerida na literatura. Alguns testes requerem somente simples habilidades para

evidenciar preferéncias. Outros, habilidades para o entendimento de informagdes e
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para apreciacao de uma determinada situagdo. Outros, ainda, tornam extremamente
dificil admitir as pessoas como competentes para dar o consentimento. Por exemplo,
uma pessoa pode ser requisitada para (1) demonstrar um acurado entendimento de
um determinado procedimento; (2) avaliar os riscos e beneficios; e (3) tomar uma
decisao prudente a luz de seus conhecimentos (Beauchamp e Childress, 1994).

No intento de lograr um modelo de respeito a autonomia do paciente,
Buchanan & Brock (1995) propdem que os critérios para a determinagdo da
competéncia, ou ndo, de um paciente devam estar definidos nas diretrizes das
instituicdes de saude. Partindo do pressuposto de que o processo de decisdo
necessita ser avaliado pelo médico, buscando persuadir aqueles pacientes que
tomam decisdes que os podem prejudicar mais do que ajudar, os autores propdem
um guia minimo para a determinagdo da competéncia. Esta proposta de guideline
minimo consistiria em diretrizes estabelecidas com base em sete itens que teriam o
objetivo de por em relevancia o papel do médico na promogao, até o ponto maximo
da autonomia do paciente. Estes itens seriam:

1. o médico que assiste seu paciente deve ser responsavel pela caracterizacao de
seu status de competéncia, registrado adequadamente no prontuario;

2. com exceg¢do de determinadas classes de pacientes claramente incompetentes
(comatosos, dementes graves, retardados mentais grave, criangas menores),
presume-se serem 0s pacientes competentes, a ndo ser que haja alguma
determinagao explicita e documentada afirmando o contrario;

3. a determinacdo de competéncia ¢, em esséncia, uma avaliagdo sobre a
suficiéncia das habilidades de tomar decisdo em situagdes concretas. Esta
avaliacdo ndo ¢ legal nem psiquidtrica, embora em certos casos torne-se
necessario solicitar uma avaliagdo psiquiatrica ou uma determinag¢do judicial
de competéncia;

4. competéncia ¢ a capacidade adequada, e ndo apenas racional, de tomar

decisdes. Os elementos-chave da competéncia do paciente sdo:

a) a capacidade para entender opgdes relevantes;
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b) a capacidade para entender as consequéncias pertinentes a vida do
paciente derivadas de cada opg¢do possivel e;

c¢) a capacidade de avaliar as consequéncias das varias op¢des de acordo
com seus proprios valores;

5. em geral, a presenca, ou a auséncia, dessas trés capacidades s6 pode ser
averiguada através de uma conversa cuidadosa com o paciente sobre sua
decisdo. Testes cognitivos ou exames psiquidtricos sdo indicadores limitados.
O desacordo do paciente com a orientagdo dada por seu médico ndo implica,
necessariamente, sua incompeténcia, embora esta situagdo possa ser motivo
para uma melhor investigacao sobre sua competéncia;

6. competéncia, estritamente falando, ¢ relativa a decisdo (decision-relative),
isto €, a mesma pessoa pode ser competente para uma decisdo e incompetente
para outra decisdo. A capacidade de tomada de decisdao apropriada pode

variar em funcao de dois fatores:
a) o grau de complexidade da informagdo requerida para a decisdo; e

b) o risco que o individuo assume em consequéncia de sua escolha; e
7. competéncia também pode ser intermitente, por isso: a) o0 médico que assiste
seu paciente deve reavaliar, de acordo com cada situacdo apresentada,
apropriadamente sua competéncia e, b) o médico que assiste seu paciente €

responsavel por fazer todos os esforcos possiveis que aumentem a

competéncia de seu paciente (Buchanan & Brock, 1995).

Esses autores parecem indicar um modelo que busca superar a idéia do
médico como mero administrador de informagdes para o paciente. Nas palavras de
Defanti, neste modelo do médico administrativo, ele apenas “fornece ao paciente as
informagdes sobre seu estado, suas possibilidades terap€uticas e suas relativas
funcdes de utilidade e de probabilidade (utiliza a linguagem da teoria da decisdo
racional) enquanto que o paciente opera sua escolha tendo por base seus proprios
valores e preferéncias. O médico assume um papel puramente técnico ¢ ¢ o doente

quem assume as decisdes moralmente relevantes” (Defanti, 1997:391).
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Em refor¢o a proposta de competéncia como atributo vinculado a decisdo do
paciente, Defanti ressalta, ainda, que o “o juizo do paciente pode estar errado, por
exemplo, quando se baseia em crencas ou informacgdes falsas. Pode estar errado
também em um outro sentido, mais forte, isto ¢, em situacoes de decisdes irracionais
de um paciente competente, nas quais o médico tem o dever de buscar mecanismos
que facam o paciente compreender a irracionalidade de sua escolha. Mas este
direito-dever ndo implica a justificacdo do paternalismo” (Defanti, 1997:392).

Segundo as consideracdes de Buchanan e Brock, a competéncia do paciente
¢, muitas vezes, construida tanto nas relagdes com os servicos de saude quanto nas
proprias relagdes sociais. Muita literatura sobre as necessidades que se impdem, na
relagdo entre médico e paciente, para se chegar ao consentimento livre e esclarecido
dao énfase, principalmente, as formas de comunicacdo, em que o médico tem papel
destacado.

Nossa pesquisa se concentra nas atribuigdes que as associagdes de doentes
cronicos vém assumindo no sentido de orientacdo e de informacdo, muitas vezes,
fundamentais para o proprio paciente conseguir requerer a seu médico as
informagdes que ele (paciente) considera substanciais.

As opinides e recomendacdes do médico ao paciente sdo, com freqiiéncia,
essenciais para uma decisdo autonoma. Os primeiros litigios entre pacientes e
médicos se referiram a obrigacdo do médico informar seu paciente. Essa obrigacao

supde um conjunto de informagdes, que inclui:

I. aqueles fatos ou descricdes que os pacientes ou sujeitos em pesquisa
normalmente consideram materiais ou importantes para a decisdo de se
recusar ou consentir a intervengdo ou pesquisa proposta;

II.dados que o profissional acredita serem materiais ou importantes para o
paciente ou sujeito em pesquisa;

III.as recomendacgdes profissionais;

IV.o proposito de buscar o consentimento; e
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V.a natureza e os limites do consentimento como um ato de autorizacao”
(Beauchamp e Childress, 1994:147).

Este conjunto de informagdes, em principio, deveria ser entendido pelo
paciente. O termo “entendimento substancial”, nesses casos, se diferencia da nogao
de completo entendimento. Isto €, nem todas as descri¢des relevantes de uma acao
sdo importantes. A condicdo de entendimento substancial exige a apreensdo das
descrigdes materiais ou importantes. Mas nem todas as descrigdes (e certamente
ndo todas as possiveis) sdo relevantes.

Os atos que uma pessoa, intrinseca ou instrumentalmente quer autorizar, e
suas consequéncias, ndo se sustentam somente em suas crengas, valores e desejos.
Sustentam-se, também, em objetivos tracados para a sua vida, produtos complexos
da historia pessoal e do meio social.

Em suma, o paciente pode buscar essas informagdes de diversas maneiras.
Nos tltimos anos tem crescido o niimero de publicagdes sobre determinados agravos
a sdude. Essas publicagcdes se denominam guias da saide e constituem fontes de
informacao para o grande publico. Outro mecanismo de informacao sdo as cada vez
mais numerosas associagoes de individuos portadores de doencas, em sua maioria
doencas cronicas. Tais associacdes, segundo a hipotese de nosso trabalho,
assumiriam um papel importante na luta pelos direitos especificos desses pacientes,
em especial o direito a informagao.

Estudaremos, a seguir, o trabalho destas associacoes, no sentido de buscar
elementos capazes de indicar que os principios de respeito a autonomia e do
consentimento livre e esclarecido dos pacientes possam estar sendo estimulados por

estas associagoes.
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Capitulo 4
Apresentacao e analise moral das entrevistas

Como vimos, a escolha das entidades representativas de doentes cronicos teve
por critérios a magnitude e a relevancia das doengas para a satde publica e a
participagdo das associagdes nas instancias consultivas e deliberativas do Sistema
Unico de Saude.

Antes de apresentarmos a analise moral das falas dos entrevistados, faremos
uma breve carcaterizagdo da trajetoria historica das Associagdes e de suas
atividades, tendo por base as entrevistas e o material de divulgacdo fornecido por

elas.

4.1 - As Associa¢oes de Doentes Cronicos

4.1.1 - O Diabetes e a Associacio Carioca de Diabéticos"’

A Associacao Carioca de Diabéticos (A.C.D.) foi fundada em 1957 e dirigida
por médicos até 1988. Nesse ano, segundo o entrevistado A, uma série de
divergéncias entre os medicos que a dirigiam e os pacientes filiados levou a
Associagao a “faléncia”. A retomada dos trabalhos deu-se em 1991, quando doentes
assumiram a sua dire¢do contando com a participacdo de médicos, enfermeiros,
psicologos e assistentes sociais, todos voluntarios.

A A.C.D., atualmente, tem sede em uma sala alugada pela Sociedade de
Medicina e Cirurgia do Rio de Janeiro, na Rua Mem de S&, 197, Centro-RJ e

funciona as tercas e quintas feiras. Estdo cadastradas na Associagdo cerca de trés mil

7O diabetes mellitus ¢ uma doenca cronica, classificada em dois tipos: o tipo I ¢ o tipo II. O
diabetes do tipo I ou diabetes mellitus insulinodependente ocorre com mais frequéncia em
individuos jovens. Nesse tipo de diabetes o pancreas produz pouca ou nenhuma insulina e a
aplicacdo diaria de inje¢des de insulina se faz necessaria, além do controle dietético e de exercicios
fisicos. O diabetes do tipo II (conhecido como nao-insulinodependente) se desenvolve mais
frequentemente em individuos acima de quarenta anos de idade, que tenham excesso de peso ou que
tenham historia de diabetes na familia. Nestas pessoas, o pancreas geralmente produz insulina mas
esta ndo ¢ suficientemente ativa ao nivel celular. Seu controle ¢ feito mediante equilibrio alimentar,
monitoragao do peso corporeo, exercicios fisicos e, em alguns casos, a utilizagdo de medicamentos
via oral ou aplicagdo de insulina (Sociedade Brasileira de Diabetes, 1991).
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e duzentas pessoas portadoras de diabetes (tipo I e tipo II). Estas pessoas recebem
seus medicamentos (insulina ou hipoglicemiantes orais) mediante inscri¢do no
Programa de Educacio e Controle do Diabetes, instituido pelo Sistema Unico de
Satde, implantado nos hospitais publicos do municipio ¢ do estado do Rio de
Janeiro. Existem cerca de vinte e cinco representagdes no municipio e oitenta e
quatro no estado do Rio de Janeiro (A.C.D., 1998).

O trabalho realizado por estas associacdes busca, através de campanhas
educativas publicas (escolas, centros de saude, shopping centers, pragas etc), realizar
exames de diagndstico junto a populacdo e prestar esclarecimentos sobre os
principais sinais e sintomas da doenca, e orientar sobre dietética e sobre formas de
controle da doenca®™. Estas campanhas procuram dar prioridade as populagdes de
baixa renda que, segundo o entrevistado A, com frequéncia desconhecem sofrerem
da doenga. A A.C.D. possui uma publicagdo regular, “O Diabético”, distribuida para
seus associados, que informa sobre o diabetes e sobre o trabalho da Associagao.

A A.C.D. se faz representar na Federacdo Nacional das Associagdes de
Diabéticos que busca unificar as reivindicacdes das diversas Associagdes do pais.
Esta Federacao vem lutando pela aprovagdo do Projeto de Lei n® 3862/97 que, entre
outras coisas, busca garantir para as pessoas inscritas no Programa de Educacao e
Controle do Diabetes, a distribuicdo gratuita e regular de anti-diabéticos orais;
remédios e exames especificos para as complicagdes cronicas; a distribuicao das
insulinas e de seringas; fitas, lancetas e glicosimetros (aparelhos medidores de
glicose sanguinea); de adogantes dietéticos; tiras reagentes; material educativo e
outros acessorios necessarios ao tratamento e controle do diabetes. Para as pessoas
que adquirem os medicamentos por conta propria, o Projeto de Lei propde, ainda,
que essa despesa possa ser abatida integralmente na declaragdo do Imposto de

Renda.

* Sendo o diabetes um evento de longa vida, o paciente deveria aprender a ser o seu proprio
médico, isto ¢, monitorar os niveis sangiiineos de glicose; auto-administrar a insulina, quando for o
caso, manter uma dieta restritiva e realizar exercicios fisicos regulares (Beeson and McDermott,
1977).
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4.1.2 - A Sociedade Brasileira dos Ostomizados®

A Sociedade Brasileira dos Ostomizados (S.B.O.) foi fundada em 16 de
novembro de 1985 e ¢ constituida por associagdes, clubes e nucleos em todos os
estados do pais. Possui uma sede propria onde funciona, também, a Associacao dos
Ostomizados do Estado do Rio de Janeiro, fundada em 1982.

Os objetivos da S.B.O., constantes em um material de divulgacdo sdo: a)
reunir todas as associagdes, clubes, nlcleos e socios, de todo o pais, na defesa dos
direitos dos ostomizados; b) incentivar a industria nacional a fabricar equipamentos
para os ostomizados de boa qualidade e de baixo custo; c) representar os(as)
ostomizados(as) do Brasil no pais € no mundo; d) promover a assisténcia e defesa de
todos os filiados; e) publicar um boletim informativo; f) promover jornadas e
congressos; g) fomentar a criacdo de associagdes nos Estados; h) criar, orientar e
treinar “Visitadores Ostomizados™; 1) exigir do servico publico o fornecimento de
bolsas coletoras gratuitas; j) promover a unido de todos(as) ostomizados(as)
brasileiros; e 1) filiar-se a I.O.A. (Associagao Internacional de Ostomizados).

A S.B.O. ¢ filiada a International Ostomy Association, fundada em 1974.
Esta associagcdo internacional estabeleceu uma Declaragdo dos Direitos dos
Ostomizados com o objetivo de que todos os paises assumam o dever de garantir a
todos(as) ostomizados(as) o direito a uma qualidade de vida satisfatoria apds as suas
cirurgias.

A S.B.O. mantém um Programa de Visitacdo do Ostomizado Brasileiro com
0 objetivo de “ajudar aos novos ostomizados e suas familias a compreender melhor e
enfrentar receios e frustacdoes provenientes da cirurgia ostomia” (Brasil, s/d.:150).

Busca-se, com esse Programa, realizar visitas hospitalares aos pacientes candidatos a

* A enterostomia, ou simplesmente ostomia, consiste em uma intervencao cirirgica no abdémen,
através da qual os dejetos sdo expelidos quando a fun¢do normal do intestino ou da bexiga for
interrompida por alguma patologia (cancer, doengas inflamatorias cronicas, traumas etc). A
ileostomia é uma abertura oriunda do intestino delgado (por¢do do ileo) e a colostomia é uma
abertura oriunda do intestino grosso (co6lon). Ambos os tipos dao passagem as fezes. A urostomia ¢
uma abertura que da passagem a urina. A ostomia pode ser temporaria, por exempo em casos de
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cirurgia e aqueles recém-ostomizados. Sendo a ostomia uma cirurgia mutilante, o
esclarecimento do paciente, antes e depois da cirurgia, contribui para reduzir os

traumas inerentes a esse tipo de interveng¢ao cirdrgica.

4.1.3 - A Associacao dos Doentes Renais e Transplantados do Estado do Rio de
Janeiro (ADRETERJ)*

A Adreterj surgiu em 1985 dentro de uma clinica de hemodialise. A iniciativa
partiu de um grupo de senhoras, pacientes renais da clinica, com o objetivo de ajudar
as pessoas mais carentes, em especial as criangas que estavam em tratamento.

Este carater exclusivamente assistencialista da Associacdao foi mudando a
partir da participacdo da Associacdo em um encontro nacional, ocorrido na cidade
de Sao Paulo no ano de 1989. Neste evento foi fundada a Federacdo das Associagoes
dos Renais e Transplantados do Brasil.

A participacdo estimulou os integrantes da Adreterj a pleitearem
representacaono Conselho Municipal de Defesa dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia Fisica, criado a partir da Lei n° 1,401 de 07 de julho de 1989,
subordinado diretamente ao Prefeito e vinculado a Secretaria Municipal de Governo
(SMA, 1997).

Segundo o entrevistado B, a Associacdo tem dificuldades de mobilizar os
pacientes renais cronicos a participarem das atividades da Associacdo pois essas
pessoas perdem a auto-estima e se acham “escravas da maquina”(o aparelho de
hemodialise).

As reivindicagdes da Associagdo dizem respeito a hemodialise e aos
transplantes renais. Em relacdo a hemodialise, a Associal¢ao identificou o problema
da reutilizagdo dos capilares (linhas arteriais e venosas por onde o sangue ¢ filtrado).

Uma das conquistas do movimento dos renais cronicos foi a institui¢do da Portaria

traumatismos, ou permanente, geralmente associada a diversos tipos de canceres e doencas
inflamatdria cronicas no intestino(Brasil, s/d.).

*% Segundo Coelho, dois ter¢os dos casos de insuficiéncia renal cronica terminal foram causados por
diabetes mellitus e por hipertensdo arterial. Seriam 50 a 85 pacientes renais crénicos novos, por
milhdo de habitantes, por ano, estimando-se que no ano de 1995, seriam setecentos mil (700.000)
pacientes renais cronicos em todo o Brasil (Coelho, 1996).
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n°® 2.042, de 11 de outubro de 1996, que estabelece o “Regulamento Técnico para o
funcionamento dos Servicos de Terapia Renal Substitutiva e as normas para o
cadastramento desses estabelecimentos junto ao Sistema Unico de Satde”
(COMDDPPD e Adreterj, s/d.). Nesta Portaria, entre outras regulacoes, se dispde
que o capilar ndo pode ser reutilizado mais de seis vezes; no caso de pacientes
portadores de HIV, a reutizagdo ¢ proibida. A Portaria, ainda, normatiza uma série
de procedimentos que vao desde a qualidade da dgua empregada no processo de
dialise até a infra-estrutura fisica das Unidades de Dialise. O entrevistado B relata,
no entanto, existirem, ainda, muitos problemas quanto a fiscalizacdo destes
estabelecimentos. E ressalta que somente com a mobilizacdo dos pacientes seria
possivel um melhor atendimento.

Quanto aos transplantes, a Associacdo vem buscando meios para que nao sé
se aumente a oferta de rins, e, também, luta para que o sistema de saude garanta o
acompanhamento e o tratamento dos pacientes transplantados.

A Adreterj tem sua sede no municipio do Rio de Janeiro localizada no bairro

de Vila Isabel. E publica o Jornal “Vital News” distribuido a seus associados.

4.1.4 - O Movimento de Reintegracao das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(Morhan)51

O Morhan foi constituido em 1981, gragas a iniciativa de pacientes
vinculados aos antigos hospitais-colonia. Ao contrario das outras Associagdes aqui
apresentadas, cujo publico-alvo ¢ bastante definido, o Morhan se define, segundo o
entrevistado D , como um movimento social mais amplo. Isto ¢, ndo é “um
movimento de pessoas com hanseniase e nem para pessoas com hanseniase” mas um

“movimento social para acabar com o preconceito de uma determinada doenga”.

> A hanseniase é uma doenga infecto-contagiosa cronica, de longa duracio e com grande potencial
incapacitante. Ela é produzida pelo Mycobacterium leprae (M. leprae) e sua transmissao se da de
pessoa a pessoa através do contato intimo e prolongado com doentes das formas contagiantes ou
multibacilares(Virchoviana ou Dimorfa)’’. Ao se manifestar, a hanseniase compromete a pele e,
principalmente, o sistema nervoso periférico. Pode também comprometer os vasos, glandulas,
orgaos internos, aparelho locomotor, boca, laringe, globo ocular, nariz e outros 6rgaos (Queiroz e
Puntel, 1997).
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Umas das dificuldades, segundo o entrevistado D, ¢ que as pessoas com
diagnostico de hanseniase, se tratadas, curam-se em seis meses € apds a cura nao se
interessam mais em participar do movimento® . No entanto, ainda ¢ grande o nimero
de pessoas sem o diagnoéstico firmado nos estagios iniciais da doenga e que acabam
por desenvolver seqiielas importantes, principalmente deformidades nas maos e nos
pés.

O objetivo maior do Morhan ¢ a luta pela cidadania das pessoas que tém ou
tiveram a doenca, através de atividades de educacdo em satide nas comunidades,
para alertar as pessoas sobre os principais sinais e sintomas da doenga. E,
particularmente, lutar contra o preconceito que acompanha historicamente esta
doenca.

Sobre este ultimo aspecto, uma das conquistas do movimento foi o
estabelecimento da Lei n® 9.010, de 29 de mar¢o de 1995, que, em seu artigo
primeiro, determina que os ‘“termos ‘lepra’ e seus derivados ndo poderdo ser
utilizados nos documentos oficiais da Administra¢do centralizada e descentralizada
da Unido e Estados membros” (Morhan, 1997: 5) . Esta lei representa uma das
medidas que busca desvincular a doenga de um termo (lepra) considerado negativo e
de sérias conseqiiéncias para a reabilitacdo social do enfermo™.

Segundo o entrevistado D, o trabalho desenvolvido pelo Morhan busca
desenvolver um movimento social integrado por portadores e ndo portadores da
hanseniase, no sentido de diminuir a incidéncia da doenga e do preconceito no pais.

O Morhan possui sede propria, localizada na Praca da Bandeira, municipio do

Rio de Janeiro, ntcleos no interior do Estado do Rio e associacdes em todos os

> Em 1991, o Ministério da Saude instituiu o esquema terapéutico da poliquimioterapia que
consiste na utilizacdo simultdnea de dapsona, clofazimina e rifampicina. Os pacientes
paucibacilares sdo considerados curados apods seis meses de tratamento e os pacientes multibacilares
apos dois anos de tratamento (Claro, 1995; Queiroz e Puntel, 1997; Néri; Sales e Luz, 1998).

>> A mudanca de nome “lepra” para “hanseniase” teve impacto positivo junto aos portadores por
atenuar o estigma da doenga. Sobre a percepcdo popular da hanseniase ver: QUEIROZ, M. de S. ¢
PUNTEL, M. A. 1997. A Endemia Hansénica: uma perspectiva multidisciplinar. Rio de Janeiro:
Editora Fiocruz; e CLARO, L. B. L. 1995. Hanseniase: representagoes sobre a doenga. Rio de
Janeiro: Editora Fiocruz.
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estados do pais. Publica o “Jornal do Morhan”, com a finalidade de “promover
medidas educativas que visem a prevengdo, o diagnostico precoce, o tratamento, a
reabilitacdo, a informacgao e o incentivo a conscientiza¢ao do portador de hanseniase

e da sociedade, objetivando a mais completa reintegracao social” (Morhan, 1997:2).

4.1.5 - A AIDS e o Grupo Pela Valorizac¢ao, Integracao e Dignidade do Doente
de Aids(Vidda)™

O Grupo Pela Vidda foi fundado em 1989 com o objetivo de dar voz as
pessoas soropositivas, seus amigos ¢ familiares e de poder discutir os problemas de
saude publica e propor solugdes.

Hoje, segundo o entrevistado E, o Grupo Pela Vidda possui uma série de
servicos (atendimento juridico, grupos de mulheres, disque Aids, servigo de
atendimento domiciliar) e promove, anualmente, um encontro nacional (Vivendo
com HIV/Aids).

O Grupo funciona em uma sala alugada localizada na Avenida Rio Branco,

no centro do Municipio do Rio de Janeiro e publica o “Boletim pela Vidda”.
4.2 - Analise Moral das Entrevistas

O processo de redemocratizacao da sociedade brasileira, ocorrido ao longo da
década de 80, teve por conseqiliéncia a reestruturacdo das institui¢des proprias da
democracia representativa. E permitiu, por conseguinte, que os mais diversificados
sujeitos e organizagdes sociais passassem a participar do jogo eleitoral e da tomada
de decisao em politicas publicas (Ribeiro, 1997). Com isso, houve um rearranjo de
determinados esquemas institucionais de cunho neocorporativo, estruturados a partir
do Estado, e permitiu, por sua vez, que diferentes grupos de interesse disputassem

recursos e compartilhassem consensos (Ribeiro, 1993).

** A Sindrome de Imunodefeciéncia Adquirida (Acquired Immunodeficiency Syndrome) é o Gltimo
estagio da infeccdo pelo virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV). E se caracteriza por um
conjunto de doencas e problemas advindos pela infeccdo do sistema imunologico pelo HIV.
Existem dois tipos de HIV, o tipo I e o tipo II, sendo este tiltimo o mais comum na Africa. Dados
epidemiologicos sugerem que os primeiros casos de Aids tenham surgido nos Estados Unidos em
1979. A sindrome somente foi identificada clinicamente no ano de 1981, também nos Estados
Unidos (Aguiar e Fonseca, 1998).
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No setor satde, a nova Constituigdo Federal, promulgada em 1988,
estabeleceu que o Sistema Unico de Satide se organizasse com base na “participa¢io

da comunidade”’

. E aLei 8. 142, de 28 de dezembro de 1990, regulamentou estas
participagdo através das Conferéncias e Conselhos de Saude nas trés esferas de
governo. A composi¢ao dos Conselhos de Saude, estabelecida pela Lei 8.142/90,
prevé quatro categorias de membros conselheiros: representantes do governo,
prestadores de servico, profissionais de saude e usudrios. A representacdo dos
usuarios, segundo a lei, deveria ser paritdria em relagdo ao conjunto dos demais
membros (Carvalho, 1994).

A partir da implantacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), portanto, as
associacoes de doentes cronicos encontraram suporte € bases de representacao
institucional para as suas reivindicagoes.

Assim, foi sendo incorporado ao objetivo original das associagdes (promover
acOes de auto-ajuda entre os seus participantes) o papel de defesa de cidadania dos
portadores de doencas cronicas. Esta questio foi muito destacada pelos
entrevistados:

“<..>todo mundo vai se juntando e ai consegue se reunir e ai
defender diante da secretaria que agora estd com esse novo sistema do
SUS. Entdo, a Associagdo passou a ter um cardter de organizagdo, de

defesa de cidadania para eles(membros das associagoes) defenderem
estas pessoas em cada Estado” (entrevistado C).

%3

oje o movimento é um movimento social mais amplo, é dificil
hoje mobilizar uma pessoa que ja teve hanseniase, porque o cara vai
tratar, curar e vai embora, e ainda bem que vai se curar, ndo vai
precisar ficar lutando por seus direitos” (entrevistado D).

“Com a coisa do SUS, o controle social, quando as pessoas
. . o~ 56 ..
viram que eu fui para a televisdo falar do reuso™, que eu denunciei a

> Além de estabelecer o direito & satide a todos os cidaddos e o dever do Estado em prové-la,
“garantido mediante politicas sociais ¢ condmicas que visem a reducdo do risco de doenga ¢ de
outros agravos ¢ ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogao, protecao e
recuperagdo”(art.197) a Constituigdo institui a “participacdo da comunidade” (Brasil, 1997:100-01).
%6 O entrevistado se refere a reutilzagdodos capilares que sdo as linhas arteriais ¢ venosas por onde o
sangue ¢ filtrado.
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questdo do reuso, que a gente falava da questdo dos tranplantes, que
ndo tinha, falava de mdfia da dialise, ja que existe a industria da
didlise vamos criar uma industria do transplante, para que o doente
tenha a opgdo de transplantar. E ai foram chegando pessoas que nos
ajudaram muito, ai ficou interessante. A gente hoje estd mais
fortalecido, tentando formar quadros para a associagdo”
(entrevistado B).

“A gente tem participagdo em vdrias instancias, no caso a
Comissdo Nacional de Aids, alidas, a gente estava até a ultima deste
ano e agora passou a ser o grupo Pela Vidda do Espirito Santo, a
gente esta no Comité Nacional de Vacinas do MS do Programa
Nacional de Aids, a gente tem representagdo na comissdo estadual de
Aids, no forum de ONGs Aids do Rio de Janeiro, este é um forum so de
ONGs que foi criado pelas ONGs, a gente tem uma que é o Movimento
Nacional de Recursos Humanos” (entrevistado E).

“A Associagdo Carioca de Diabéticos tem reunioes na
secretaria estadual e municipal de saude e também no nivel federal”
(entrevistado A).

Estas associacdes participam, através de seus representantes de um forum de
pessoas portadoras de deficiéncia, que abrange ndao s6 os deficientes fisicos mas
também portadores de doengas cronico-degenerativas. Em 1989 foi instituida a
Coordenadoria Nacional para Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia através
da Lei n° 7.853. No municipio do Rio de Janeiro, por sua vez, também em 1989,
criou-se o Conselho Municipal de Defesa dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, através da Lei n® 1.401/89 (SMA, 1997).

A participacdo destes grupos organizados da sociedade civil representaria o
eixo fundamental da politica social, entendida na perspectiva de um esforco
planejado de reduzir as desigualdades sociais (Demo, 1986). Ao incluirem
necessidades especificas na pauta dos direitos a saiude, as associacdes afirmam o
principio bioético da justica ou eqiiildade como um principio relevante em suas lutas.

O principio de justica consubstancia-se na luta dos portadores de doencas
cronico-degenerativas em ter garantido, pelos servicos de saude (publicos e

conveniados), tratamento gratuito e de qualidade. Segundo os relatos colhidos, a
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participagdo das associagdes nas instancias de representacao institucional do Sistema
Unico de Satde foi fundamental para as conquistas nesta esfera de reivindicacio.

No caso dos pacientes ostomizados, ndo existia qualquer regulamentagdo
especifica para a compra e distribuicdo de bolsas coletoras (ortese e protese). Foi
através da acdo da Associacdo Nacional dos Ostomizados junto ao Ministério da
Satde que se deu a normatizacdo da compra das bolsas coletoras pelos Estados e
Municipios, como o expressa o entrevistado C:

“al brigamos para entrar como um procedimento de ortese e
protese, até entdo achava que a bolsa coletora nao estava em lugar
nenhum, ndo era complemento da saude, deveria ser um complemento

da assisténcia social e a gente dizia que ndo, que isso era uma
continuidade da saude”.

Em relagdo aos pacientes portadores do virus HIV/Aids e de diabetes, o
tratamento também foi garantido junto a rede publica de satide e aos hospitais
conveniados ao SUS””. No tratamento da Aids,

“foi a primeira lei que surgiu, a lei Sarney, garantindo a
distribuicdo de medicamentos e isto é uma contra-partida nacional,
ndo é dinheiro do Banco Mundial mas é um dinheiro que sai do
proprio governo, é uma divida nossa. Mas a gente de alguma forma

conseguiu garantir isto. Entdo ha distribui¢do de medicamentos, ndo
tem tido reclamagoes para gente” (Entrevistado E).

A distribuigdo de medicamentos aos portadores de diabetes ¢ garantido pelo
Programa de Controle do Diabetes do Ministério da Satide onde
“todos os hospitais do SUS passam insulina e os postos passam

hipoglicemiantes, O  diabético hoje pode se considerar
feliz’(entrevistado A).

O entrevistado B ressaltou as mudangas na assisténcia aos portadores de

doenca renal cronica:

" Em relagio aos medicamentos para os pacientes da rede ptblica de saude, em 1996 foi
promulgada a Lei 9.313, conhecida como Lei Sarney, que dispde sobre fornecimento de
medicamentos gratuitos, pelo SUS, para todos os portadores de HIV e doentes de Aids. No entanto,
como ressalta Mario Scheffer, esta lei “ndo foi regulamentada até hoje. Falta definir as
responsabilidades ($) de Estados e Municipios na aquisicdo dos remédios” (Scheffer, 1998:5).
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“A gente ndo conseguia ter acesso a informagdo do tipo do que
se pode fazer dentro da nefrologia, dentro da hemodidlise, o que era
aceitdavel e o que ndo era aceitavel, essa coisa do reuso, essa coisa das
maquinas, as vezes voce estava dialisando e teu sangue hemolisava e
voce ndo entendia por que a temperatura subiu, destruia a suas
hemdcias, ficava fraco, doente, as vezes tinha colegas que até
morriam. Era um atendimento muito precario, o indice de mortalidade
era imenso <...> Hoje esta bem melhor, temos hoje uma portaria
ministerial que padroniza o tratamento do dialitico”.

A garantia de acesso destes grupos populacionais aos medicamentos € a uma
assisténcia melhor, além de envolver o principio de justica, representa a afirmagao
do principio de beneficéncia, um dos principios (0 outro ¢ o de ndo-maleficéncia)
que funda a ética em saude. O principio de beneficéncia “busca, num primeiro
momento, a promocao da satde e a prevencao da doenga e, em segundo lugar, pesa
os bens e os males, buscando a prevaléncia dos primeiros” (Kipper e Clotet, 1998:
45).

Um conflito potencial, no entanto, pode vir a surgir entre estes dois principios
bioéticos (beneficéncia e justiga) em funcdo do aumento progressivo dos custos com
a saude e dos limites dos recursos existentes,como o entrevistado E constatou:

“a Aids ndo ¢ uma doenca controlada, os remédios ndo
significam a cura, eles tém a coisa da resisténcia que hoje a gente
sabe que com o tempo vai se modificar. E atualmente a gente estd
passando pela questdo do corte de um bilhdo na area da saude que
comprometeria a contra-partida nacional e isto ja se refletiu nos
financiamentos novos, eles vdo ser cortados, o or¢amento vai ter que

ser diminuido, e diversas outras iniciativas que a gente pretendia fazer
pelo proprio gover vdo ter que ser limitadas”.

Com efeito, independente da concretizagdo ou ndo do montante de cortes nos
recursos, o aumento dos casos de doengas cronico-degenerativas se acompanha de
um aumento dos custos do tratamento. A “linguagem dos direitos”, por sua vez,
estimula os grupos organizados a reivindicar a garantia de respostas as suas
necessidades.

Sem duvida, os grupos organizados representam um segmento privilegiado

em relagdo a grupos de doentes sem organizacdo suficiente para pressionar as
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instancias governamentais. Na medida da extensdo dos direitos a grupos cada vez
maiores, ¢ do aumento da conscientiza¢ao da populacao de seus direitos, cresceria a
demanda por servigos que, dado os limites dos recursos disponiveis, talvez o Estado
nunca pudessem satisfazer completamente.

Na ultima Conferéncia Municipal de Saude do Rio de Janeiro, realizada no
periodo de 06 a 09 de novembro de 1997, foram apresentadas propostas para ampliar
os recursos orcamentarios, destinados a saude™. E se prop6s, também, uma “gestio
transparente dos recursos financeiros existentes nos diferentes niveis de governo,
assegurando-se o controle social através dos Conselhos de Saude” (Conselho
Municipal de Saade, 1997: 10).

Partindo-se do pressuposto de serem tais proposi¢des moralmente legitimas,
impde-se a necessidade de estabelecer os limites para os custos da assisténcia a
saude. Como ressalta Callahan, “nem modelos para melhorar a eficiéncia do sistema
sanitario e nem os modelos de avaliacdo das tecnologias empregadas seriam capazes
de reduzir de maneira significativa as pressdes de base que fazem crescer os custos”
(Callahan, 1994: 79).

O dificil e necessario equacionamento dos dilemas morais a surgir em virtude
do aumento das demandas por assisténcia a saude, com o aumento dos custos, de um
lado, e limitagao de recursos, por outro, se tem constituido tema central e urgente no
debate sobre as questdes morais envolvidas nas politicas publicas de satde nos anos
90. Este debate, que vem sendo travado (direta ou indiretamente) no interior das
diversas instancias de participagdo democratica do SUS, tem por referéncia os
principios de justica e de beneficéncia. Estes dois principios estdo relacionados dado
que, “os principios de justica que dao apoio a distribuicdo de bens conforme uma
visdo moral particular sdo exemplos especiais da tentativa de fazer o bem”

(Engelhardt Jr., 1998:156).

*¥ S0 exemplos das propostas apresentadas: “Aumentar os recursos or¢amentarios destinados a
saude e ao saneamento basico em todos os niveis de governo; Propor o aumento de verbas para a
saude visando atingir o minimo de 5% do PIB; Destinar a saude percentual dos recursos oriundos da
arrecadagdo dos impostos sobre cigarros e bebidas” (Conselho Municipal de Saude, 1997: 10-11).
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Os representantes dos diversos segmentos sociais reunidos nestes foruns,
cada qual com sua propria visao do significado dos bens a serem distribuidos,
invariavelmente, se confrontardo com os limites impostos pela situagdo de escassez
de recursos. Na perspectiva do debate moral, no entanto, “[qJuanto mais somos
capazes de mostrar aos individuos as conseqiiéncias de suas decisdes, assim como as
razdes a favor e contra as possiveis decisdes concorrentes, mais eles serdo capazes
de escolher racionalmente” (Engelhardt Jr., 1998:162).

Segundo Neves (1998), o problema da destinagdo de recursos em satude
ultrapassa os limites das politicas de satide e seus aspectos econOmicos e
organizacionais. Para a autora, esta questdo “tem a ver com a formacdo e a
informagdo da propria sociedade, aquilo que poderiamos dizer numa tUnica palavra,
com a conscienlizagdo (sic) da propria sociedade para um problema que ¢ de todos e
ndo de alguns apenas: o da escassez de recursos para a saude e a necessidade de sua
gestdo por toda a populagao” (Neves, 1998:27).

O representante do Morhan nos fornece um bom exemplo sobre a distingao
entre 0 que considera justo € o que considera um equivoco na distribuicdo de um
determinado bem. Ao acessar o site do governo municipal do Rio de Janeiro na
internet, ele constatou ter sido aprovado um projeto de lei que isenta do pagamento
do Imposto Predial e Territorial Urbano (IPTU) as pessoas portadoras de hanseniase.
Para ele, essa lei seria um equivoco porque

“a gente quer ter o direito, como qualquer outro cidaddo, de
estar pagando. Ndo porque eu tenho hanseniase que eu vou deixar de

pagar o imposto <...> para nos isto ndo é uma demanda legitima de
quem quer ser cidaddo” (Entrevistado D).

A importincia da informacdo para os portadores de doencas cronico-
degenerativas, apareceu em todas as entrevistas.
Uma das associagdes ressaltou ser a informacao pré-requisito fundamental

para os doentes defenderem seus direitos de cidadania:

“a gente acha que para vocé chegar a cidadania, para vocé
chegar a entender os seus direitos dentro do SUS, vocé precisa
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educagdo basica, vocé precisa saber o que é a doenga, saber quais sdao
os seus direitos” (Entrevistado D).

O pressuposto subjacente a esta abordagem da informacgao ¢ a de que uma
acdo educativa junto a um determinado grupo da sociedade, visando um aumento de
sua consciéncia social da satde, possibilitaria a participagao destes cidadaos na luta
politica pela saude.

A énfase a informacdo, no entanto, ndo se resumiu ao carater mais geral de
luta por cidadania. O acesso a informagao e o devido esclarecimento do paciente
aparece, nas falas dos entrevistados, como fundamental para o pleno entendimento
do que acontece com seu corpo, € para a consciéncia dos limites, direitos e deveres
do paciente.

Com base nesse entendimento, a associacoes buscam fornecer as informagdes
aos grupos que representam, através de reunides de auto-ajuda, isto €, reunides em
que os pacientes podem trocar impressdoes € vivéncias comuns. Da-se muita
importancia a este tipo de agdo, que, segundo os relatos, possibilita maior seguranca
dos individuos para lidar com as diferentes dimensdes de sua doenca.

Uma das lutas das associagdes € a luta contra o preconceito social. Segundo o
entrevistado A:

“Existe, ainda, discrimina¢do com os pacientes diabéticos,
principalmente no mercado de trabalho onde ha casos que o individuo
quando assume que é diabético a empresa se recusa a empregd-lo.

Isto leva, muitas vezes, o individuo a esconder o seu estado de saude
ou ndo declarar que é diabético”.

Em relagdao a Aids, o Grupo Pela Vidda mantém um departamento juridico
para cuidar de casos de discrimina¢do dos portadores do virus HIV.
O preconceito, ainda, prejudica a participagdo do paciente na asociagdo, como
o ressalta o entrevistado C:
“é maior a participa¢do do pessoal que ndo tem recurso do que
aquela que tem algum recurso |[pois] ela fica com medo da

discriminagdo, do preconceito da sociedade. As vezes sdo pessoas
famosas, artistas que tem medo de divulgar que é ostomizado. Tem
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politico que tem medo, porque acha que isso vai diminuir a
capacidade dele de comunicagdo com a sociedade”.

Supde-se que os servigos de satde possam agir no sentido de minimizar as
conseqiiéncias do preconceito, através do apoio e da informagdo correta aos
pacientes. No entanto, segundo os relatos, muitas vezes os profissionais de saude

acabam por reforcar o preconceito.

“nunca o médico poderia operar sem ter um trabalho a nivel
mental porque ndo deixa de ser uma mutilagdo no seu corpo e que
vocé vai pagar um pre¢o alto porque para vocé ter novos
relacionamentos, separagdo é um indice altissimo, rejei¢do, é brutal e
isso machuca as pessoas <...> existe o preconceito, tanto que essa
cirurgia é chamada cirurgia invisivel, ela é velada, é por debaixo da
roupa e ai ela fica mais dificil, porque as pessoas se escondem, ndo
falam O médico estimula muito as pessoas a ndo falarem”
(Entrevistado C).

No caso da hanseniase, doenca que tem cura mas carregada de um forte
estigma social, o papel do profissional de satde foi salientado:
(I . 4 . . .
as vezes o servigo de saude contribui negativamente, quando
as vezes o profissional fala assim, esconde isso, ndo fala para ninguém
e ndo explica para ele o que é a doeng¢a, manda esconder mesmo, ou
ainda, eu acho que o servigo de saude ele tinha um papel muito
importante , de estar neutralizando isso, de estar recebendo as
demandas de preconceitos, problemas que houvesse e de estar

neutralizando isso, envolvendo a familia, envolvendo outros
profissionais” (Entrevistado D).

Nestes casos, os profissionais de satide, ao ndo informarem o paciente sobre o
significado da doenga, estdo ferindo o principio de nao-maleficéncia, pois 0 nao
esclarecimento pode trazer sérias conseqiiéncias para o convivio social e para a auto-
estima do paciente.

Identificamos, junto aos entrevistados, diferentes motivos para a deficiéncia
de informacao que os pacientes encontram junto aos servigos de saude.

De acordo com o entrevistado B, as reivindicagcdes que a associacao

considerava pertinentes, em particular sobre a qualidade do atendimento prestado ao
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paciente renal cronico, entravam em conflito com os interesses dos donos das
clinicas de hemodialise. Ele se perguntou se era
“etico o doutor achar que eu tenho que usar um material de

cinco dolares se eu posso usar um material de vinte. Quanto o doutor
quer ganhar?”.

Ele relata que teve muita dificuldade em entrar nas clinicas e divulgar o
trabalho da associagdo, ainda mais frente ao perfil psicoldgico dos pacientes,
“ndo é um perfil legal, o cara depende de uma maquina, ele
perde a auto-estima, ele tem aquela coisa do derrotismo muito grande,
ele acha que ndo é mais ninguém, ele acha que a vida acabou, ele
acha que o mundo acabou para ele, ele acha que é um escravo da
mdquina’.
Esta situagao refletia-se nas reunides dos associados onde
“a gente comnsegue fazer denuncia, consegue registrar as

denuncias mas as pessoas ndo assinam porque tem medo de morrer na
madquina” (entrevistado B).

Esta ultima fala expressa, ao nosso ver, uma situag¢ao limite de autonomia do
paciente. Ainda que este receio de “morrer na maquina” nao corresponda a realidade
da relagdo médico-paciente, ela faz parte do imaginario do paciente e refletiria sua
situagdo de extrema dependéncia frente ao seu tratamento.

O conflito de interesses entre os pacientes renais cronicos € os profissionais
da éarea de nefrologia aparece num estudo de Ribeiro (1998). O autor constatou que
estes pacientes “assinalam os conflitos técnicos e econdmicos relacionados ao reuso
dos dialisadores e das linhas arteriais e venosas, envolvendo por uma lado os
profissioanis, que querem conter os custos, € 0s pacientes renais cronicos, que
exigem qualidade na assisténcia, embora haja divergéncias entre os ultimos sobre o
numero de reutilizagdes dos dialisadores” (Ribeiro, 1998: 116).

Em relacdo aos ostomizados, esperava-se que o paciente, antes da cirurgia,
recebesse informagdes acerca do procedimento e dos cuidados necessarios com seu
corpo. Segundo o depoimento do entrevistado C, isso, com freqiiéncia, ndo ocorre e

0s pacientes, apOs a alta hospitalar
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“acham até que aquela bolsa que botaram no hospital é para a
vida inteira, ai quando comega a encher de fezes nao sabe o que fazer,
entdo é um drama para a familia, para a propria pessoa que opera,
quer dizer, ela resolve um problema que se salvou com a ostomia mas
a vida dela depois vai depender de uma boa informagdo para ela se
aceitar ou nao’.

O contexto de desinformacdo do paciente, ainda segundo o mesmo
entrevistado, ocorre tanto nos hospitais publicos quanto nos hospitais privados. Mas
0s que possuem mais recursos financeiros t€ém mais possibilidades de acesso a
informacgao, inclusive

“varios ja foram para os EUA, porque la tem um shopping em
NY que é 5o para o ostomizado. Vocé compra de tudo e é um shopping
que tem uma parte aberta o dia todo e a noite toda para as
emergéncias. Em algumas farmacias americanas vocé compra um
‘kitzinho’ de duas, trés bolsas como fosse comprar ‘modess’, qualquer
lugar vocé encontra isso. Agora, no Brasil ndo tem isso de jeito
nenhum, nem lojas especializadas de material para ter isso a venda,
tipo Rondonia, Tocantins, Acre e Amapd ndo tém. Entdo os

ostomizados desses lugares tém que comprar no eixo Rio-Sdo Paulo,
onde estdo as representagoes internacionais”.

Diante deste contexto, a associacdo tem buscado suprir a falta de
esclarecimento do paciente, convidando médicos para fazerem palestras as pessoas
submetidas a cirurgia de ostomia. O representante da associagdo relatou, inclusive,
que membros das associacdes estaduais eram convidados para participarem dos
congressos dos especialistas em proctologia. Em 1985, no entanto, o presidente do
congresso daquele ano comunicou ao presidente da Associacdo Nacional dos
Ostomizados que ndo iria mais permitir a participacdo dos ostomizados nos
congressos de proctologia. Para o representante da Associagdo, esta proibicao
existiria porque os médicos

“ficaram com medo da gente estar ld e aprendendo a ouvir
como é que era a cirurgia, quais sdo as falhas, quais sdo os problemas
decorrentes e passar para as associagoes. Essa é uma informagdo que

ndo devia ser so do dominio médico, deveria ser publica, educa¢do em
saude” (Entrevistado C).
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E justo a Associacdo buscar meios para o paciente ser informado acerca dos
procedimentos médicos. Mas a atitude dos proctologistas € correta, na medida que
os congressos médicos possuem um carater de atualizagdo cientifica, e se
direcionam aos médicos, ndo tendo, portanto, o objetivo primario de esclarecimento
dos pacientes. A proibi¢do da participagdo dos ostomizados nos congressos de
proctologia acabou por estimular a Associagdo a organizar um encontro nacional,
realizado de dois em dois anos, reunindo os associados de todos os estados do pais.

Sobre as possiveis razdes para o médico ndo informar o paciente sobre o
procedimento cirirgico e as suas possiveis conseqiiéncias, o representante da
associagdo relatou que alguns médicos alegaram que

‘ja tiveram experiéncia de dizer a verdade e a pessoa sumir,
ndo operar e acabar falecendo. Outros de tentar o suicidio. Entdo
acho que é uma relagdo complicada porque o médico tem os seus
complicadores e a populagdo tambem, entdo como nos ndo
convivemos com verdade nenhuma, né quer dizer a verdade de uma
doenga porque tudo é tdo preconceituoso, entdo eles preferem ndo
falar para que ndo ocorram essas coisas, do cara sumir nunca mais

parecer para fazer os exames, outros de tentarem o suicidio”
(Entrevistado C).

De fato, podem existir situagdes nas quais as condi¢des psicologicas do
paciente poderiam levar o médico a avaliar que uma determinada informacgao
poderia agravar ainda mais o seu estado de saude. O fato do médico ndo esclarecer o
paciente sobre a sua real situacdo de saude, historicamente, se justificava pelo
principio de beneficéncia. Tal justificacdo, no entanto, comecou a ser questionada
com a afirmag¢do do principio de respeito a autonomia do paciente.

A maneira pela qual o esclarecimento ¢ dado ao paciente, por sua vez, pode
provocar um impacto negativo na percep¢ao da doenca da qual sofre. Mas, o médico
pode solicitar a participacao, neste processo de esclarecimento, de outras categorias
profissionais, como o psicologo, o enfermeiro ou o assistente social e, mesmo, da
propria associagdo de doentes, quando esta existir. Ndo se justifica moralmente,

portanto, o médico a priori ndo esclarecer seu paciente.
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A Associagao dos Ostomizados, segundo seu representante, tem buscado

estabelecer uma parceria com os médicos no sentido de

“fazer com que os médicos informem, falem da associa¢do, que
sinta que a associa¢do faz parte da reabilita¢do” (entrevistado C).

Essa parceria com os médicos também foi citada pelos representantes das
outras associagdes entrevistados. No caso do Grupo Pela Vidda, visaria,

principalmente, auxiliar o paciente na adesdo ao tratamento. Isto porque se percebeu

“gque ndo adianta ter uma distribuicdo de um medicamento
caro se o paciente ndo faz aquela adesdo, jejum, tomar direito no
horario, como a gente viu que isto estava geral, muita gente, médico
particular inclusive, ndo tava indicando corretamente. Ou aquele
médico que continua se achando onipotente, diz assim, chega para o
cara que mal tem instruc¢do e diz assim: olha voce faz jejum uma hora
antes e uma hora depois bla’bld, ou seja, fala aquilo que estda na bula.
Se o cara ndo explicar que tem que ficar duas horas sem comer etc, o
cara ndo vai entender. [E que] alguns médicos do governo, do
municipio e do estado falam ‘gente, é tanta informag¢do que eu tenho
que passar quando o paciente come¢a o medicamento, eu com 50
pacientes para atender, ndo da’ ” (Entrevistado E).

Diante desta constatacdo, o Grupo Pela Vidda desenvolveu um material
informativo, sob forma de folder, contendo explicagdes sobre as etapas necessarias a
adesdo ao tratamento, material desenvolvido com base no que pessoas portadores do
virus HIV discutiram em um forum especifico sobre o tema. O folder ¢ distribuido
para os pacientes que procuram a organizacdo e , também, para os médicos, para
auxilid-lo no esclarecimento do paciente no momento da consulta.

A mesma linha de argumentacdo para justificar a cooperagdo entre os
médicos e a associagdo de doentes utilizou a representante da Associacdo Carioca

dos Diabéticos (ACD). Para ele, a associacao ¢ importante

“porque sem a associagdo o médico ndo tem tempo de em vinte
minutos, ou dez ou meia hora, para falar tudo o que deve ser feito
para o diabético, porque ele vai dar consulta, ele vai tirar peso, ele
vai auscultar, vai ver perna, ver temperatura, ver pressdo. Geralmente
o médico esta com dez pessoas la fora esperando e ele tem o horario
dele” (entrevistado A).



112

O representante da ACD ressaltou ser o numero de endocrinologistas a atuar
no Estado do Rio de Janeiro insuficiente para atender a demanda de paciente
diabéticos. E que os médicos da clinica geral ndo tém preparagdo suficiente para

tratar corretamente os diabéticos. Para ele, deveria haver um
“entrosamento entre os clinicos para que haja mais
atendimentos para o diabético. Nos encontramos aqui muitas pessoas
que estavam tomando medicamento errado por recomendag¢do
médica”.

O problema do tempo de que o médico dispde para o esclarecimento do
paciente também foi referido pelo representante do Morhan. A parceria com os
médicos, no entanto, parece ser mais dificil neste caso porque

“muitas vezes o profissional ndo da aten¢do ao movimento, que
ele acha que o papel do movimento é ficar pressionando ele para
atender bem, também é isso. Mas a gente também estd do lado do
profissional quando a gente luta por melhores condicoes de trabalho

<..> um médico ndo pode atender 80 pessoas por dia” (entrevistado
D).

A precariedade das condi¢des do atendimento médico, relatada pelos
representantes das associagdes como um dos fatores a prejudicar o processo de
comunica¢do na relacdo médico-paciente, encontra algum respaldo constantes na
pesquisa “Perfil dos Médicos” levada a termo pela Fundagdo Oswaldo Cruz,
juntamente com o Conselho Federal de Medicina, a Federagao Nacional dos
Médicos e a Associacao Médica Brasileira.

De acordo com a pesquisa, no Estado do Rio de Janeiro, “80,5% dos médicos
tém até trés atividades e 19,5% apresentam-se com quatro ou mais atividadades
profissionais médicas” (Machado, 1996b:22).

O problema da informagdo no momento da consulta médica também foi
identificado por Claro (1995) em estudo realizado junto a pacientes em tratamento
de hanseniase matriculados em um Centro Municipal de Satde na cidade do Rio de
Janeiro. A autora constatou que “as informacdes transmitidas pelo médico sobre a

doenga durante as consultas se constituiam na principal fonte de informagao sobre o
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problema de saude que apresentavam, entretanto, mostraram-se insuficientes e a
maioria dos pacientes manifestou a necessidade de conhecer mais sobre a doenga”
(Claro, 1995:101). Além da insuficéncia de tempo dispendido em cada consulta, o
mesmo estudo evidenciou dificuldades de comunicacdo “tanto pela linguagem
diferenciada utilizada pelos profisionais e¢ pacientes, quanto pelos sistemas de
crengas divergentes” (Claro, 1995:101).

Aliam-se, portanto, dois fatores independentes, mas interrelacionados que
poderiam explicar a precariedade relatada na comunicagdo entre médicos e
pacientes. O primeiro diz respeito a questdes estruturais do sistema de satde, isto &,
o baixo rendimento mensal (segundo os médicos) que leva os médicos a buscarem
os multiplos vinculos empregaticios.

O segundo relaciona-se as distintas interpretacdes, de médicos e pacientes,
sobre um determinado problema de satide. Ou seja, de um lado a linguagem médica,
que traduz conjuntos de problemas em seus proprios termos (Engelhardt, 1998) e, de
outro, comunidades, que interpretam a realidade vivida de acordo com suas préprias
crengas ¢ valores.

O desafio de melhorar o nivel de comunica¢do na consulta médica e, por
conseqiiéncia, de criar o ambiente para o paciente ter sua autonomia respeitada, nao
se pode resumir a luta por melhores condi¢des de trabalho médico e de maior oferta
de profissionais de saude. O problema ndo reside, apenas, na questao de tempo na
consulta médica mas, sim, em valores distintos, em cena no contexto da relacao
médico-paciente.

O componente informagdo assume, neste contexto, posicao essencial para o
exercicio dos principios de respeito a autonomia e¢ do consentimento livre e
esclarecido. Esta perspectiva encontra apoio nas consideragdes feitas pelo
representante do Grupo Pela Vidda. Para ele, a epidemia de Aids representou um
marco para a relacdo medico-paciente, principalmente porque

“as pessoas que viviam com Aids e que tinham algum
esclarecimento passaram, literalmente, a estudar mais, as vezes, como
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0 meu caso mesmo, e outras pessoas que eu conhego, a gente sabia de
coisas mais rapido que os médicos [e] a gente procura fazer com que
todas as pessoas aqui estejam bem informadas sobre o tratamento”
(Entrevistado E).

Este fato levou-o a concluir que

“a relagdo médico-paciente foi muito modificada. Os pacientes
estdo com uma atitude mais ativa frente aos médicos. Agora, tem
pacientes que ndo estdo nem ai, ndo léem, ndo se informam e ficam
nas maos dos médicos”.

A percepcao de que a relacdo médico-paciente esteja mudando porque o
paciente esta mais ativo e responsavel frente as decisdes sobre seu tratamento,
parece ser um fendmeno mais presente na Aids. Apesar de ndo ser objetivo desta
pesquisa proceder a uma analise mais aprofundada sobre a relacdo médico-paciente
tendo por referéncia a Aids, perguntamo-nos: até que ponto o fato desta doenca ser
significativa no cenario internacional da pesquisa biotecnocientifica; ter um forte
apelo social, e aparecer muito na midia’’; receber mais recursos externos para
financiamento de diversos tipos de intervencdo governamental e ndo-governamental,
em particular, em projetos cujo eixo ¢ a educacdo em saide ndo estariam
concorrendo para dar ao paciente mais oportunidades de esclarecimento sobre a sua
condicao de saude e seus direitos? A Aids, ainda, no inicio da epidemia acometeu
classes sociais A e B, intelectuais, artistas etc. que possuem, reconhecidamente, mais
visibilidade e poder de influéncia social.

O representante da Adreterj, por sua vez, ressaltou a importancia do

esclarecimento do paciente:

“o servigo de nefrologia deveria informar para o cara o
seguinte: olha meu senhor, existem trés tipos de tratamento para o
senhor, a hemodiadlise, a didlise peritoneal e o transplante. Existem
vantagens e desvantagens nos trés procedimentos e dar a op¢do para
o cara” (entrevistado B).

% Para estabelecer um constraste, citamos como exemplo contrario a dificuldade relatada pelo
representante da Associacdo Brasileira dos Ostomizados em divulgar suas questdes na midia
“porque falar de fezes e urina parece ser coisa suja” (entrevistado C).
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Além do médico ndo ter a pratica de informar o paciente sobre as
caracteristicas do tratamento, o representante da Adreterj ressaltou que no

acompanhamento ambulatorial se

“tem um percentual muito baixo de pacientes que ja sabiam que
tinha insuficiéncia renal cronica e que um dia teriam que fazer
dialise”.
Era de se esperar que, ao longo do tratamento ambulatorial, o paciente fosse
informado de seu possivel prognostico e dos tratamentos disponiveis, o que parece

nao ocorrer. Salientou-se, ainda, entre os doentes renais cronicos, ser a caréncia de

informacao mais comum nas

“pessoas mais humildes que sdo analfabetas, que ndo sabem
nem assinar o seu nome” (Ibidem).

Dissemos antes que um conflito de interesses estaria prejudicando a
comunica¢do entre médicos nefrologistas e pacientes. Isto, entretanto, ndo justifica
que o paciente, antes de entrar em faléncia renal, quando ainda sob tratamento
clinico ambulatorial, ndo seja esclarecido sobre a natureza de sua doenga e as
possiveis conseqiiéncias adversas no futuro.

Os principios de respeito a autonomia e do consentimento livre e esclarecido
foram citados pelo representante da Associacao Brasileira dos Ostomizados (ABO).
Sendo a ostomia uma cirurgia mutilante, deveria ser um pré-requisito para a pratica
do consentimento o esclarecimento do paciente sobre a natureza dessa intervengao.
Segundo o entrevistado C, em alguns hospitais existiria o termo de consentimento
para a realizacao da cirurgia. Entretanto, € comum a autorizacao ser dada por algum
membro da familia e ndo pelo proprio paciente. Quando perguntado sobre as

possiveis razoes para tal pratica, o entrevistado considerou que

“a gente tem uma rela¢do médico-paciente de dominador, o
paciente pode estar ali com aquela patologia mas ele ndo deixou de
ser um cara lucido participante. Entdo ele fica para os médicos, para

a medicina, como um incapaz, como um cara que ndo tem como
decidir nada da vida dele”.
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Observa-se, neste depoimento, que os principios de respeito a autonomia e do
consentimento livre e esclarecido ndao sdao observados, em virtude da tradicao
paternalista da ética médica tradicional. O representante da Associacdo, no entanto,
considerou problematico o direito do paciente ndo permitir a realizacao da cirurgia,

tendo em vista que a
“falta de informagdo é que impede as pessoas de tomarem sua
propria decisdo (de ndo operar) e a gente nem briga muito por isso.
Como a gente nao tem uma sociedade esclarecida, que é possivel vocé
viver com a ostomia legal, ndo adianta fazer com que algumas pessoas

sejam martir de uma idéia nova. Tem que ser um processo bem lento e
ai é que precisava de muito apoio da classe médica”.

Esta consideracdo nos parece de sensatez exemplar, na medida em que julga
ser o esclarecimento da populacdo sobre as condigdes nas quais uma pessoa
ostomizada pode viver hoje em dia, um pré-requisito fundamental para a associagao
defender o direito de autonomia do paciente. O conflito aqui expresso entre os
principios de respeito a autonomia e da beneficéncia foi resolvido privilegiando-se a
beneficéncia tendo por base avaliagdo do contexto socio-cultural especifico que
envolve o ostomizado.

Referindo-se a pesquisa envolvendo pacientes portadores de hanseniase, o
representante do Morhan salientou, igualmente, a relagdo intrinseca entre o principio
de respeito a autonomia e o acesso a informagao, ressaltando que:

“ndo so a informag¢do do que é que ela vai fazer, dos direitos
que ela tem, mas também passa por uma informagdo de como ela vai
atuar, de como é a ética, ndo é so o termo de consentimento livre e

esclarecido que vocé vai falar o que que vai ser feito” (entrevistado
D).

A mengao dos principios de respeito a autonomia e ao consentimento livre e
esclarecido, aplicados a consulta médica, ndo foi feita pelos representantes do
Morhan e da Associacdo Carioca dos Diabéticos (ACD). O primeiro ndo o
mencionou talvez porque o tratamento da hanseniase esteja bem estabelecido e

possibilite a cura completa, se seguido corretamente. Isto ndo quer dizer, no entanto,
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estar o esclarecimento do paciente em um plano secunddrio nas andlises do
representante do Morhan. O principio de respeito a autonomia assume implicagoes
que transcendem a mera possibilidade de escolha do tratamento, pois suscita
questdes relativas ao preconceito e as suas impicagdes para a vida social do paciente.

Para os portadores do diabetes, por sua vez, a questdo central diz respeito a
informacao sobre os cuidados necessarios para controlar a taxa de glicose sangiiinea,
e se evitar, por conseguinte, os riscos inerentes a doenga. Neste caso, o

esclarecimento ao paciente assumiria um papel fundamental.

Os principios de respeito a autonomia e de consentimento livre e esclarecido
estdo presentes nos depoimentos analisados tendo como componente central de
reivindicacdo o direito do paciente a informacdo. Vimos que a informagdo tem
relagdo ndo s6 com estes dois principios prima facie bioéticos mas também com o0s
principios de beneficéncia, de ndo-maleficéncia e de justica.

O trabalho das associagdes parece-nos uma for¢a importante junto aos
médicos e aos outros profissionais de saude no sentido de reverter o padrao
tradicional de assisténcia baseado exclusivamente no principio de beneficéncia. E
neste sentido que podemos afirmar que pode ajudar o respeito a autonomia do

paciente a crescer e a se afirmar na relagdo médico-paciente.
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Capitulo 5

Conclusao

Iniciamos nossa argumentacdo ressaltando o quanto as transformagdes
biotecnocientificas estdo a colocar questdes inéditas para a sociedade. Ao mesmo
tempo, o contexto inaugurado pela modernidade, ¢ marcado pela afirmagdo da
responsabilidade moral do individuo em construir sua prépria historia, individual e
social.

Quem governa quem? Em esséncia, esta pergunta foi nosso ponto de partida
para analisar a relacdo médico-paciente, em um contexto cada vez mais complexo e
plural, onde principios universais € canonicos nao se constituem mais em parametros
para a analise dos conflitos morais que estdo a emergir.

Argumentamos que o processo historico de constituicdo do ethos médico foi
marcado pela absoluta autoridade da profissio médica para definir o bom ou mal
para o seu paciente. Esta tradicdo hipocratica manteve-se acima de qualquer
questionamento ao largo de dois milénios, conformando um poder sobre o individuo
doente.

Pudemos observar, nos depoimentos colhidos junto aos representantes das
associagOes estarem os quatro principios bioéticos (beneficéncia, ndo-maleficéncia,
justica e respeito a autonomia) presentes na justificacdo moral das reivindicagdes
destas associagdes sem, entretanto, existir uma ordem hierdrquica, a priori, entre
eles.

Atualmente no debate bioético, tem sido proposta a necessidade de uma
abordagem bioética diferenciada para os paises latino-americanos; nesses paises o
principio de respeito a autonomia do paciente ndo teria tanta projecdo quanto nos
paises anglo-saxdes, em especial nos Estados Unidos, de cultura predominantemente

protestante.
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Para Guillén, por exemplo, os quatro principios propostos pela bioética
principialista deveriam ser ordenados em dois niveis: o privado, concernente aos
principios de autonomia e beneficéncia; ¢ o publico, aos principios de nao-
maleficéncia e justica. Nessa perspectiva, os dois primeiros principios (respeito a
autonomia e beneficéncia) definiriam aquela dimensao da vida moral em que todos
os individuos deveriam ser respeitados no contexto de pluralidade. Os principios de
nao-maleficéncia e de justica, por sua vez, deveriam ser deveres morais equanimes,
comuns a todos os membros da sociedade. No caso de conflito entre os deveres
privados e os publicos, estes ultimos teriam prioridade. Segundo a argumentagdo de
Guillén, estes dois niveis de deveres seriam regidos por duas regras: “[a] primeira,
ou regra do génesis, estabelece que, cronologicamente, o primeiro nivel € prioritario
ao segundo. A outra, a regra da hierarquia, estabelece que em caso de conflito entre
os deveres nestes dois niveis, os deveres no nivel publico tem sempre prioridade
sobre o nivel privado.” (Guillén, 1995:198).

Garrafa, em concordancia com a proposta de Guilén, considera que o
principialismo tem sido importado automaticamente e sua proposta técnica “consiste
em considerar a bioética como uma lingua formada por muitos dialetos. Sendo o
principialismo somente um deles” a partir desta perspectiva se deveria “atribuir mais
importancia ao principio de justica como eqiiidade, sobretudo considerando [o
contexto latino-americano] de injusti¢as de varias ordens” (Garrafa, 1998:6; Apud.
Schramm).

Outro autor a questionar a abordagem principialista aplicada ao contexto das
sociedades latinas ¢ Kottow. Para eele, a bioética latina estaria emergindo
“tensionada entre a tutoria intelectual que lhe oferece o principialismo e a intuicdo
de que uma linguagem liberal, onde costuma dominar a idé¢ia de autonomia
individual sobre toda outra consideragdo, ndo se adequaria com a tradigao religiosa,
cultural e politica das sociedades mediterraneas e ibero-americanas”(Kottow,

1996:33).
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A hierarquia proposta entre os quatro principios do principialismo ndo seria
capaz, a nosso ver, de apreender a complexidade das interrelacdes existentes entre os
quatro principios. Ademais, o principialismo propde a necessaria contextualiza¢ao
dos principios para que a analise bioética seja a mais imparcial possivel. Ao
estabelecer uma hierarquia entre os principios, corre-se o risco de negligenciar
determinados aspectos em jogo na relagdo médico-paciente e, por conseguinte, de
prejudicar a apreensdo do contexto especifico.

Esta consideracao nos remete ao segundo problema ressaltado por Kottow.
Qual seja: a predominancia do principio de respeito a autonomia do paciente,
comum na abordagem liberal da bioética principialista, ndo respeitaria o contexto
socio-cultural das comunidades mediterrdneas e ibero-americanas. A primeira
objecdo a tal perspectiva ja foi explorada no segundo capitulo desta tese, isto €, o
principialismo ndo propde qualquer predominancia entre os principios. A abordagem
principialista indica, como método analitico, um “equilibrio reflexivo” no qual os
principios devem ser julgados tendo por referéncia o contexto em que se insere o
caso em questdo. Mas a interrogacao central, subjacente a tese da necessidade de se
desenvolver uma bioética “latino-americana”, é: até que ponto a hipotese de que as
sociedades mediterraneas e ibero-americanas possuiriam uma unidade de valores
que as diferenciariam de culturas caracterizadas pelo pluralismo moral, como a
norte-americana, com forte tradi¢ao liberal individualista?

Para Pessini e Barchiofontaine, existiria na América Latina um forte saber
social e conceitos culturalmente fortes como justica, eqiiidade e solidariedade que
deverdo”ocupar na bioética latino-americana um lugar similar ao principio de
autonomia nos Estados Unidos (Pessini e Barchiofontaine, 1998).

Ao nosso ver, o fendmeno de secularizagdo e de individualizagao das
responsabilidades morais ndo se restringe a uma sociedade particular mas insere-se
no proprio processo historico de constituigdo da modernidade. Mesmo sendo

possivel afirmar que as comunidades mediterrdneas e ibero-americanas
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compartilham determinados valores culturais, isto ndo significa que nao existam
comunidades morais com cosmovisoes distintas entre si.

A idéia de que a bioética dos paises da América do Norte e da Europa
Ocidental seja de cunho estritamente individualista e que os paises da Ameérica
Latina deveriam incluir o social no campo €tico nos parece ser uma armadilha para a
devida compreensdo dos complexos fendmenos que estio a emergir em todo o
mundo ocidental. Mesmo porque, os valores do individuo sdo valores sociais, isto &,
estdo irremediavelmente vinculados ao contexto social (Lepargneur, 1996).

A aplicacdo do principio prima facie de respeito a autonomia, por sua vez,
nao estd condicionada a uma determinada comunidade. Segundo nossa anélise, sdao
fortes os indicios de que existe uma relacdo de interdependéncia entre os quatro
principios, tendo como eixo central a informacdo ou o esclarecimento do paciente.
Dai a énfase, no trabalho das associacdes, ao melhor informar seus associados tanto
em questoes relativas aos direitos conquistados quanto aquelas que dizem respeito a
propria doenga.

Os depoimentos aqui analisados reforcam a relevancia e a complexidade do
principio de respeito a autonomia, uma vez que este principio “diz respeito tanto a
construcao da cidadania em ambito social quanto ao fato de que em cada individuo
socializado existem dois pontos de vista diferentes e a principio antagdénicos: o
pessoal e o impessoal” (Schramm, 1998b: 29).

Esses dois pontos de vista dizem respeito, justamente, a tensdo existente entre
o principio de respeito a autonomia e o principio de justica ou eqiiidadeNad nos
parece apropriado a resolucao desta tensdo, fonte de conflitos e dilemas morais,
tendo por perspectiva o desenvolvimento de uma bioética “latino-americana”, onde
as questdes sociais se sobreporiam, a priori, aos desejos e motivagoes
individualistas. Até porque, nesta tensao se constituiria a subjetividade do individuo,
isto €, “o projeto de sua humanitude, que ¢ simultaneamente individual e coletiva [e]
a responsabilidade social sem autonomia pode levar a formas de utopias totalitérias,

bem conhecidas em nosso século, € que, em alguns casos (como a utopia
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comunista), ndo vingaram porque exigiam dos individuos sacrificios praticamente
insustentaveis” (Schramm, 1998b:29). Com efeito, o recalque da autonomia
significa regredirmos a uma fase pré-moderna.

O trabalho das associagdes, neste sentido, busca a complexa articulagdo entre
os principios de beneficéncia, de nao-maleficéncia, de justica e de respeito a
autonomia, deslocando, por conseqliéncia, os valores éticos tradicionais da pratica
médica regidos pelo principio absoluto da beneficéncia. O marco ético centrado
apenas no principio de beneficéncia, em um contexto de pluralidade de valores, nao
considera o esclarecimento do paciente sob o ponto de vista de suas necessidades e

de seu contexto particular.



123

Referéncias Bibliograficas

ALMEIDA, J. L. T. de e SCHRAMM, F. R. 1999. “Paradigmatic transition, medical
ethics metamorphosis and the rise of bioethics” Cadernos de Saude Publica, (no
prelo)

ANNAS, G. J. and GRODIN, M. A. (Eds.). 1992. The Nazi Doctors and the
Nuremberg Code: human rights in human experimentation. New York: Oxford
University Press.

ANTUNES, J. L. F. 1991. Hospital: Institui¢do e Historia Social. Sao Paulo: Letras
& Letras.

ARENDT, A. 1995. 4 Condi¢do Humana. 7* Ed. Tradugdo de Roberto Raposo. Rio
de Janeiro: Forense Universitaria.

ACD (ASSOCIACAO CARIOCA DE DIABETICOS). 1998. O Diabético. Rio de
Janeiro: Orgao Oficial da Associagdo Carioca dos Diabéticos. Ano V, n° 31.

BAKER, R. 1993. “History of Medical Ethics”. In: BYNUM, W. and PORTER, R.
(eds.) Encyclopedia of the History of Medicine, London: Routledge.

BATARRITA, J. A. 1997. “Etica y Evaluacion de Tecnologias Sanitarias” In:
CALVENTE, M* del M.G (Ed.). Etica y Salud. Granada: Escuela Andaluza de
Salud Publica.

BEAUCHAMP, T. L. 1994. “The ‘Four Principles’ Approach” In: GILLON, R
(ed.). Principles of Health Care Ethics. Chinchester: John Wiley & Sons. pp. 3-
12.

BEAUCHAMP, T. L. 1995. “Principlism and its Alleged Competitors”. Kennedy
Institute of Ethics Journal, 5 (3): 181-198.

BEECHER, H. K., 1966. Ethics and clinical research. New England Journal of
Medicine, 274:1354-1360.

BEESON, P. B. and McDERMOTT, W. 1977. Tratado de Medicina Interna de
Cecil-Loeb. 14* Ed. Volume 2, Rio de Janeiro: Interamericana. pp.2005-2030.

BERLINGUER, G. ¢ GARRAFA, W. 1996. O Mercado Humano: estudo bioético
da compra e venda de partes do corpo. Tradugao de Isabel Regina Augusto,
Brasilia: Editora UnB.

BERLINGUER, G., 1996. Etica e Satide. Sdo Paulo: Hucitec.

BOBBIO, N. 1992. 4 Era dos Direitos. Rio de Janeiro, Campus.



124

BODSTEIN, R.C. de. 1995. Cidadania e Direitos: dilemas da questdo social. Tese
apresentada a Escola Nacional de Saude Publica/ Funda¢do Oswaldo Cruz para

obteng¢ao do titulo de Doutor em Satde Publica. Rio de Janeiro, Ensp/Fiocruz.
170p.

BRASIL, 1996. Resolugcdo N.° 196/96 Sobre Pesquisa Envolvendo Seres Humanos.
Brasilia: Ministério da Saude/ Conselho Nacional de Saude.

BRASIL, 1997. Constitui¢cdo da Republica Federativa do Brasil. LOPES, M.A.R.
(coord.). 2 * ed.rev. e atual. Sdo Paulo: Editora Revista dos Tribunais.

BRASIL. s/data. Ainda Posso Levar uma Vida Normal? Brasilia: Ministério da
Justica/ Secretaria dos Direitos da Cidadania/ Coordenadoria Nacional para
Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia. 190p.

BURG, W. van der. 1997. “Bioethics and Law: a Developmental Perspective”.
Bioethics, april, 11 (2): 91-114.

BURT, R.A. 1996. “The Suppressed Legacy of Nuremberg.” Hasting Center Report
26(5): 30-33.

CALLAHAN, D. 1994. “Porre dei Limiti: problemi etici e antropologici”. L ’Arco di
Giano: rivista di medical humanities.4: 75-86.

CALLAHAN, D. 1996 “Goals of Medicine”. Bioethics: Setting New Priorities. An
International Project of the Hastings Center.Special SupplementNovember-
December. S1-S27.

CALLAHAN, D. 1998. False Hopes: Why America’s Quest for Perfect Health Is a
Recipe for Failure. New York: Simon & Schuster.

CARVALHO, A. 1. de. 1994. Conselhos de Saude no Brasil. Dissertacao
apresentada a Escola Nacional de Saude Publica da Fundacdo Oswaldo Cruz
como requisito parcial a obten¢do do titulo de mestre. Rio de Janeiro: Fundacao
Oswaldo Cruz.

CLARO, L. B. L. 1995. Hanseniase: representacoes sobre a doenga. Rio de
Janeiro: Editora Fiocruz.

CLOUSER, K. D. 1993. “Bioethics and Philosophy”. Hasting Center Report Special
Supplement, 23:S10-S11.

CLOUSER, K. D. and GERT, B. 1990. “A Critique of Principlism”. The Journal of
Medicine and Philosophy, 15:219-236.



125

COELHO, E.C. 1995. “Fisicos, Sectarios e Charlataes: a medicina em perspectiva
histérico-comparada”. AD: MACHADO, M.H.(org.). Profissoes de Saude: uma
abordagem sociologica. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz, pp.35-62.

COELHO, V. S. P. 1996. Interesses e Instituicoes na Politica de Saude: o
transplante e a didlise no Brasil. Tese de Doutoramento, Campinas: Instituto de
Filosofia e Ciéncias Humanas, Universidade Estadual de Campinas.

COHEN, C. e MARCOLINO, J.A.M. Relagdo Médico Paciente: Autonomia e
Paternalismo. In: SEGRE, M. e COHEN, C. Bioética. Sao Paulo: Editora da
Universidade de Sao Paulo, 1995. pp 51-62.

CONSELHO MUNICIPAL DE SAUDE. 1997. IV Conferéncia Municipal de
Saude: consolidando o SUS - Relatorio Final. Rio de Janeiro: Conselho
Municipal de Satde/Secretaria Municipal de Satde.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. 1994. Pareceres:janeiro 1985 a junho
1994. Vol 1. Brasilia: Conselho Federal de Medicina.

COMDDPPD e ADRETERIJ (Conselho Municipal de Defesa dos Direitos da Pessoa
Portadora de Deficiéncia e Associagdo dos Doentes Renais e Transplantados do
Estado do Rio de Janeiro). s/d. Legislagdo do Deficiente Renal. Rio de Janeiro:
Secretaria Municipal de Desenvolvimento Social do Rio de Janeiro.

CROCE, D. ¢ CROCE JR, D. 1997. Erro Médico. Sao Paulo: Oliveira Mendes.

CULVER, C. M. 1995. “Competéncia do Paciente” In: SEGRE, M. e COHEN, C.
(orgs.) Bioética. Sao Paulo: Edusp.

DEFANTI, C.A. 1997. “Un Nuovo Itinerario alla Ricerca dei Principi della
Bioética”. Bioetica: Rivista Interdisciplinare. Milano. Franco Angeli. gennaio,
(3): 383-400.

DUMONT, L., 1993. O Individualismo: uma perspectiva Antropologica da
Ideologia Moderna. Rio de Janeiro: Rocco.

DWORKIN, R. 1977. Taking Rights Seriously. Cambridge: Mass.

ENGELHARDT Jr. H. 1998. Fundamentos da Bioética. Tradu¢do de José A.
Ceschin. Sao Paulo: Loyola.

ENTRALGO, P. L. 1983. La Relacion medico-enfermo. Madrid: Alianza Editorial.

FADEN, R. and BEAUCHAMP, T.L. 1986. A History and Theory of Informed
Consent New York: Cambridge University Press.



126

FOUCAULT, M., 1994. O Nascimento da Clinica. 4* edi¢ao.Rio de Janeiro: Forense
Universitaria.

FRANCA, G.V. de. 1994a. Direito Médico. 6* edi¢ao. Sao Paulo: BYK.

FRANCA, G.V. de. 1994b. Comentdrios ao Cédigo de Etica Médica. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogan.

FREIDSON, E. 1978. La Profession Medica: un Estudio de Sociologia del
Conocimiento Aplicado. Barcelona: ;-Ediciones Peninsula.

GARRAFA, V. 1998. Apud. SCHRAMM, F.R. Bioética Internacional discutida em
Forum no Hospital Heliopolis. AD: Saude Heliopolis. Sao Paulo: Curso de Pos-

Graduacao em Cirurgia de Cabeca e Pescogo do Hospital de Helidpolis. Ano 3.
n° 9. pp. 3-6.

GARRET, L.1994. 4 Proxima Peste: as novas doencas de um mundo em
desequilibrio. Rio de Janeiro: Nova Fronteira. Capitulo 2, pp. 39-60.

GILLIGAN, C., 1982. In a Different Voice: Psicological Theory and Women's
Development. Cambridge: Harvard University Press.

GILLON, R. 1994. “The Four Principles Revisited - a Reappraisal”. ID. Principles
of Health Care Ethics, John Wiley & Sons Itd. pp.319-333.

GINZBURG, C. 1979. “Spie. Radici di un paradigma indiziario”. In: GARGANI,
A.(org.) 1979. Crisi della ragione. Nuovi modelli nel rapporto tra sapere e
attivita umane. Torino: Einaudi.(Apud, SCHRAMM., 1997a).

GIOSTRI, H. T. 1996. “Erro Médico e Condi¢des de Trabalho”. Arquivos do
Conselho Regional de Medicina do Parana, 13 (49):1-17.

GRINOVER, A.P. et al. 1995. Codigo de Defesa do Consumidor: comentado pelos
autores do anteprojeto. 4*.ed. Rio de Janeiro: Forense Universitaria.

GUILLEN, D.G. 1989. Fundamentos de Bioética. Madrid: Eudema.

GUILLEN, D. G. 1994. “I diritti in sanita nella prospettiva della bioetica. L’Arco Di
Giano: Rivista di Medical Humanities, 4:29-44.

GUILLEN. D.G.1995. “Hard Times, Hard Choices: fouding bioethics today”,
Bioethics, 9 (3/4): 192-206.

HARDT, B and HALKIN, K. R.1995. The New Way to Take Charge of your
Medical Treatment: a patient’s guide.New Y ork: Madison Books.



127

HAYRY, H. 1998. Paternalism. In: CHADWICK, R.F. (ed.) Encyclopedia of
Applied Ethics, vol.1 London: Academic Press. pp. 449-457 AMBROSELLI, C.
1994. h’étique médicale.Paris: Presses Universitaires de France. pp. 62-90.

HOLM, S. 1998. Autonomy. In: CHADWICK, R.F. (ed.) Encyclopedia of Applied
Ethics, vol.1 London: Academic Press. pp. 267-274

HOTTOIS, G. 1990. Le Paradigme bioéthique: une éthique pour la technoscience.
Bruxelas: De Boeck-Wesmael.

JONES, J. H. 1993. Bad Blood: The Tuskegee Syphilis Experiment. New York: The
Free Press.

JONSEN, A. e TOULMIN, S. 1988. The Abuse of Casuistry. Berkeley: University
of California Press.

JONSEN, A. R. 1993. “The Birth of Bioethics”. Hasting Center Report Special
Supplement, 23: S1-S4.

KATZ, J. 1989. El Médico y el Paciente:su mundo silencioso. Fondo de México:
Cultura Econdmica.

KATZ, J., 1972. Experimentation with Human Beings. New York: Russel Sage
Foundation.

KEYSERLINGK, E. W. 1998. Medical Codes and Oaths. AD: CHADWICK, R.F.
(ed.) Encyclopedia of Applied Ethics, vol.3. London: Academic Press. pp. 155-
163.

KIPPER, D. J. e CLOTET, J. 1998. “Principios da Beneficéncia e Nao-
Maleficéncia”. In: COSTA, S. I. F. ¢ GARRAFA, V. (coord.) Introducdo a
Bioética. Brasilia: Conselho Federal de Medicina. pp. 37-51.

KOLATA, G. 1998. Clone: os caminhos para Dolly. Traducdo de Ronaldo Sérgio
De Biasi. Rio de Janeiro: Campus.

KOTTOW, M. 1998. “Etica, Bioética e Medicina.”. Medicina: Conselho Federal.
Ano XII, Abril, 92: 22-23.

KOTTOW, M. 1998. Apud. SCHRAMM, F. R. Bioética Internacional discutida em
Foérum no Hospital Heliopolis. AD: Saude Heliopolis. Sdo Paulo: Curso de Pos-
Graduagao em Cirurgia de Cabeca e Pescoco do Hospital de Heliopolis. Ano 3.
n° 9. pp. 3-6.

KUFLIK, A. 1985. “The Inability of Autonomy” Philosophy and Public Affairs, 14:
3-20.



128

LALANDE, A. 1996. Vocabulario Técnico e Critico da Filosofia. Traducao de
Fatima S& Correia, Maria Emilia V. Aguiar, José Eduardo Torres e Maria Gorete
de Souza. Sao Paulo: Martins Fontes.

LEPARGNEUR, H.1996. Bioética, Novo Conceito: a caminho do consenso. Sao
Paulo: Loyola.

LEVINSON, W.; ROTER, D. L.; MULLOOLY, J. P.; DULL, V. T.; FRANKEL, R.
M. 1997. Physician-Patient Communication: the relationship with malpractice
claims among primary care physicians and surgeons”. Journal of American
Medical Association, 7 (277): 553-559.:

LUCIONI, M. C. s/d. La Medicina Cristiana, Arabe y de la Edad Media. AD.
LIZARRAGA, A. A. y LEMUS, J. D. (eds.) Introduccion a la Historia da la
Medicina Universal y Argentina. Buenos Aires: Escuela de Salud Publica -
Facultad de Medicina - Universidad del Salvador. pp. 37-48.

MACHADO, M.H. 1996a. Os Médicos e sua Pratica Profissional: as metamorfoses
de uma profissdo. Tese apresentada ao Instituto Universitario de Pesquisas do
Rio de Janeiro como requisito parcial para obten¢do do grau de Doutor em
Ciéncias Humanas: Sociologia. Iuperj, Rio de Janeiro.215p.

MACHADO, M. H. (Coord.). 1996b. Perfil dos Médicos no Brasil: Relatorio Final.
Volume IV - Rio de Janeiro. Rio de Janeiro: Fiocruz/CFM-MS/PNUD.

MACINTYRE, A. 1988. Whose Justice? Which Rationality? London: Duckworth.

MARRAMAO, G. 1994. Céu e Terra. Traducdao Guilherme Alberto Gomez de
Andrade. S3o Paulo: Unesp.

MARTIN, L. M. 1993. 4 Etica Médica diante do Paciente Terminal. Aparecida-Sio
Paulo: Santudrio.

McMAHON, C. 1987. “Autonomy and Authority”. Philosophy and Public Affairs,
16: 303-328.

MINAYO, M.C.de S. 1994. O Desafio do Conhecimento: pesquisa qualitativa em
saude. Sdo Paulo-Rio de Janeiro: Hucitec-Abrasco.

MORHAN (Movimento de Reintegragdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase),
1997. Jornal do Morhan. Rio de Janeiro: Morhan - Coordenacao Nacional.

MORI, M. 1994. “A Bioética: sua natureza ¢ historia.” Humanidades, 9(4): 332-41.

MORI, M. 1997. A Moralidade do Aborto:sacralidade da vida e novo papel da
mulher. Traducao de Fermin Roland Schramm, Brasilia: Editora UnB.



129

NERI, D. 1998. Eugenics. In: CHADWICK, R.F. (ed.) Encyclopedia of Applied
Ethics, vol. 3, pp. E8-13. London, Academic Press.

NERL J. A. da C.; SALES, A. M. e LUZ, M. 1998. “Vigilancia Epidemioldgica da
Hanseniase” In: AGUIAR, A. C.; ALMEIDA, J. L. T. de; GOMES, J. A. C. e
GOMES, M. de L. (Coord.) Textos de Apoio em Vigilancia Epidemioldgica.
Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio (Org.), Rio de Janeiro: Editora
Fiocruz. pp. 71-78.

NEVES, M. C. P., 1996. A fundamentacao antropologica da bioética. Bioética, 4:7-
16.

NEVES, M. do C. P. 1998. “A Globalizagdo e o Futuro da Bioética” Medicina: Conselho
Federal Novembro, 99: 26-27.

NOZICK, R. 1974. Anarchy, State and Utopia. New Y ork: Basic Books.
NUTTON, V. 1996. Medicine in the Greek World, 800 - 50 BC. The

ORSI, L. e BIANCHI, A. 1998. “Cittadino insoddisfatto, sanita in transformazione:
una possibile lettura bioetica del problema”. Bioetica: Rivista interdisciplinare.
1: 15-26.

ORSI, L.. 1995. 11 Consenso Informato: il prezzo della liberta e 1 possibili equivoci
nella sulla aplicazione. In. Bioética: rivista interdisciplinare. Milano: Franco
Angeli. (1): 55-61.

PELLEGRINO, E. ¢ THOMASMA, D. C. 1988. For the Patient’s Good: the
restoration of beneficence in health care. New York: Oxford University Press.

PELLEGRINO, E. D., 1990. “The relationship of autonomy and integrity in medical
ethics”. Bulletin of Pan American Health Organization, 24: 361-371.

PELLEGRINO, E. D., 1995. La metamorfosis de la etica medica: una mirada
retrospectiva a los 30 afios. Cuadernos de Bioética 1:21-34.

PERNICK, M.S. 1982. “The Patient’s Role in Medical Deciosionmaking: A Social
History of Informed Consent in Medical Therapy” In President’s Comission for
the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral
Research. Making Health Care Decisions: The Ethical and Legal Implications of
Informed Consent in the Patient-Practitioner Relationship, Vol.3, Washington,
U.S. Government Printing Office, pp.1-35.

PESSINI, L. ¢ BARCHIOFONTAINE, C. de P. de. 1998. “Bioética: do
Principialismo a busca de uma Perspectiva Latino-Americana”. In: COSTA, S. I.



130

F.; OSELKA, G. e GARRAFA, V. (Coord.). [Iniciagido a Bioética.Brasilia:
Conselho Federal de Medicina.

POTTER, V. R., 1970. Bioethics, the science of survival. Perspectives Biol. Med.,
Autumn, 1970:127-153.

PROCTOR, R. N. 1992. “Nazi Doctors, Racial Medicine and Human
Experimentation” In: ANNAS, G. J. and GRODIN, M. A. (Eds.) The Nazi
Doctors and the Nuremberg Code: human rights in human experimentation. New
York: Oxford University Press.

QUEIROZ, M. de S. ¢ PUNTEL, M. A. 1997. A4 Endemia Hansénica: uma
perspectiva multidisciplinar. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz.

RACHID, M. ¢ SCHECHTER, M. 1998. Manual de HIV/Aids. Rio de Janeiro:
Revinter.

RAZ, J. 1985. “Authority and Justification” Philosophy and Public Affairs, 14: 3-29.
RAWLS, J. 1971. A Theory of Justice. Cambridge: Harvard University Press

REICH, W. T. 1995. The word ‘Bioethics’: the struggle over its earliest meanings.
Kennedy Institute of Ethics Journal, 5:19-34.

REICH, W. T. 1996. “Revisinting the Lauching of the Kennedy Institute: re-vioning
the origins of bioethics”. Kennedy Institute of Ethics Journal, 6 (4):323-327.

RIBEIRO, C. D. M. 1998. Quem Vale a Pena? Valores Eticos e Disponibilidade de
Recursos: representagoes acerca de politicas publicas de aten¢do ao paciente
renal cromico. Dissertagao de mestrado apresentada a Escola Nacional de Saude
Publica da Fundagdao Oswaldo Cruz. Rio de Janeiro: Fundacao Oswaldo Cruz.

RICHARDSON, H. S. 1990. “Specifying Norms as a Way to Resolve Concrete
Ethical Problems”. Philosophy and Public Affairs, 19:279-310.

RICHARDSON, L. 1997. “Experiment Leaves Legacy of Distrust of New AIDS
Drugs”, The New York Times, 21 de marco, p.Al.

ROSEN, G. 1994. Uma Historia da Saude Publica. Tradu¢ao de Marcos Fernando
da Silva Moreira. Sdo Paulo - Rio de Janeiro: Hucitec-Edusp-Abrasco.

ROSS, W. D. 1930. The Right and the Good. Oxford: Clarendon Press.

ROTHMAN, D. J. 1991. Strangers at the Bedside: a history of how law and
bioethics transformed medical decisionmaking. New Y ork: Basic Books.



131

SANDEL, M. 1982.Liberalism and Limits of Justice. Cambridge: University Press.

SCHEFFER, M. 1998. “Medicamentos ¢ Ativismo” Boletim Pela Vidda. Rio de
Janeiro: Grupo Pela Vidda, ano IX, n° 31, jan/jun.

SCHRAMM, F.R. 1996. Paradigma Biotecnocientifico e Paradigma Bioético. In:
ODA, L.M.(organizadora) Biosafety of Transgenic Organisms in Human Health
Products. Rio de Janeiro: FIOCRUZ. p.109-127.

SCHRAMM, F.R. 1997a. “Transicao Paradigmatica e Bioética Leiga”. Jornal do
Cremesp, julho, p.10

SCHRAMM, F. R. 1997b. “Da Bioética Privada a Bioética Publica” In: FLEURY,
S. (org.) Saude e Democracia: a luta do CEBES. Sao Paulo: Ed. Lemos. pp. 227-
240.

SCHRAMM, F.R. 1997c. A Terceira Margem da Saude: a ética natural.
complexidade, crise e responsabilidade no saber-fazer sanitario. Brasilia:
Editora UnB.

SCHRAMM, F. R. 1998a. 4 teoria de justica de Rawls. Aula proferida no I Curso
de especilaizagdo em Bioética. Nucleo de Estudos de Pesquisa em Bioética;
Universidade de Brasilia, DF. (mimeo).

SCHRAMM, F. R. 1998b. “A Autonomia Dificil” Bioética 6 (1): 27-37.

SCHRAMM, F. R. 1998c. “Principio de Justica: equidade e/ou imparcialidade”.
Medicina: Conselho Federal. Ano XII, Janeiro, 89: 8-9.

SEGRE, M.; SILVA, F. L. ¢ SCHRAMM, F. R. 1998. “O Contexto Historico,
Semantico e Filos6fico do Principio de Autonomia”. Bioética: Revista do
Conselho Federal de Medicina, 6 (1): 15-23.

SFEZ, L. 1996. A Saude Perfeita: critica de uma nova utopia. Sao Paulo: Unimarco
e Edi¢oes Loyola.

SMA (Secretaria Municipal de Administracdo). 1997. Pessoa Portadora de
Deficiéncia: legisla¢do - dispositivos constitucionais e do palno Diretor da
Cidade - textos legais. Rio de Janeiro: A/SDO/CBT-2.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES. 1991. Como Cuidar do seu Diabetes.
Sociedade Brasileira de Diabetes e Sociedade Brasileira de Endocrinologia e
Metabologia. Apoio da Eli Llly do Brasil Ltda.39p.

SOUZA, A. T. de. 1981. Curso de Historia da Medicina: das origens aos fins do
seculo XIV. Lisboa: Fundacao Calouste Gulbekian.



132

TOULMIN, S. 1982. “How Medicine Saved the Life of Ethics” Perspectives in
Biology and Medicine, 25(4):736-750.

VEATCH, R. M. 1993. “From Forgoing Life Support to Aid-in-Dying”. Hasting
Center Report Special Supplement, 23:S7-S8.

VEATCH, R.M. 1995. “Abandoning Informed Consent” Hasting Center Report 25
(5):5-12.

WOLFF, R.P. 1970. In Defense of Anarchism. New Y ork: Harper and Row.

WOLFF, S. M. 1996. “Introduction: Gender and Feminism in Bioethics” In:
WOLFF, S. M. (Ed..)Feminism & Bioethics: beyond reproduction. New York:
Oxford University Press.

WOLPE, P. W. 1998. The Triumph of Autonomy in American Bioethics: A
Sociological View. AD: DeVRIES, R. and SUBEDI, J. Bioethics and Society:
sociological investigations of the enterprise of bioethics. Prentice Hall.



	José Luiz Telles de Almeida
	ABSTRACT

