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“Na historia, na nossa historia, levantou-se o
designio de verdade - como se ergueram os designios
da liberdade, da igualdade, da justica. Indissociaveis.
Somos, pelo menos alguns de nos, cativos deles
irremediavelmente. (Castoriadis, 1987:24)
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RESUMO

Esta dissertagdo objetiva compreender os dilemas morais vivenciados e
enunciados por profissionais de satde, que estdo atendendo a pacientes de AIDS. Tais
dilemas estdo presentes nas praticas e politicas de Satde Publica, onde costuma-se
observar: 1) o conflito entre individual e coletivo, ou seja, o dilema entre o respeito a
autonomia individual e a protecdo do interesse publico; e 2) o conflito distribuitivo, ou
seja, o dilema da alocacdo de recursos quando colocado em termos de eqiiidade e

prioridades sociais.

Estes dois dilemas morais foram percebidos na fala dos profissionais no que diz
respeito a: 1) manutencdo, ou ndo, do sigilo médico quando o paciente HIV+ nega-se a
comunicar sua condi¢do ao(s) parceiro(s); € 2) quais critérios definem o acesso gratuito aos
medicamentos de alto custo quando ndo existem recursos para atender a todos os pacientes.
Tais problemas exigem uma discussdao sobre quais valores (que podem ser principios,
virtudes, direitos/deveres, etc.) orientam as escolhas dos profissionais, nos casos concretos,

na medida em que se implementam acdes de controle a assisténcia a AIDS.

A andlise de tais escolhas ¢ feita a partir do principialismo em Bioética, isto &,
através do conjunto dos principios prima-facie da beneficiéncia, ndo maleficiéncia,
autonomia e justica. Assim, procura-se ponderar as escolhas pesando suas consequéncias

em termos de bem estar individual e coletivo.

Considera-se que os dilemas morais, no caso da assisténcia a AIDS, refletem um
processo de transformacao do ethos das sociedades democraticas ocidentais, onde os
principios de liberdade-autonomia e igualdade-justica estdo em conflito, impondo uma

ulterior reflexao sobre os principios correlatos da responsabilidade e eqiiidade.



ABSTRACT

This study aims to assess and understand the moral dilemmas experienced and
enunciated by health professionals attending AIDS patients. These dilemmas are present
on Public Health practices and policies, where one can usually observe: 1) the conflict
between the individual and the social , such is, the dilemma between the concern for
individual autonomy and the protection (defense) of the public interest; and 2) the
distributive conflict, such is, the dilemma on resources distribution when took in terms of

equity and social priorities.

These two moral dilemmas were perceived in the discourse of the health
professionals concerning with: 1) maintaining or not the medical secrecy when the HIV
seropositive patient denials to communicate this condition to his (hers) partner(s) and; 2)
which criterion define free access to high cost drugs when there is no resources to
attending all patients. Such problems require the discussion about which values (that could
be principles, virtues, rights/owes, etc.) drive the choice of the professionals facing

concrete situations, while implementing AIDS care and control activities.

The analysis of these choices is worked through the principialism on Bioethics,
such is, considering the principles prima-facie of beneficence, non maleficence, autonomy
and justice. Choices are analyzed by pondering theirs consequences in terms of the well-

being of the individual and the society.

This approach consider that moral dilemmas, in the case of AIDS care, reflect a
process of changing on ethos of occidental democratic societies, where the principles of
freedom-autonomy and equality-justice are in conflict, imposing a ulterior reflection about

correlated principles of responsibility and equity.
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APRESENTACAO

Esta dissertagdo procura compreender os dilemas morais envolvidos nas acdes de
controle e assisténcia a Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), tomando como
referéncia a experiéncia dos profissionais de satide que estdo atuando nos Centros
Municipais de Saude da Area Programatica 3.1. do municipio do Rio de Janeiro (CMSs da

AP3.1)".

Os dilemas morais dizem respeito a situacdes em que dois ou mais interesses
legitimos estdo em conflito e ndo podem ser dirimidos a priori mas somente, € na melhor
das hipdteses, apos negociagdo € compromissos entre as partes, com vistas a chegar a
acordos parciais. Estas situagdes impdem um aprofundamento da reflexdo sobre os valores
e principios em jogo, ponderando sobretudo as conseqiiéncias das tomadas de decisdo,
conscientes do fato que, quase sempre, ndo poder-se-a escolher a solu¢do melhor, mas a

“menos ruim”.

Assim, através de entrevistas com profissionais de saude, buscamos discutir uma
série de situagdes que envolvem conflitos morais, presentes nas praticas e politicas de
atencdo aos portadores do HIV e pacientes de AIDS. Procuramos compreender quais 0s
principios orientadores das justificativas dos profissionais para a melhor maneira de agir
(ou aquela com conseqiiéncias sanitarias menos negativas) e as possiveis posicoes
divergentes, explicitando-as para que possam servir de instrumentos para a reflexdo e a

tomada de posi¢do dos proprios profissionais a partir do ponto de vista da Saude Publica.

Em relagdo a AIDS, podemos detectar duas questdes morais que, em alguns casos,
assumem a forma de verdadeiros dilemas: 1) o conflito entre interesses ¢ valores
individuais e interesses e valores coletivos, ou seja, o dilema entre o respeito a autonomia
individual - considerada um valor importante da cultura ocidental moderna - e a protegdo
do interesse publico, representado por terceiros que possam vir a ser prejudicados em sua
saude por portadores do HIV/AIDS; 2) a questdo distribuitiva, ou seja, o dilema da
alocacdo eqiiitativa de recursos quando se considera a crescente “cultura dos limites” ou da
escassez, por um lado e as prioridades sociais, por outro (Callahan, 1996; Schramm,

1997b).

" A AP3.1 abrange os bairros da chamada area da Leopoldina e a ITha do Governador, onde estio situados os
Centros Municipais de Satide da Penha, Ramos e Ilha nos quais realizamos as entrevistas com os
profissionais que estdo atendendo aos pacientes de AIDS.



7

Estes dois dilemas morais foram detectados nas falas dos profissionais através de
alguns problemas praticos, em particular: A) a manuten¢do, ou ndo, do sigilo médico
quando o paciente HIV+ nega-se a comunicar sua condi¢do ao(s) parceiro(s); B) a quem

garantir o acesso gratuito aos medicamentos de alto custo.

Isso exige uma discussdo sobre quais valores morais (que podem ser principios,
virtudes, direitos/deveres, etc.) devem orientar as decisdes dos profissionais, nos casos
concretos, na medida em que se implementam agdes de assisténcia a AIDS no interior dos

servigos publicos de saude.

Dito de outra forma, ¢ preciso considerar um universo de valores com os quais
podemos julgar se determinada agdo € correta ou incorreta ou, ainda, qual acdo ¢ melhor ou
pior. Essa avaliagdo faz parte propriamente da ética. Com efeito, a ética é o campo da
filosofia que se ocupa do que ¢ bem/bom ou do que ndo o €, que pondera os argumentos a
favor e contra um determinado comportamento ou uma determinada agdo. Desta forma, a
¢tica € uma andlise critica dos valores morais vigentes numa determinada sociedade e num

momento histoérico particular.

Dentre as varias teorias éticas, a que mais se destacou em nosso século, ¢ aquela de
tradi¢do analitica, que pretende analisar de forma racional e imparcial os argumentos em
jogo numa disputa moral optando, quando possivel, pelo melhor argumento, isto ¢, o mais
forte ou convincente. Entretanto, como veremos, esta situa¢do “ideal” de dirimir os
conflitos pela escolha do melhor argumento, ndo ¢ aquela que se encontra nas situagdes
“dilematicas” onde, a principio, os argumentos em campo t€m a mesma forga. Desta forma,
para qualificar um conflito como um verdadeiro dilema, ¢ preciso antes analisar
cuidadosamente tais argumentos para ver se, de fato, ndo existe um argumento melhor que

possa orientar as escolhas nos casos concretos.

O interesse pela ética e, em particular, pela ética aplicada, surge com forca nas
ultimas décadas. Em todas as esferas da vida, principalmente na economia, na politica e na
ciéncia, surgem debates sobre o bem e o mal, sobre como agir para o bem, baseados em

quais principios ou valores, dirigidos a quais objetivos e com que métodos (Berlinguer,

1996).

E desse movimento que surge, no comeco dos anos 70, a Bioética, considerada

como a parte da filosofia moral aplicada aos problemas do nascer, viver, adoecer € morrer
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nas sociedades secularizadas, pluralista, onde existem conflitos entre interesses legitimos

(Mori, 1994; Schramm, 1996b).

Em particular, a Bioética procura enfrentar os debates acerca do que ¢é correto e
incorreto, o que ¢ bem e mal, do que ¢ justo ou injusto na atuacdo dos médicos e no
contexto das politicas de saude em situagdes “tragicas”, i.e., situacdes em que é necessario

fazer escolhas entre dois ou mais bens legitimos.

Do ponto de vista do principialismo em Bioética - aqui adotado - tais escolhas
podem orientar-se por um conjunto de principios prima facie (isto €, nao absolutos) da
beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica. De fato, os dois primeiros principios
(beneficéncia e ndo-maleficéncia) ja estdo definidos na tradicdo hipocratica que regula a
relacdo médico-paciente. Ja os outros dois principios (autonomia e justi¢a), impdem-se no
contexto das sociedades ocidentais contemporaneas, onde existem conflitos, ndo apenas

entre individuo e individuo, mas também entre individuos e a coletividade.

Tais questdes constituem o contexto tedrico da pesquisa, que desenvolvemos no
primeiro capitulo, onde apresentamos a ferramenta do principialismo em Bioética - e que
utilizamos para compreender os dilemas morais vividos pelos profissionais de saude

entrevistados.

No segundo capitulo, apresentamos os dados oficiais relativos a epidemia de AIDS.
Acompanhando o perfil epidemiolégico da epidemia, particularmente sua disseminagdo
para fora dos chamados grupos de risco e sua concentracdo nos paises do assim chamado
Terceiro Mundo (feminilizagcdo e pauperizacdo), objetivamos apresentar quais as razdes
conflitivas, presentes na politica de satde, que poderiam explicar as dificuldades na

prevencao/controle da AIDS.

No terceiro capitulo, pdem-se em evidéncia os aspectos metodologicos da
dissertacdo, ou seja, as escolhas e os procedimentos utilizados na realizacdo das

entrevistas e na interpretacao das falas dos profissionais de satude.

O quarto capitulo contém uma apresentaciao das experiéncias dos profissionais de
satde no atendimento aos pacientes portadores do HIV/AIDS no interior dos CMSs. Com
isso objetivamos, neste primeiro momento de analise das entrevistas, compreender as
situacdes nas quais o profissional reflete sobre os problemas e conflitos morais que

encontra no trabalho com os portadores do HIV/AIDS.
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No quinto capitulo, procuramos realizar uma analise moral das posi¢des assumidas

pelos profissionais de saide frente a problemas que, na realidade, ndo sdo novos para a
pratica médica mas que, através do olhar da Bioética, podem ser analisados tendo em vista
a situacdo moral das sociedades contemporaneas, que ¢, essencialmente, de pluralidade e
coexisténcia de valores legitimos em conflito. Desta forma, na andlise - sem a pretensdo de
dirimir os conflitos presentes na fala dos profissionais - procura-se “desconstruir” os
argumentos em jogo de forma a delinear o contexto de um eventual ponto de vista ético da

Satde Publica frente a tais dilemas.

Procura-se, assim, compreender as narrativas dos profissionais sobre suas
experiéncias e formas de agir frente aos problemas e possibilidades colocados pela AIDS,
como um contexto pratico de referéncia para a analise dos dilemas morais presentes nas

préaticas e politicas da Saude Publica.



CAPITULO I - O SURGIMENTO DA BIOETICA NO CONTEXTO CONTEMPORANEO

“Quando nos inserimos no campo da saude, estamos
no universo de valores, onde se colocam questoes
fundamentais nos registros da ética e da politica. E preciso
circular neste campo considerando que existem escolhas
basicas em pauta, onde a vida, a morte, o prazer, estdo
presentes no horizonte de nossas indagagoes. (Birman,
1991:20)

As palavras de Birman nos conduzem direto ao “espirito da época” (Zeitgeist) em
que surge a Bioética. Uma época de questionamento quanto aos vinculos (possiveis e/ou
necessarios) entre ética, ciéncia e politica na resolugdo de “novos” problemas que surgem
no campo da medicina e da satide publica, decorrentes das transformagdes tecnologicas e

sociais vivenciadas sobretudo a partir da segunda metade deste século.

Mais especificamente, a ciéncia e a ética passam por grandes transformagdes
impondo adaptagdes e mudancas nas teorias e praticas do campo da saude, o que
caracteriza um momento de transi¢do paradigmatica (Santos,1987). A ciéncia se tornou
tecnociéncia, ou seja, cada vez mais racional-operacional, preocupada com a resolucao de
problemas concretos € em otimizar as relagdes entre custos e beneficios, ao passo que as
ciéncias da vida e da saude exigem, quase que imperativamente, uma aplicagdo deste

modelo aos seus objetos tornando-as biotecnociéncias (Schramm,1996b).

Por outro lado, a ética - depois de uma longa estagdo de meras andlises da
consisténcia do discurso moral - torna-se, a partir dos anos 60-70, mais pragmatica,
preocupada em dar conta da pluralidade das concepgdes morais sobre as implicagdes da
biotecnociéncia na vida das pessoas, € em oferecer maneiras razoaveis de chegar a acordos
parciais entre as distintas concepgdes em conflito, evitando seja o niilismo progressista
seja o fundamentalismo conservador, e optando por uma ponderacdo prudencial de tipo

conseqliencialista, dos riscos e dos beneficios (Schramm, 1996b; 1998).

Tal situagdo pode ser considerada de dois pontos de vista diferentes quanto a
pertinéncia e legitimidade das relagdes entre ética e ciéncia: a) do ponto de vista do

.. . . . veq. . , 1 .
relativismo radical que levaria, necessariamente, ao niilismo tecnocientifico’ visto que

'O niilismo como uma verdadeira nadificacdo da moralidade, ¢ resultante de uma cosmovisdo cética radical
sobre a legitimidade de qualquer instancia reguladora ou legitimadora do agir (Severino, 1982: 1980). O
niilismo tecnocientifico,por sua vez, de acordo com Schramm (1996b) consiste “numa espécie de imperativo
categorico segundo o qual: tudo aquilo que € tecnicamente possivel fazer sera inevitavelmente feito cedo ou
tarde, independente do fato de que seja moralmente licito ou ndo” (p.112).
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consideraria a ética como um “paradigma perdido” ou um “postulado compensatorio”
(Luhmann, 1990; apud Schramm,1997a), implicando, ndo somente, no carater provisorio e
negociavel de qualquer principio moral instituinte (o que ¢ coerente com a condigdo
pluralistica das sociedades contemporaneas), mas também, e sobretudo, a valoragdao de
qualquer ponto de vista moral subjetivo (ou de grupo) capaz de orientar o agir, situagao
descrita como “pds-moderna” ( Engelhardt,1997 e 1998, Schramm, 1997c¢) e; b) a tentativa
de ponderar de forma racional (ou pelo menos razoavel) e imparcial (até onde for possivel)
as distintas posicdes e interesses em conflito em cada situacdo de forma a chegar a acordos

parciais, isto ¢, alguma forma de consenso.

Podemos considerar essa “transicdo paradigmatica” em dois momentos dentro do
proprio processo de modernizagdo. Um primeiro momento, inaugural, onde a afirmagdo da
razdo substitue o pensamento religioso/metafisico, quando se instituem os ideais
democraticos da liberdade, igualdade e fraternidade, marcando, portanto, o inicio da
Modernidade. Em outros termos, quando emerge uma cultura dos direitos (Bobbio,1992) e
o projeto democratico, que culminardo, por complexificacdo e diferenciacdo das
sociedades e das culturas, no pluralismo de valores e na secularizacio do mundo, que

Weber qualificou como “desencantamento” (Weber,1985).

Um segundo momento - o de emergéncia da pés-modernidade - estd marcado pela
percep¢do de que tais ideais ndo sdo nem absolutos nem universais, i.e., ndo sdo
compartilhados nem por todos os envolvidos nem em todas as situacdes. Desta forma, a
crise de paradigmas no contexto das sociedades contemporaneas deve ser entendida como
o surgimento, de fato, e a afirmac¢do, de direito, de uma pluralidade de pontos de vista,

interesses e valores em conflito (Schramm,1996a).

Neste sentido, a metafora de uma Torre de Babel de valores e principios em
conflito entre si, supostamente caracteristica das sociedades secularizadas e pluralistas,
seria mais apropriada para a compreensdo dos dilemas éticos contemporaneos. No entanto,
isso ndo implicaria, necessariamente, uma nadificagdo da moralidade mas, tdo somente,
sua complexificacdo e pluralizacdo no contexto socio-cultural e politico do embate entre

interesses legitimos em conflito (Schramm,1997¢).

Esta complexificacdo seria resultante, por um lado, do fim da moral tradicional
embasada em deveres absolutos, inquestionaveis e compartilhados por todos os membros

de uma comunidade e, por outro, da emergéncia de um novo tipo de moralidade
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“procedimental”, resultante da coexisténcia conflitiva e precdria de interesses e valores
correspondentes que, no entanto, relacionam-se entre si e devem, em principio, procurar

resolver os conflitos (Engelhardt, 1997).

Neste contexto, o assim chamado “paradigma bioético” (Hottois,1992) pretende ser
um paradigma moral capaz de dar conta da coexisténcia ou, na melhor das hipdteses, do
acordo entre principios e teorias morais em conflito e, muitas vezes, inconcilidveis,
“embasados numa pluralidade de cosmovisdes ¢ de concepgdes do bem e do mal”

(Schramm, 1997d:209)

O “paradigma” da Bioética, assim, ¢ tomado, aqui, como referencial para a analise
dos conflitos morais verificados em campo biomédico, resultantes do rdpido
desenvolvimento da capacidade de intervengdo humana nos processos do nascer viver e
morrer observado nas trés Ultimas décadas no contexto das sociedades contemporaneas,
inclusive na(s) sociedade brasileria(s), que a antrop6loga Cecilia Minayo sintetiza pela

metafora de “os muitos Brasis” (Minayo, 1997).

A Bioética surge a partir dos debates acerca das pesquisas com seres humanos
levadas a cabo durante a Segunda Guerra Mundial, que vieram a publico através do
Processo de Nuremberg, em 1947. Tais pesquisas impulsionaram debates filosoficos,
teologicos, sociologicos e politicos em torno das relagdes entre ética e ciéncia, entre o
saber-fazer tecnocientifico e os valores que orientam a vida nas sociedades democraticas
ocidentais. Ou seja, o questionamento sobre o que ¢ bem e justo que se faca na medida em
que pode ser feito, sobre nossas responsabilidades quanto ao uso de nossa competéncia

tecnocientifica e suas possiveis conseqiiéncias.

Historicamente, durante a fase de vigéncia do “paradigma bioético”, as discussoes
giraram em torno de aspectos morais relativos aos avangos das tecnociéncias biomédicas e
seus desdobramentos sobre a qualidade de vida das pessoas e o respeito a seus direitos
individuais: direito a vida, a saude, a liberdade de consciéncia, a propriedade, a intimidade,

a privacidade. (Schramm,1997a)

Destacam-se, neste momento, a descoberta da estrutura do material genético que
serviu de base para o Projeto Genoma Humano (PGH); o primeiro transplante cardiaco,
realizado por Cristian Barnard em 1967, que suscitou debates morais acerca da vontade

expressa, ou nao, do doador e do prdoprio conceito de morte, assim como sobre os
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problemas levantados pela impossibilidade de generalizar os transplantes ¢ a didlise; € o
conseqliente dilema relativo a escolha de quem deveria ter acesso a nova tecnologia para

hemodialise cronica. (Almeida e Schramm, 1999)

Paralelamente, intensificaram-se os debates em torno dos abusos na
experimentacdo cientifica com seres humanos, cometidos antes, durante e ap6s a Segunda
Guerra Mundial, denunciados no comego dos anos 70 pelo psiquiatra Jay Katz’, com
ampla ressonadncia na opinido publica norte-americana. Destacam-se trés casos que tém
sido considerados paradigmaticos na tomada de consciéncia da necessidade de colocar
limites a pratica cientifica e na emergéncia do “paradigma bioético”: o caso da pesquisa
sobre sifilis feita em 600 homens afro-americanos de Tuskegee, Alabama, entre 1932 e
1972, conhecido como o caso do “sangue mau” (blad blood), onde foram sonegadas
informacgdes e o tratamento adequado disponivel (penicilina) a 399 portadores da doenca; o
caso da inje¢do de células hepaticas cancerigenas vivas, feita em 1964 em 22 pacientes do
Jewish Chronic Disease Hospital do Brooklin, em Nova lorque; e o caso da infecgdo
intencional com o virus da hepatite em aproximadamente 700-800 criancas retardadas

graves do Willowbrook State School for the Retarded, ocorrido entre 1959 e 1970.

Estes casos ilustram o contexto atual de problematizagdo das relagdes entre ética e
ciéncia, em que se insere a Bioética. Isso porque, tanto o principio do consentimento
esclarecido, formulado desde a Declaracio de Nuremberg de 1947, como os sagrados
principios do primum non nocere (ndo maleficéncia) e bono facere (beneficéncia) da
deontologia médica tradicional, foram flagrantemente infringidos. Os abusos cometidos
sobretudo contra sujeitos vulnerdveis - prisioneiros, pacientes, doentes mentais, soldados
ou minorias étnicas, colocam questdes quanto a nao observagdo do principio de justica,
entendida como equidade (Rawls,1992,1998) ou como igual consideracdo de interesses

(Singer,1993).

Afirmamos que a cultura ocidental contemporanea estd marcada pelo pluralismo de
valores e que, portanto, nao dispomos de principios ou valores universalmente aceitos que,
a priori, possam dirimir conflitos entre interesses legitimos e concorrentes. Tal situagdo
impoe, do ponto de vista aqui adotado, proceder a analise dos argumentos e posigdes

concorrentes através de alguns principios mais ou menos abrangentes da moralidade

’Katz, J. 1972. Experimentation of Human Beings. New York, Russel Sage Foundation. apud Schramm,
1997a,p.229.
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ocidental, funcionando como elementos heuristicos ou estimuladores cognitivos para a

reflexdo critica de determinado problema moral.

O principialismo pode ser considerado, assim, um intrumento de analise dos
problemas concretos vivenciados na pratica e na politica de Saude Publica, na medida em

que oferece os principios ou valores prima facie em jogo em situagdes de conflito moral.

Os Principos Prima Facie da Bioética.

J4

O principialismo ¢ uma adaptagao, feita por Beauchamp e Childress (1994), da
teoria de principios prima facie que Ross defendeu nos anos 30 em The Right and the
Good (1930). O autor defendia a teoria de que a vida moral se desenvolve a partir de
deteminados principios que sdo basicos e auto evidentes para toda a sociedade ocidental;
porém, que nao teriam carater obrigatdrio ou absoluto, admitindo portanto excessoes, de

acordo com circunstincias especificas.
Na interpretacao de Pellegrino:

“Ross sustenta que intuitivamente sabemos ‘“a primeira vista” que algo é
nosso dever: por exemplo, um pediatra sabe que tem o dever de visitar um
paciente que prometeu visitar, porém uma reflexdo posterior pode mostrar que
ha um conflito de deveres e o que era dever”a primeira vista” deixa de ser se
o pediatra inesperadamente tem que atender a um doente de
urgéncia "(Pellegrino, 1995:25)

Os principios prima facie escolhidos por Beauchamp e Childress (1994), foram:
beneficéncia; nao-maleficéncia; autonomia e justi¢a, por considerd-los mais ou menos
abrangentes da moralidade da cultura ocidental, preocupada (supostamente) em negociar e
legitimar os principios (ou valores) enraizados numa moral capaz de tornar congruentes os

valores, prima facie antagdnicos, do individuo e os da coletividade.

Os principios de nao-maleficéncia e beneficéncia correspondem as obrigagdes
hipocraticas de atuar sempre (portanto ainda ndo prima facie) tendo em conta o bem estar
do paciente (bonum facere) e de evitar causar-lhe danos (non nocere). Em particular, o
principio de beneficéncia ¢ considerado a “esséncia do ser” médico e expressa a obrigacdo
de ajudar aos pacientes para além dos interesses destes, através da remog¢ao e prevengao de
agravos ou riscos a saude. Em outros termos, demanda mais que o principio de ndo-

maleficéncia por que requer medidas positivas € ndo apenas evitar causar danos a saude.
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No entanto, acreditamos que, no contexto da assisténcia a saude, ¢ essencial
considerar os principios de beneficéncia e ndo-maleficéncia em conjunto, na medida em
que nem sempre o que ¢ considerado um beneficio do ponto de vista do médico, também o
¢ do ponto de vista do paciente. Esta atitude ¢ conhecida como “atitude paternalista” que
consiste em negligenciar a “vontade” do paciente, representada pelo aforisma de que é o

médico que sabe o que ¢ melhor para o seu paciente (Beauchamp,1994).

Em outros termos, a aplicacdo, pura e simples, do principio de beneficiéncia aos
atos médicos pode levar a situacdes em que ¢ licito intervir sobre o doente mesmo
contrariamente a sua vontade o que seria um mal do ponto de vista deste, opondo-se, ainda,
ao principio de autonomia (Segre,1995). No entanto, o principio de ndo maleficéncia
reforca a idéia de que ninguém deve agir de modo a que o saldo seja prejudicial, mesmo
que os outros envolvidos permitam que lhes seja causado dano, relativizando desta forma o

principio de autonomia.

De fato, o principio de respeito a autonomia estd enraizado na tradi¢do liberal das
sociedades ocidentais, de inspiragdo iluminista. Refere-se especificamente a liberdade
individual, isto €, da pessoa. Autonomia e respeito a autonomia sd3o nogdes associadas as
idéias de privacidade, liberdade de escolha pessoal e, numa concepgdo dialética e
abrangente das relagdes entre individuos e sociedade, a responsabilidade pela escolha

individual.

Beauchamp e Childress (1994) analisam a acdo autdbnoma nos termos de escolhas
por parte de quem age: a) intencionalmente; b) com entendimento; e c¢) livre de influéncias
ou constrangimentos que possam determinar seus atos. Neste caso, o respeito da autonomia
significa, no minimo, reconhecer o direito da pessoa de ter sua propria visao de mundo, de

agir de acordo com valores e crengas pessoais.

No que concerne a assisténcia a saude, o respeito a autonomia do paciente obriga,
em principio (e prima facie), o profissional de saude a obten¢do explicita de concordancia
do paciente para os atos terapéuticos ou diagnosticos, ¢ a de manter sigilo profissional
sobre as informagdes obtidas. O respeito a autonomia requer, conforme o desejo do
paciente, informar e esclarecer sobre seu estado de satide ou respeitar seu “ndo querer

saber”.
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De fato, como ressalta Pellegrino (1995), o principio da autonomia, assim como o

de justica, parecem ir contra a ética médica tradicional, embasada no paternalismo e
autoritarismo médicos. Resulta disso, que o principio da autonomia tem sido aceito pelos
médicos somente em anos recentes, tendo maior impacto na atividade de pesquisa do que
no exercicio clinico, isso porque € essencial ao consentimento livre e esclarecido, pilar das

~ rq: fas . . . .13
recomendacdes e codigos de ética para pesquisas com seres humanos, inclusive no Brasil”.

Dos quatro principios, o de justica ¢ o que mais se distancia da ética médica
tradicional pois “esta se centrava no bem estar de cada paciente e ndo no bem da
sociedade” (Pellegrino,1995:27). Nos ultimos anos, no entanto, o principio de justi¢a tem
entrado com maior for¢a no campo das preocupagdes da ética médica, na medida em que,

neste, sdo manifestas grandes disparidades na distribui¢do dos cuidados de satde.

Assim, o principio de justi¢a pode ser considerado como o principio bioético que
esta vinculado a varias questoes que dizem respeito a distribuicdo de beneficios e encargos
da cooperagdo social. O principio de igualdade estd no centro do conceito de justica, mas
como Aristoteles afirmara: tratar as pessoas com igualdade nem sempre resulta em justica,
existe uma variedade grande de maneiras de tratar pessoas injustamente, quando sdo

tratadas com igualdade (Garrafa, Oselka e Diniz, 1997).

Para Singer (1993), considerar o aspecto universal dos juizos éticos sé se justifica,
neste contexto de secularizagdo e pluralidade, pela aplicacdo do principio basico da igual
consideragdo de interesses. A partir da idéia de “propriedade de ambito™* de John Rawls
(1998), Singer afirma que a base da igualdade humana seria a propriedade de ter interesses.
Considera, ainda, que os interesses humanos mais importantes seriam: o de evitar a dor;
desenvolver suas aptiddes pessoais; satisfazer suas necessidades basicas de alimento e

abrigo; ser livre para desenvolver seus projetos de vida.

A universalidade de tais interesse residiria no fato de que nao seriam afetados por
diferencas “biologicas”, tais como inteligéncia, raca ou sexo. De fato, para Singer (1993),
as diferencas de capacidade entre duas pessoas ndo seriam razdes capazes de justificar uma
diferenca na consideracdo de seus interesses. Isso porque as condigdes sociais de

desigualdade e oportunidades podem afetar tais diferencas, impondo portanto, do ponto de

3 Resolugio 196/96. Dispde sobre as normas para realizagdo de pesquisas com seres humanos. Ministério da
Saude. Brasilia, 1996.
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vista moral, a necessidade de nos posicionarmos em relagdo ao fato de atenuar ou

aprofundar, pelos nossos atos, tais diferengas de oportunidade.

Essa tomada de posi¢do quanto a aprofundar ou diminuir as diferengas de
oportunidade ¢ o cerne da questdo da justica entendida como eqiiidade. De acordo com

Rawls:

“«

. a distribui¢do natural ndo é justa nem injusta; nem é justo ou injusto que os
homens nas¢cam em condigoes particulares no ambito social. Esses sdo simplesmente fatos
naturais. O que é justo ou injusto é a forma pela qual as institui¢oes tratam esses fatos”.
(Rawls, 1971 apud Berlinguer,1996:86)

Na tentativa de generalizar e elevar a uma ordem mais alta de abstragdo a teoria
tradicional do contrato social, representada por Locke, Rousseau e Kant, Rawls (1998)
considera que as instituicdes das sociedades democraticas ocidentais podem ¢ devem
ampliar as condigdes vantajosas ou diminuir os danos das condi¢des desvantajosas que
influem na vida dos individuos. Isso significa reduzir a influéncia de fatores “moralmente
arbitrarios” nas oportunidades de vida de cada um. Desta forma, a consideracdo das
diferengas de oportunidade entre os individuos, ou grupos concorrentes, seria pré-requisito

para a aplica¢do do principio de justica como equidade.

Gillon (1994), por outro lado, ressalta que o principio de justica é freqlientemente
considerado como sindnimo de imparcialidade e sensatez, reduzido a mera obrigag¢do
moral em agir, baseada num julgamento distanciado (ou imparcial) entre reivindicagdes

competitivas e conflituosas.

Beauchamp (1994), por sua vez, afirma que os principios da Bioética ndo devem
ser considerados como regras ditadas pela pratica, nem como prescrigdes absolutas.
Acrescenta que todos os principios deveriam ser respeitados e que a precedéncia de um
sobre outro, em casos de conflito, deveria também estabelecer-se em cada caso concreto. O
autor ressalta que, se esse método de avaliacdo pode parecer perigosamente flexivel,
nenhum conjunto de principios ou diretrizes gerais possibilitardo solu¢des mecanicas, ou
procedimentos definitivos, para o processo de tomada de decisdo frente a problemas
morais em medicina. Em suma, a “experiéncia e a voz do juizo sdo aliados

indispensaveis”. (Beauchamp, 1994:9)

* O autor utiliza como metéfora a imagem de um circulo desenhado em um papel, todos os pontos dentro do
circulo - esse € o ambito - t€ém a propriedade de estar dentro do circulo, e a tem igualmente. Apud Singer,
1993.



18

Algumas criticas feitas ao modelo dos quatro principios referem-se justamente a
essa falta de orientacdo segura para situagdes em que os principios entram em conflito. Por
exemplo, Clouser e Gert (1994) defendem a tese central de que o principialismo nao seria
uma teoria moral unificada; de que os quatro principios ndo teriam fundamento; de que nao
estariam interrelacionados; de que nao teriam uma ordem de precedéncia, podendo ser

considerados apenas como “ideais morais” e ndo regras morais.

Outros autores defendem a existéncia de uma ordem hierarquica entre os principios.
Gracia (1995),por exemplo, preocupado em estabelecer algum tipo de hierarquia entre os
principios, que permitisse uma orientacdo para a tomada de decisdo em situacdes de
conflito moral, propde distinguir os 4 principios em duas dimensdes: 1) a dimensdo
publica, onde estariam os principios de justiga e ndo-maleficéncia; ¢ 2) a dimensao
privada, onde estariam os principios de beneficéncia e autonomia. O autor considera que os
deveres publicos devem ter prioridade frente aos deveres privados, pois os deveres
publicos fariam parte do “classico principio normativo”, presente ha longo tempo na
tradicdo legal e ética, que afirma a superioridade do bem comum sobre os interesses

privados no caso em que haja conflito entre estes dois niveis de interesses.

De outro modo, a teoria dos ‘estranhos morais, defendida por Engelhardt (1994,
1998), questiona o modelo dos quatro principios como forma de justificar racionalmente
escolhas morais. Ao argumentar a favor de uma “presuncdo politeista”, ou seja, o
reconhecimento de numerosas perspectivas morais igualmente legitimas, Engelhardt deixa
em suspenso a possibilidade de alcancar um entendimento ético ou uma moralidade
comum entre as diversas comunidades morais, de modo que os conflitos de interesse

possam ser resolvidos através de argumentos racionais.

Para Engelhardt (1998) o Projeto da Ilustracdo, consistente em embasar e legitimar
a ética numa razdo universal, teria fracassado, razdo pela qual sem uma ética racional e
sem uma religido como elemento integrador, s6 seria possivel uma ética secular que
vinculasse estes “estranhos morais” a partir de um unico principio: o respeito a liberdade
dos participantes em uma controvérsia moral e a obtencdo de sua permissao como base da

autoridade moral comum.

> Pessoas que ndo compartilham de suficientes premissas morais que permitam resolver controvérsias por
meio de argumentos racionais.
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Desta forma, o principio de autonomia pessoal, que Engelhardt denomina principle

of permission®, seria a unica forma de autoridade moral, capaz de criar acordos parciais,
circunstanciais e procedimentais, num contexto onde ¢ impossivel se referir a principios de
autoridade prévios e a alguma forma de objetividade pré-estabelecida, fundada na razio.
Para Engelhardt, a autoridade moral, por falta de outras fontes, deriva portanto do
consentimento daqueles que participam em um projeto, sejam eles cidaddos de um Estado

secular, sejam médicos e pacientes de uma institui¢do secular de saude. (Engelhardt,1998)

Tal posi¢do, considerada ‘libertaria’, tem também sofrido criticas por traduzir
fundamentalmente o ethos norte-americano, profundamente marcado pelo individualismo
de origem protestante. Tais criticas partem de véarias fontes: 1) do emergente modelo
europeu do “personalismo”, inspirado, entre outros, pelos filésofos Paul Ricoeur e
Emmanuel Lévinas e 2) o movimento dos direitos humanos, particularmente vivo na

cultura francesa, e no pensamento catélico progressista (Schramm, 1997a).

No entanto, apesar das criticas quanto ao privilegiamento do principio de
autonomia, ndo pode-se deixar de considerar que o consentimento livre e esclarecido tem
sido responsavel pelas maiores mudancgas verificadas nas pesquisas com seres humanos e
na relacdo médico-paciente, por ser o principio que surgiu a partir do Processo de

Nuremberg e por questionar o tradicional paternalismo da medicina e da Satide Publica.

Por outro lado, o centro da critica a teoria libertaria dos “estranhos morais” refere-
se ao pessimismo com que Engelhardt trata a possibilidade de definir racionalmente uma
norma ética que convenga a todos os membros de uma sociedade democratica e pluralista.
De acordo com Drane (1998), ¢ duvidoso que apenas o principio de respeito a opcao
auténoma, unido & um compromisso de didlogo, possa produzir realmente a meta de uma
sociedade pacifica e justa: “uma sociedade pacifica baseada apenas no respeito as

diferengas ¢ utopica” (idem:191). Para o autor, o pluralismo requer um acordo sobre

valores basicos e uma reflexdo permanente sobre tais valores.

Nesta dire¢do, Berlinguer (1996) e Garrafa (1997), propdem a relativizagdo do
principio de autonomia-liberdade em sociedades onde o principio de igualdade-justica sao
efémeros, sendo mais apropriado fundamentar as negociacdes de interesses através do

principio de eqiiidade.

% Traduzido como principio de consentimento livre e esclarecido,
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“«

. equidade significa a disposi¢do de reconhecer igualmente o direito de
cada um a partir de suas diferengas.” (Garrafa,1997:31)

Almeida e Schramm (1999), no entanto, consideram que qualquer tentativa de
hierarquizagdo a priori entre os quatro principios ndo ¢ pertinente, uma vez que,
originalmente, os quatro principios foram propostos para serem aplicados ndo
automaticamente, mas sim de forma a se ajustarem a cada caso em questdo, em suma: a
contextos determinados. Esta seria justamente a maior contribuicdo do principialismo em
bioética, ou seja, seu valor metodoldgico, visto que oferece os principios prima facie em
situacdes de conflito, o privilegiamento de um ou outro principio dependera da andlise

detalhada de cada situacdo especifica.

De acordo com Pellegrino (1995), o principialismo tem o mérito de ser compativel
com as principais teorias morais deontoldgicas e consequencialistas, que exercem forte

influéncia nas politicas e praticas em saude.

2% ¢¢

As teorias deontologicas (do grego deon, “dever”, “obrigacdo”) foram a base para o
desenvolvimento da ética médica de tradi¢ao hipocratica, disciplina que trata do elenco de
obrigagdes que o médico tem em seu “mundo” profissional: o paciente; a familia do

paciente; a sociedade em geral; seu colega de profissdo; o Estado (Segre, 1995).

As teorias conseqliéncialistas ou teleoldgicas (do grego telos, “fim”, “finalidade”)
por sua vez, constituem um conjunto de doutrinas que medem a bondade ou maldade dos
atos em funcdo das consequéncias que deles derivam, ou seja, ponderando os riscos e

beneficios advindos de uma determinada agao.

E necessario, neste caso, estabelecer o que pode ser considerado como um bem ou
mal, o que distingue as vdrias teorias consequencialistas entre si: as utilitaristas que
consideram um “bem” a felicidade ou bem-estar da maioria; o consequencialismo
hedonista que considera um “bem” o prazer pessoal independente das consequéncias para a
coletividade; o consequencialismo altruista, uma variante do utilitarismo, que considera
um “bem” sacrificar os interesses pessoais em nome dos interesses da coletividade.

(Hallgarth, 1998)

De fato, o profissional de saude, particularmente o médico, deve considerar tanto a
deontologia médica (visto que o exercicio de sua profissdo depende de um juramento),

quanto as consequéncias que as escolhas e praticas em satide podem acarretar em termos
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de bem estar individual e coletivo. Assim sendo, ¢ nas situagdes concretas em que o
profissional deve intervir, quando interesses legitimos estdo em conflito, que poderemos

analisar as possiveis conseqiiéncias do privilegiamento de um ou outro principio prima

facie da Bioética.

E nesse sentido que o principialismo pode ser considerado pertinente para a
analise dos dilemas morais vivenciados no interior das politicas e praticas de atencdo a

saude no contexto da epidemia de AIDS.
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Conflitos e Dilemas Morais nas Politicas de Saude.

Retomando os argumentos do Maurizio Mori (1994), o surgimento da Bioética se
situa no fim dos anos 60 e inicio dos 70, quando se observa uma mudanca de “clima
cultural”. Tal mudanc¢a relaciona-se tanto aos avangos biotecnocientificos como aos
movimentos sociais em torno da defesa dos interesses das minorias, do movimento

feminista, do movimento de consumidores e outros.

Destacam-se, neste periodo, as relagdes entre o desenvolvimento econdmico,
pautado no avango das tecnologias e nas mudancgas nos processos de trabalho, e as formas
do adoecer, com consequéncias sobre as estratégias de atengdo a saide. No campo da
sdude, o desenvolvimento da industria de insumos médicos, os investimentos em pesquisas
traduzindo uma nova revolu¢do biologica, resultaram no aumento da esperanca ¢ da
qualidade de vida, com uma sensivel diminui¢do da mortalidade infantil e uma relativa
redefinicao do perfil epidemioldgico das populagdes, retratado pela incidéncia de doengas
cronico-degenerativas, novas e antigas doengas infecto-contagiosas, agravos € mortes por

causas externas.

Os processos acelerados de urbaniza¢do e crescimento demografico, com pouco
investimento econdmico na melhoria da qualidade de vida das populagdes mais pobres e o
conseqliente aprofundamento das desigualdades sociais, colaboraram para que as
concepgdes de saude-doenga fossem marcadas pela relagdo entre condigdes de vida e
agravos a saude. Na América Latina, por exemplo, a produgdo de conhecimento no campo
da saude, durante a década de 70, esteve marcada pela teoria marxista, afirmando a

determinagdo social dos processos satide-doenga (Nunes,1991).

As conseqiiéncias deste movimento no Brasil ainda estdo presentes nas dicussodes
sobre a Reforma Sanitaria e os mecanismos de participagdo dos usudrios-cidaddos na
definicdo de politicas, no que se chama de um processo de democratiza¢ao da saude. Em
decorréncia, adquiriram consisténcia no campo da satde: um principio moral, consistente
na considera¢do de que a saude ¢ um valor em si, desejavel e alcangdvel em virtude do

progresso humano; e um objetivo juridico-politico: o direito a saude. (Berlinguer,1996)

Paralelamente, observa-se o questionamento da propria ciéncia, devido aos efeitos
perversos da assim chamada especializacdo cientifica, supostamente responsavel: do

impacto destrutivo das tecnologias nos eco-sistemas; da fragmentacdo do doente pela
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medicina hiper-especializada que levou ao tratamento das doencas e ndo dos sujeitos
doentes; da iatrogenia da medicina e da farmacologia; do reducionismo quantitativo e
tecnocratico da economia, que “é forgada a reconhecer, perante a pobreza dos resultados,
que a qualidade humana e socioldgica dos agentes e processos econdmicos entre pela

janela depois de ter sido expulsa pela porta” (Santos, 1987:46)

Em particular, no discurso contemporaneo da Satde Publica, para além dos estudos
sobre a determinagdo social da doenca, intensificam-se andlises que procuram
compreender o papel do individuo no processo do adoecer. O respeito ao paciente, a sua
visdo particular do problema, a sua especificidade cultural e moral questionam a autoridade
do médico e a medicina cientifica. A énfase na autodeterminagdo do paciente promove
mudancas nas politicas de saude e na ética médica tradicional em relacdo a temas

polémicos como, por exemplo, o aborto e a eutanésia. (Mori,1994)

Um aspecto importante, neste momento, diz respeito ao financiamento das despesas
sanitarias e a conseqiiente crise da Satde Publica, observada ja em fins da década de 70
nos chamados ‘paises desenvolvidos’, onde “os custos de atengdo médica dispararam em

paralelo com o progresso da medicina” (Gafo,1998:14)

Tal processo, do ponto de vista das politicas publicas, teve como efeito pratico o
desmantelamento dos mecanismos de protecdo social dos Estados em beneficio dos mais
pobres. E a chamada crise do Welfare State, quando se observa uma inflexdo sobre o
otimismo quanto aos beneficios do Estado de Bem Estar Social e o conseqiiente
questionamento quanto a “viabilidade econdmica de um sistema sanitdrio que parecia

afirmar o direito do cidaddo a todo o tipo de assisténcia sanitaria.” (idem:18)

Neste contexto, a bioética propde ponderar e justificar racionalmente o
privilegiamento de um ou outro principio prima facie numa série de situagdes novas,
causadas pelo progresso das ciéncias biomédicas e pela constitui¢do de uma “cultura dos
direitos”, que colocam conflitos e dilemas a pratica em saude. Ademais, a partir dos anos
90, os dilemas morais, que a bioética ¢ chamada a ponderar, adquirem uma conotagdo cada

vez mais “publica”.

Como diz Schramm,
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“.. a ética da saude pertencem varias questoes morais polémicas que as colocam,
portanto, no campo da bioética e, mais especificamente, no ambito da ‘bioética publica’.”
(Schramm,1997a:236)

Dentre as questdes morais polémicas desta fase publica, destacam-se: 1) a questdo
do direito a satide do cidadao e do dever do Estado em garantir tal direito a partir de
politicas sanitdrias eficazes (de melhores resultados) e, a0 mesmo tempo, fundamentadas
no principio de justica como eqiiidade, ou seja, como justa igualdade de oportunidades,
num contexto de escassez de recursos e consequente imposi¢do de prioridades; e 2) a
questdo do direito a escolha pessoal dos estilos de vida, embasado no principio de
autonomia, mas que, do ponto de vista da satde publica, é limitado pela prevencdo de

comportamentos de risco que possam implicar doengas para si € para os outros.

Assim sendo, neste momento, os direitos em foco sdo os direitos sociais, como o
direito a igualdade, a justica, representados pelo direito de acesso aos beneficios do

desenvolvimento tecnologico e social, particularmente, o acesso a assisténcia sanitaria.

Segundo Berlinguer (1994,1996), os dilemas morais estariam relacionados a uma
derivagao (ou redugdo) do direito a saide como direito a assisténcia. O autor nos lembra
que o direito a saude - como elemento basico para o direito a vida, afirmado desde Locke
como “lei natural” - foi formulado no preambulo do estatuto da OMS nestes termos: “o
gozo de niveis de satide o mais elevados possivel ¢ um dos direitos fundamentais de todo o
ser humano, sem distin¢do de raga, religido, credo politico, condi¢do econdmica e social”.

(Apud: Berlinguer,1996:73)

O direito a assisténcia, por sua vez, esta ligado ao direito a saude, mas ¢ uma uniao
de direitos diferentes. Com efeito, o direito a assisténcia é um direito social e, como tal,
ndo transcende épocas e lugares (como os direitos humanos, supostamente naturais); esta
submetido a regras e formas de atuagdo extremamente variaveis; e ¢ fortemente
influenciavel por relagdes de tipo contratual. Isso significa que o direito a saude esta

vinculado aos meios disponiveis que o contextualizam e relativizam.

E por isso que, segundo Callahan (1996), os conflitos morais surgem das
dificuldades em fazer cumprir idealmente os objetivos e finalidades da medicina e das
politicas de saude num contexto de excassez de recursos. Tais finalidades seriam
decorrentes do sucesso da medicina na busca da cura das doengas e do aumento da

capacidade de interven¢do das tecnologias biomédicas nos processos do nascimento, vida e
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morte humana. Para o autor, essa nova competéncia caracterizaria a passagem da fase pré-
cientifica da medicina dos cuidados (care), ou arte médica, fase com pouca resolutividade,
para a fase cientifica da cura (cure), com alta resolutividade em “salvar, estender e

melhorar radicalmente a qualidade de vida”, (Callahan,1996:76).

No entanto, ao adquirir esta nova competéncia, impuseram-se também
determinadas crencas imbuidas de valores: a crenga no progresso sem limites da
biomedicina na luta contra a doenga; a recusa de eventuais limites morais e sociais
inerentes a tal progresso; a convic¢do da superioridade moral da cura sobre os cuidados,
justificando moralmente alocar mais recursos para quem cura os doentes do que para quem

cuida deles.

Entretanto, pode-se afirmar que, na atualidade, configura-se uma terceira fase,
marcada pela “cultura dos limites” no que se refere aos custos e beneficios do progresso
biomédico; a crise sanitaria permanente e vigente apesar deste progresso; € a ambivaléncia

médica perante a finitude e a morte (Callahan, 1996).

Com efeito, o envelhecimento da populagdo; o custo crescente de novos
medicamentos e novas técnicas; a maior demanda por assisténcia; a aspira¢do ndo s6 de
prolongar a vida mas de evitar a morte; a mudanga de uma “medicina das necessidades”
para uma “medicina dos desejos” sdo fatores que colaboram para o questionamento quanto
a viabilidade de uma cultura de igualdade e universalidade do direito a assisténcia, num

contexto de recursos publicos limitados (Berlinguer,1996).

Do ponto de vista da cultura dos limites, as dificuldades em conciliar amplos
interesses - como a contencdo de custos; a qualidade da assisténcia; a livre escolha de
quem presta e de quem recebe o tratamento - exigiriam, portanto, uma redefini¢do dos

objetivos da medicina e das politicas ptblicas de satde.

Desta forma, uma conjuntura de excassez de recursos e necessidade de definir
prioridades quanto aos investimentos publicos em satde impde “escolhas tragicas”, isto €,
decidir a qual doenga; a qual categoria de cidaddos e “até a qual pessoa atribuir os meios

inevitavelmente circunscritos” (Berlinguer, 1996:105).

O problema, neste caso, ¢ como preservar a efetividade do principio de justica

enquanto “equidade” (i.e., da justa igualdade de oportunidades ou igual consideracdo de
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interesses), sem discriminar os cidadaos que de fato ndo possuem recursos suficientes para

cuidar de sua saude.

“Assim, a cultura dos limites pode ter efeitos negativos sobre a propria qualidade
de vida das pessoas, em particular, das pessoas mais vulnerdveis, como idosos, pobres e,
de forma geral, todas aquelas pessoas que precisam da interven¢do do Estado para ter
uma vida minimamente digna, ou considerada como tal.” (Schramm, 1997a: 236)

Em suma, a moralidade das politicas de satde consiste em definir critérios
racionalmente justificaveis para a distribuicdo e alocagdo dos recursos financeiros,

materiais e humanos.

Como lembra Gafo,

“«

. se nos anos 70, o principal problema de Bioética nos Estados Unidos foi o
aborto, e nos anos 80, foi a eutandsia, atualmente o debate mais importante se centra na
Jjustica, mais especificamente, na discussdo sobre os critérios éticos que se deve utilizar na
distribui¢do dos recursos sanitarios”. (Gafo,1998:14)

Resumindo, num primeiro momento, a reflexdo no campo da Bioética centrou-se na
questdo da autonomia do individuo, na prote¢do aos direitos de primeira geracdo (ou da
pessoa), com a valorizagdo da autodeterminagdo de pacientes e sujeitos/objetos de pesquisa
representada pela énfase no principio de consentimento livre e esclarecido. Atualmente, no
contexto das politicas de satide em crise, o principio de justiga soma-se ao principio de
respeito & autonomia, tornando a ponderacdo entre autonomia e justica um dos mais

espinhosos problemas morais da atual Saude Publica. (Schramm, 1998)



CAPITULO II - O CASO DA AIDS.

“Qualquer que seja sua drea de atuagdo e o ponto de
vista especifico que adote diante deste objeto peculiar, o
sujeito  da investigagdo  encontra-se imerso  num
acontecimento historico e social unico, que se revelou, desde
um primeiro momento, intensamente marcado por uma
profusdo de imagens e informagoes, que rapidamente
evoluiram para uma espécie de saturagdo de nosso ambiente
espiritual: um paroxismo de produgdo simbdlica, como se um
tiro certeiro houvesse atingido algum alvo vulneravel de
nossa cultura”. (Teixeira, 1993:73)

A Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida - AIDS - surgiu no inicio da
década de 80 e rapidamente ficou conhecida como o mal do século, uma “peste moderna”
(Grmek,1993; Sontag, 1989), ligada aos comportamentos considerados desviantes
(homoerotismo, promiscuidade sexual, uso de drogas injetaveis), cuja agdo do virus HIV
sobre o sistema imunologico metaforizou guerras, deixando atdnitas as ciéncias
biomédicas e desnudando os problemas estruturais dos sistemas de saude de todo o mundo,
principalmente nos paises periféricos onde a epidemia tomou propor¢des alarmantes em

poucos anos. (Mann et al, 1994)

Caracterizada como doenga infecciosa e sexualmente transmissivel, mobilizou
rapidamente a comunidade cientifica, que, em menos de 5 anos, isolou o agente etioldgico,
desenvolveu os testes soroldgicos para deteccao da infeccao pelo HIV e definiu programas

de prevengao e controle em todas as partes do mundo ocidental.

Este extraordinario poder de mobilizacdo internacional de recursos na producdo e
disseminag¢do de informagdes relativas a epidemia de AIDS ¢ um dos fatores que
colaboram na sua caracterizagdo como “peste moderna” (Grmek, 1993). Por outro lado, a
AIDS expressa, de forma exemplar, a complexidade dos processos saude/doenga, propria
de uma visdo contemporanea. Pela dificuldade em definir-se um padrdo na forma como o
virus (com suas variadas cepas) afeta o sistema imunolégico dos individuos - ocasionando
diversas doencas oportunistas com rapida evolugcdo da sindrome ou permanecendo
assintomaticos por longos periodos - e pela variedade de formas como vem se
disseminando nas populacdes do mundo, com o estabelecimento inicialmente de 3 ou 4

padrdes de disseminagdo conforme as formas de transmissdo, a AIDS ndo pode ser

reduzida a uma relacao linear de causa e efeito.



28

De acordo com Faria & Vaz:

“A AIDS nos deixa a duvida crucial sobre nosso conceito do que sdao as
doengas e qual sua origem. (...) Quanto mais acumulamos informagoes sobre a

doenga mais rapidamente nossas convicgoes sobre o assunto se esvanecem”
(Faria e Vaz, 1995:101)

Pode-se dizer que, depois de quase duas décadas de epidemia, muita coisa mudou.
Na estratégia preventivista das politicas publicas de controle, as campanhas publicitarias
alarmistas - onde a morte e os “grupos de risco” tinham papel principal - foram
substituidas por slogans em torno da solidariedade e do sexo seguro através do uso da

camisinha.

A énfase nos direitos humanos; na ndo discriminagdo; na responsabilidade
individual e social; na solidariedade, conformaram as respostas ao problema social
decorrente da epidemia (Parker,1994; Mann et al,1994). Nesse processo, os grupos de risco
constituiram-se em organizagdes ndo-governamentais (ONGs), visando a defesa dos
interesses dos portadores, doentes e seus familiares (Altmann, 1995). A agdo destes
grupos, principalmente nos EUA, somada ao desafio e a curiosidade cientifica,

mobilizaram rapidamente recursos materiais € humanos em torno da AIDS.

Paralelamente, a producao de terapias e medicamentos teve avangos significativos,
promovendo um otimismo em relagdo a qualidade de vida dos pacientes sintomdticos. A
Conferéncia Internacional de AIDS de 1996 trouxe otimismo em relagdo aos avangos nas
formas de tratamento da doenca. Uma nova combinacdo de medicamentos (coquetel)
atenua a acdo do virus, provocando um rapido restabelecimento dos pacientes sintomaticos
e, mantendo a vida com qualidade, podem transformar a epidemia em doenga que

chamaremos de “cronico aguda”.

Em outros termos, estes avancos provocaram uma complexificagdo das agdes de
controle da AIDS, relacionando as questdes que envolvem as doencas infecto-contagiosas
com as questdes ligadas as doengas cronico-degenerativas: basicamente, controle sobre os
estilos de vida, custos da assisténcia e definicdo de prioridades quanto aos investimentos
publicos em saude. Isto significa que a transi¢do epidemiologica da AIDS, isto €, sua
“cronicidade”, faz com que a politica publica de controle da epidemia ndo se restrinja a
acOes de vigilancia e prevengdo de doengas, tradicionais na Satde Publica, mas se ampliem

as formas de prestacao de assisténcia aos doentes e portadores do virus.
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A partir de 1994, intensificaram-se esfor¢os no treinamento de profissionais para
atuarem em programas de prevencdo e controle da AIDS nos municipios do Estado do Rio
de Janeiro, através da Secretaria Estadual de Saude (SES) e da Secretaria Municipal de
Saude (SMS). Os recursos, pelo menos financeiros, destinados aos programas de AIDS no
pais somam ganhos significativos, a partir de investimentos do Banco Interamericano de

Desenvolvimento (BID) e outras agéncias internacionais.

O otimismo com relacdo as novas formas de terapia e tratamento da AIDS, paralelo
a mudanca de perfil da epidemia (feminizacdo, pauperizacdo e interiorizagdo), colaboram
para a implementacdo de agdes de assisténcia aos doentes de AIDS no interior dos servigos
de satde de baixa complexidade, como sdo os Centros de Saide (CMSs). A crescente
incidéncia em mulheres pobres, contaminadas através dos “parceiros fixos” e/ou por uso de
drogas injetaveis (UDI), coloca os CMSs como locus de resposta a epidemia. O
desenvolvimento de recursos terapéuticos no tratamento dos pacientes com AIDS e a
distribuigio de medicamentos garantida pela Lei Sarney', atribue a esses servigos um papel
relevante nas politicas de prevencdo e controle da doenga. A énfase na importancia do
tratamento precoce da doenca contribui também para a implementagdo de acdes em nivel
ambulatorial. E neste contexto que compreendemos a organizagio de programas de AIDS
no interior dos CMSs, contando com profissionais que j& atuavam junto aos programas de

tuberculose e/ou de doengas sexualmente transmissiveis- DST.

Estes s@o os fatos relacionados a dindmica da epidemia e suas conseqiiéncias sobre
a saude de individuos e populagdes atingidas. A mudanga no perfil epidemioldgico da
AIDS tem, consequentemente, impacto sobre as formas de lidar com a epidemia. A
incidéncia em mulheres, casadas e maes de criancas possivelmente infectadas, trazem
novos desafios para a pratica dos profissionais e para a organizacdo dos servigos de saude.
Isto significa que os novos fatos da AIDS, sobre os quais existe um relativo consenso

cientifico, impdem uma reorganizacdo da prdxis médica e das a¢des de Saude Publica.

Tais fatos sdo pertinentes para a compreensao dos dilemas morais vivenciados em
torno das politicas de atengdo a AIDS. Porém, a transformag¢ao da consideragdo moral nao
depende diretamente dessas transformagdes, nem as  epidemioldgicas nem as

organizacionais; ela depende mais profundamente de uma mudanca na propria cultura,

"Lei N. 9.313, de 13 de novembro de 1996. Dispde sobre a distribui¢io gratuita de medicamentos aos
portadores do HIV e doentes de AIDS. Imprensa Nacional. DOU, Ano CXXXIV - n. 222. 14.11.96.
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quer dizer, na maneira de encarar o outro, na consideragdo de direitos e interesses, por um

lado, e dos deveres, por outro, dos sujeitos/objetos da epidemia.
Perfil da Epidemia

Apesar da rapida construgdo e disseminagdo de informagdes sobre a AIDS, das suas
formas de transmissao e da definicdo de medidas internacionais para seu controle, os
nimeros da epidemia no mundo continuam assustadores. Se no final da década de 80 havia
cerca de 200.000 casos de AIDS notificados no mundo e uma estimativa de 3 a 5 milhdes
de pessoas infectadas com o HIV, em novembro de 1997, a Organizacdo Mundial da Saude
- OMS - estimava em 30,6 milhdes de pessoas vivendo com o HIV/AIDS em todo o
mundo. No ano de 1997, a cada dia 16.000 pessoas se infectaram com o HIV. Se essa
tendéncia continuar, no ano 2000 teremos mais de 40 milhdes de pessoas infectadas. (SES,

1997)

Desde o inicio da epidemia, 11,7 milhdes de pessoas morreram em decorréncia da
AIDS. S6 no ano de 1997 foram aproximadamente 2,3 milhdes, destas 1,058 eram
mulheres e 460.000 eram criangas. Estima-se, ainda, que a AIDS ja produziu 8,2 milhdes

de orfaos (idem).

Apesar do fato da epidemia estar presente na quase totalidade dos paises, ¢ cada
vez mais evidente a diferenciagdo dos padrdes de transmissdo e incidéncia entre as regides,

entre paises, em comunidades e areas geograficas dentro de um mesmo pais.

Em termos mundiais, considera-se que 90% dos casos acumulados de AIDS se
localizam em paises em desenvolvimento. A regiio Subsaariana, na Africa, concentra dois
tercos do total de infectados no mundo, o que corresponde a cerca de 14 milhdes de
pessoas. Nesta regido, 7.4% dos individuos na faixa etaria entre 15-49 anos, ja estariam
infectados e, ao longo de 1997, a transmissao sexual teria sido responsavel por mais de 3.4
milhdes de novas infec¢des pelo HIV entre homens e mulheres adultos. Na América
Latina, o quadro ¢ bastante heterogéneo. Em grande parte, a epidemia esta concentrada em
populagdes marginalizadas social e economicamente. Homens que fazem sexo com
homens e usudrios de drogas injetdveis sdo os grupos mais atingidos. Em algumas
localidades ha claras evidéncias de expansao da epidemia entre populagcdes empobrecidas e

com menor nivel de escolaridade. (UNAIDS,1997)
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E o caso do Brasil: no inicio da epidemia, a maior propor¢io de casos de AIDS
ocorreu entre pessoas com nivel de escolaridade secundério e universitario, atualmente,
entretanto, 60% dos casos sdo de pessoas com nivel de escolaridade primaria ou sem
nenhuma escolaridade. Taxas crescentes entre mulheres indicam que a transmissao

heterossexual estd se tornando mais importante: a razdo homem/mulher dos casos de AIDS

decresceu de 16:1, em 1986, para 3:1, em 1997. (SES,1997)

Apesar da taxa de infeccdo pelo HIV em mulheres gravidas ser, em geral, ainda
baixa, em Honduras estas propor¢des atingem 1% e em Porto Alegre, Brasil, mais de 3%.
Mas, em geral, a prevaléncia da infec¢do neste grupo € substancialmente mais elevada no
Caribe, com taxas acima de 8% no Haiti e na Republica Dominicana. Isso significa que de

cada 100 mulheres gravidas 8 estariam infectados pelo HIV. (UNAIDS,1997)

Ainda que limitada em algumas regides, a epidemia de AIDS j4 produziu grandes
impactos. No México, em 1995, a AIDS ja era a terceira causa de morte entre homens na
faixa de 25-34 anos de idade. No Estado de Sao Paulo/Brasil, em 1992, a AIDS se tornou a
principal causa de morte entre mulheres de 25-34 anos de idade. No grupo masculino de
faixa etaria de 15 a 39 anos, a taxa de mortalidade por AIDS tornou-se a segunda causa de
morte, superada apenas por taxas relacionadas a causas externas (Nunes, 1997). Ou seja, a
AIDS esta atingindo homens e mulheres em idade produtiva e reprodutiva. As estatisticas
vitais de Sao Paulo mostram, ainda, que, em 1994, o ntimero de 6bitos provocados pela
AIDS equivalia & soma de todas as ocorréncias de doengas infecciosas e parasitarias

(Camargo,1996).

Entretanto, estudos recentes indicam a queda na mortalidade devido a AIDS no
Brasil, semelhante aquela observada na Europa Ocidental ¢ na América do Norte. Este
declinio na mortalidade vem sendo atribuido ao uso crescente da terapia antiretroviral e de
medidas de controle bem sucedidas, especialmente, o combate as doencas sexualmente
transmissiveis. Na Europa Ocidental, estudos sugerem que os novos casos de AIDS
registrados em 1997 correspondem a apenas 30% em comparagdo com o ano de 1995.
Nestes paises, onde a infec¢c@o estd concentrada no grupo de homossexuais masculinos, as
taxas de infec¢@o pelo HIV comecaram a cair 5 a 10 anos mais cedo, em decorréncia da
mobilizacdo e conscientizagdo destes grupos quanto aos comportamentos de risco € o
acesso aos medicamentos. Isto demonstra que o declinio nos casos de AIDS resulta da

combinag¢do da melhor prevengdo com o melhor tratamento. (UNAIDS,1997)
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No Brasil, de acordo com dados de dezembro de 1997, o total acumulado de casos
notificados de AIDS foi de 116.389, dos quais 24.194 mulheres e 3.865 menores de 13
anos. Portanto, do ponto de vista epidemioldgico, evidencia-se uma tendéncia a
estabilizacdo da doenca no pais. Esse fato, no entanto, ndo deve ser comemorado, pois
significa de 16 a 17 mil novos casos a cada ano, sem considerar o nimero de pessoas

infectadas com o HIV e que ainda ndo sdo consideradas nas estatisticas de casos de AIDS

(MS/PNDSTAIDS, 1997).

Estudos comprovam o avango da epidemia entre os mais pobres e pelo interior do
pais. O trabalho “AIDS: O Mapa Ecologico do Brasil 1982-1994” (Bastos &
Barcelos,1995), traga um perfil deste avango em decorréncia de transfusdes de sangue
contaminado e¢ do uso de drogas injetaveis. O estudo aponta que, até 1986, 1,8% dos
municipios pequenos (até 50 mil habitantes) tinham registrado pelo menos um caso de
AIDS por transfusdo de sangue. Em 94 essa propor¢ao era de 33%. Entre as cidades de
médio porte (entre 50 a 200 mil habitantes) 17,85% delas tinham, no inicio da década de
80, ao menos um caso de AIDS atribuido a transfusdo sangiiinea, nos anos 90 o numero

subiu para 87%.

De fato, se, no pais, a epidemia ja atinge mais de 50% dos municipios, dentro de
cada cidade também se verifica a migracdo da doenga para as periferias, no que se chama
um processo de interiorizagdo da AIDS. Em Sao Paulo, por exemplo, na década de 80 a
epidemia estava concentrada na regido central, em 1997 a maior parte dos casos
notificados estd nas zonas Oeste ¢ Norte da cidade. Nacionalmente, a AIDS foi se
espalhando seguindo a malha rodoviaria e a rota do trafico de drogas. O perfil
socioeconomico dos doentes também mudou. Em 1984, 54,3% deles tinham nivel superior,

em 1997, 66,4% tinham apenas o primeiro grau. (SES,1995)

A tendéncia da epidemia no Estado do Rio de Janeiro segue o padrdo dos paises em
desenvolvimento: a pauperizagdo, a feminilizagdo, a interiorizagdo. Até 31 de dezembro de
1997, um total de 18.610 casos de AIDS foram notificados a Assessoria de DST/AIDS da
Secretaria Estadual de Satde (SES-RJ). Aproximadamente 90% dos casos estavam
concentrados na regido metropolitana e o municipio do Rio de Janeiro respondia por cerca

de 70% desse total (SES,1997).

Em termos de politicas de controle da epidemia, no ano de 1992-3 comegam

investimentos mais significativos para os programas de AIDS das secretarias estaduais e
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municipais de satide. O Projeto de Controle de DST/AIDS do Ministério da Satde passou a
contar com recursos na ordem de US$ 250 milhdes, sendo US$ 160 milhdes financiados
pelo Banco Internacional para Reconstrugao e Desenvolvimento (BIRD) e US$ 90 milhdes

pelo Tesouro Nacional.

Destacamos da estrutura orgamentaria do Projeto para o periodo 93-96 os seguintes

itens:

e Treinamento de Pessoal ....................... 27.266 milhdes (10,8%)
o Medicamentos ..........ccueeeeureeecireeeneeennne. 20.182 milhdes ( 8,0%)
e Suprimento de laboratorio ..................... 95.354 milhdes (37,6%)
® Preservativos .........cccceceeeeiieeiiieeiieeens 17.417 milhoes ( 7,0%)
o Equipamentos ..........ccccceeevveeenieeninneenne 27.089 milhdes (10,8%)

Do total de recursos previstos, 147,2 milhdes (58,9%) estavam destinados aos

Programas de DST/AIDS dos Estados (US$109,2 milhdes) e municipios (US$38 milhdes).

Vale salientar que tais investimentos foram destinados ao controle da AIDS numa
conjuntura de crise que se evidenciava pela redu¢do dos gastos do Ministério da Satde
(MS) ao longo dos 3 anos anteriores. Se em 1990, o orgamento do MS era de
aproximadamente US$ 13,7 bilhdes, em 1993 contava apenas com US$ 8,24 bilhdes. Outro
dado que corrobora a afirmacao da redug¢do nos investimentos em saude, relaciona-se ao

gasto federal per capita: em 1989 era de US$ 81,24, caindo para US$ 49,1 em 1992.

Em termos de gastos para o tratamento da AIDS, no entanto, observa-se um
investimento significativo. Da relagdo de 134 itens de medicamentos prioritarios
destinados aos programas especificos do MS, que a Central de Medicamentos (CEME)
encaminhou aos Estados e Municipios em junho de 1994, 14 eram medicamentos para a
AIDS. Os dados de 1993 mostram que foram gastos US$ 7,3 milhdes para atender as
necessidades de medicamentos do pais. Deste valor, cerca de 60% foram utilizados nas
aquisi¢des de Zidovudina (AZT) e Didanosina (DDI), principais medicamentos

disponiveis, na época, para o tratamento da AIDS. (Schiavon,1994).

Nunes (1997) observa que a falta de informagdes mais precisas referentes ao custo
do tratamento dos infectados, em cada estdgio da doenca, limita a producdo de estimativas

quanto aos gastos com os pacientes de AIDS. O autor, tomando por referéncia o estudo de
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Médice e Beltrdo (1992)* , estimou os custos totais de cuidados médicos de cada paciente
com AIDS em 16.969 doélares/ano. Deste total, cerca de 38,2% eram gastos com
medicamentos (US$ 6.373,00) e 61,8% (US$ 10.316,00) compunham os outros gastos -
custos de pagamento de pessoal (médicos, enfermeiros, pessoal de apoio), de internagdes,
de exames diagndsticos e outros. Desta forma, Nunes considera que o tratamento 6timo a
todos os pacientes de AIDS no Brasil, aproximadamente 60 mil em 1997, atingiria um
custo de US$ 963 milhdes por ano. A extensdo deste tratamento a todos os portadores do
HIV, prevista na Lei Sarney, implicaria custos estimados entre US$ 2,26 ¢ US$ 2,90
bilhdes/ano, indicando um custo médio de US$ 16.056 por paciente/ano (Nunes,1997).

Até meados de 1997, o Ministério da Saude, através do Programa Nacional de
DST/AIDS, ja havia autorizado as aquisicdes no valor de US$ 85,5 milhdes em
Zidovudina (AZT); US$ 70,6 milhdes em Didanosina (DDI); US$ 76,7 milhdes em
Lamivudina e US$ 125,3 milhdes em inibidores de protease (Indinavir, Ritonavir,
Saquinavir), perfazendo um total de US$ 358,1 milhdes. Para se ter idéia do que significam
tais gastos na realidade do sistema de satude publica no Brasil (SUS), o autor compara os
custos estimados para o tratamento dos pacientes de AIDS, com os custos do procedimento
de internagdo hospitalar mais freqiiente realizado pelo SUS: as internagdes para parto.
Somados todos os procedimentos de parto realizados no Brasil em 1995 chegamos a mais

de 2,8 milhdes de procedimentos, com gasto total de 430 milhdes de ddlares (idem).

A comparagdo entre os investimentos em medicamentos para a AIDS e os gastos
com procedimentos como o parto pode, a primeira vista, induzir a idéia de ma distribui¢ao
dos recursos disponiveis no setor saude. Essa andlise, no entanto, deve ser matizada pela
consideracdo de que a AIDS ¢ uma epidemia que atinge de forma crescente a populagao
economicamente produtiva e em idade reprodutiva, o que justifica seu privilegiamento, do

ponto de vista das politicas de Saude Publica.

De toda forma, a questdo da distribui¢do dos recursos publicos ¢ uma questdo
central para as politicas de saude em todos os paises do mundo ocidental, cujas economias
globalizadas estdo marcadas pela consideracdo da escassez e conseqliente discussdo de

prioridades.

2 A e . . .
O estudo usou como referéncia as estimativas de gasto por paciente na Inglaterra.
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A partir destes dados, podemos afirmar que a politica de controle da epidemia de
AIDS permite refletir sobre os dilemas morais da Satde Publica, exemplificados neste

trabalho pelas questdes do sigilo médico e da politica de distribui¢do de medicamentos.

O Controle da Epidemia: Satude Publica versus Direitos Humanos?

As palavras de Bayer e Gostin traduzem a pertinéncia da reflexdo da bioética em

relagdo a AIDS:

“Por um momento - produto de um acidente historico e do descobrimento dos
antibidticos -, acreditamos que as enfermidades infecciosas e sobretudo a ameaca de
epidemias, jda ndo constituiam um problema para as sociedades industriais
avangadas. A AIDS oferece um sarcastico antidoto contra essa arrogdncia. No
momento atual, enquanto se realizam esforgos para deter a propagac¢do da epidemia
e dar tratamento aos jd enfermos, estdo sendo postos em questio os valores
fundamentais da sociedade liberal. Fica pendente a tarefa de tracar um caminho
que proteja, simultaneamente, a saude da coletividade e os direitos individuais de
cada uma das pessoas vulneraveis. Esta é a norma pela qual seremos julgados pela
historia”. (Bayer & Gostin,1990:108) (grifo meu)

As mudangas dos fatos em torno da AIDS, verificadas ao longo dos ultimos 20
anos, como o perfil epidemioldgico e as formas de organizacdo das a¢des de controle e
assisténcia, foram acompanhadas por um intenso movimento em torno da organizacao e a
mobilizagdo dos grupos inicialmente atingidos - homossexuais masculinos, profissionais
do sexo, hemofilicos - com a conseqiiente vocalizacdo de seus interesses no ambito das

politicas publicas de saude.

Estes movimentos, além de impulsionarem os avangos tecnocientificos e
organizacionais em torno do tratamento dos doentes de AIDS, impulsionaram debates em
torno das questdes éticas envolvidas nas pesquisas e politicas de satde publica. Como
disse Mario Cesar Scheffer, os movimentos em torno da AIDS provocaram uma

“revolucio na velocidade” da discussdo ética na politica e na pesquisa dirigida a AIDS.?

Numa primeira fase, esses debates foram marcados pela énfase nos direitos dos
portadores e doentes de AIDS, através do questionamento do carater autoritirio e

discriminatorio das politicas de saude publica, com consequente desrespeito aos direitos

3 Comunicacio oral. Seminario “A moralidade do Atos Cientificos”. 30 de setembro de 1998. ENSP/Fiocruz.
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humanos basicos, tais como: privacidade, auto-determinagdo, liberdade de expressdo e

reunido, etc.

Na analise realizada em “A AIDS no Mundo” (Mann, Tarantola & Netter, 1994), os
autores enfatizam que os problemas relacionados aos direitos humanos foram criados
principalmente pela forma de implementagao das medidas de satde publica. Nos primeiros
anos da epidemia, foram adotadas, em muitos paises, medidas tradicionais de carater
restritivo e coercitivo - como os testes compulsorios e/ou isolamento de soropositivos -
levando as organizagdes de prote¢do aos direitos humanos a questionar a OMS e as
autoridades sanitarias nacionais sobre a adequagdo de suas legislagdes a Declaragdo

Universal dos Direitos do Homem de 1948.

A propria classificagdo da AIDS como contagiosa, comunicavel, infecciosa ou
sexualmente transmissivel implicou na ado¢do de medidas/leis pré-existentes que exigem
exame médico, isolamento ou hospitalizagdo compulsoria, restri¢do a viagens ou imigragao.
A ndo existéncia de uma clara legislagdo proibindo a discrimina¢do com base no estado de
saude, deixou aberto o espago para politicas que, apesar de objetivar um bem comum,

tiveram como resultado a discrimina¢do de individuos e grupos mais vulneraveis.

Assim, o padrao dos problemas éticos relativos as politicas de controle da AIDS,
numa primeira fase, ligou-se as praticas discriminatérias das companhias de seguro, de
empregadores e profissionais da area médica; a violacdo do direito a educagdo, emprego,
assisténcia médica; a liberdade de expressdo, reunido e associagdo, passando pela liberdade
de ir e vir e pela violagdo dos direitos basicos de detentos, criangas ou refugiados. (Mann et

al, 1994)

No novo contexto epidemiolégico da AIDS, quando a epidemia alcangou
oficialmente o estdgio de pandemia tornando qualquer pessoa sujeito potencial de risco,
um novo enfoque, quanto a relacdo entre Saude Publica e Direitos Humanos, vem se
constituindo. Este novo enfoque ¢ possivel devido, por um lado, ao impacto dos véarios
movimentos de defesa dos direitos humanos e, por outro, pela consideracdo de que a
discriminag¢ao dos portadores do HIV/AIDS € contraproducente para as proprias politicas
de satde. Em particular, o efeito pratico da discriminacdo, nefasto para a Satde Publica,

foi a diminui¢do na participacdo aos programas de prevencao.
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A constatacdo deste revés levou os responsaveis pelas politicas de controle da
epidemia a repensar o problema em termos de complementariedade entre os objetivos da
Saude Publica e aqueles dos direitos humanos, em particular, em termos de respeito da
autonomia pessoal e do direito de associacdo, visto que estes teriam um feedback positivo
sobre os primeiros, ou seja, sobre os objetivos da Satde Publica. Dito de outra forma, o
respeito as escolhas pessoais quanto ao estilo de vida seria uma condi¢do necessaria para
que os individuos mais expostos ao risco da AIDS participem dos programas ¢ politicas de
controle da epidemia. Uma prova disso seria a troca de agulhas usadas por agulhas
esterilizadas e descartdveis com os usudrios de drogas injetdveis de Amsterdd, como
também o incentivo ao uso da camisinha entre os membros dos tradicionais grupos de risco

como os profissionais do sexo (masculinos e femininos).

Em suma, no contexto da pandemia de AIDS, o desrespeito aos Direitos Humanos
pode ser considerado como “um fator de risco societal para a vulnerabilidade do
HIV/AIDS” ao passo que seu respeito pode constituir “uma pré-condigdo para os

progressos contra a epidemia” (Mann.1997:10).

Nesse sentido, Mann (1997), afirma que existem atualmente duas responsabilidades
fundamentais das politicas de satude: a) proteger e promover a Saude Publica, e b) defender
e promover os Direitos Humanos. De regra, tais responsabilidades sdo encaradas de forma
dicotdmica: Saude Publica versus saude individual; direitos de todos versus direitos
individuais, e ¢ dessa separacdo que decorreriam, segundo o autor, a discriminagdo € o
preconceito contra os portadores de HIV/AIDS. Preconceito, este, que pode ser chamado
de autoritario visto que a suposta defesa e protecdo da Saude Publica seria razdo suficiente
e legitima para limitar os direitos humanos individuais, em prol da prote¢do dos direitos

coletivos.

O fendmeno da AIDS ¢, assim, um tipico exemplo da tensdo entre obrigacdes e
direitos individuais dos pacientes, que precisam de cuidados e curas, e a protecdo da Satude

Publica.

As dificuldades quanto a definir politicas de prevencao e controle da epidemia que
considerem a complementariedade entre os direitos individuais e os direitos coletivos na
defini¢do dos objetivos da Satde Publica, estdo bem expressas nas questdes colocadas por

Montagnier:
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“De fato como manter um discurso de saude publica sobre comportamentos
privados? Como emitir uma mensagem racional, fundada em estatisticas, no
dominio particularmente sujeito ao irracional do amor e do desejo sexual? Como
dirigir-se a maioria da populag¢do ao mesmo tempo que as minorias mais expostas,
sem com isso apontd-las com o dedo e marginaliza-las?” (Montagnier,1995:205)

A resposta a essas questdes situa-se no centro do debate sobre os limites e as
possibilidades de formular e implementar politicas de saude tecnicamente eficazes, isto &,
que protejam a coletividade como um todo e a cada individuo em particular; e moralmente
legitimas. Ou seja, politicas e praticas em saude que preservem a saude da coletividade

sem desrespeitar a liberdade de escolha e autodeterminag@o dos individuos.

Consideramos que nas politicas de controle da AIDS, com a complexificagdo de
suas acdes (preventivas e assistencias), os conflitos ou dilemas morais entre interesses
individuais e interesses coletivos se expressam através de problemas concretos, oriundos
da tensdo entre o necessario controle sobre os estilos de vida e escolhas pessoais que

possam prejudicar terceiros e o respeito a liberdade e privacidade dos individuos.

Nesse sentido, procuramos discutir alguns problemas concretos, vivenciados pelos
profissionais de satide em suas experiéncias cotidianas, que permitissem ilustrar tais

conflitos.

Cotidianamente, os profissionais enfrentam situacdes diante das quais precisam
fazer escolhas entre dois ou mais pontos de vista legitimos: quais as escolhas que os
profissionais vém fazendo no contexto da AIDS?; como priorizar as necessidades em
relacdo aos recursos?; como hierarquizar os pacientes e populacdo alvo de medidas
preventivas e assistenciais?; como lidar com as questdes do sigilo no diagndstico, da auto-
determinagdo do paciente, do acesso aos medicamentos, da gravidez de soropositivas, do
uso de preservativo, etc.? Problemas que tém suscitado distintas posi¢des e conflitos

morais na pratica dos profissionais de satde.

Estas questdes direcionaram a organizagao e andlise das entrevistas. O objetivo da
analise restringe-se a expor - através das teorias que informam o campo da Bioética - os
diferentes argumentos morais que justificam cada posi¢cdo assumida, de forma a
caracterizar os dilemas vivenciados na pratica da Satde Publica no contexto da epidemia

de AIDS.
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CAPITULO III - ASPECTOS METODOLOGICOS DA INVESTIGACAO

“Aquilo que sentimos ou percebemos ndo é unicamente uma
sensa¢do ou uma representagdo, mas sim alguma coisa
dotada de uma direcdo, um valor ou uma iminéncia de
significagdo” (Otavio Paz,1994)

A idéia de conversar com os profissionais de saude sobre suas experiéncias no
atendimento ao paciente de AIDS teve como ponto de partida a pesquisa realizada em
1994', com profissionais de saude que atuavam nos Programas da Mulher nos Centros
Municipais de Saude da AP3.1. No projeto de dissertacdo, tinhamos como objetivo
construir uma nova “fotografia” da experiéncia dos profissionais em relagdo a AIDS tendo
em vista as possiveis mudancas decorrentes dos investimentos publicos em treinamento de

pessoal e disponibilidade de medicamentos para o tratamento dos doentes de AIDS.

Em 1994, os profissionais entrevistados tinham uma visao da AIDS como "doenga
nova", como "sentenca de morte", e como "questdo do outro", seja o outro sujeito ou
servico (o homossexual, o promiscuo, o hospital, a assisténcia curativa). Essa visdo era
confirmada pela quase inexisténcia de atividades direcionadas ao problema, limitando suas
experiéncias a casos vivenciados em outros locais de trabalho, principalmente no Hospital
Clementino Fraga Filho da Universidade Federal do Rio de Janeiro e o Hospital Gafrée
Guinle. Poucos casos foram relatados de situagdes vividas nos CMSs. Naquele momento,
apenas o0 CMS da Penha atendia pacientes de AIDS, na sua maioria associados ao

Programa de Tuberculose.

Em geral, considerava-se o profissional de saude “despreparado” para veicular
informacdes e discutir o problema da AIDS com a clientela, seja pela falta de
treinamentos, discussdo e materiais educativos seja, principalmente, por uma certa
desconfian¢a na habilidade do profissional em lidar com um problema novo, "que mexe

nn " 2

com a sexualidade", "que gera muito medo e desconfianga".

No novo contexto epidemioldgico da epidemia, quando se observam investimentos
significativos em termos de recursos materiais € humanos na assisténcia aos portadores e

doentes de AIDS, procuramos compreender as possiveis mudangas na visdo e nas praticas

! Projeto de Pesquisa “Género, Sexualidade e Saude: Vertentes”. Coordenado pela Prof. Karen Mary Giffin,
DCS/ENSP/FIOCRUZ . Financiado pela Fundagio Ford.
? Expressdo retiradas do Relatorio da pesquisa, op.cit.
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dos profissionais através do relato de suas experiéncias e da discussdo de algumas

“situacdes hipotéticas” que poderiam constituir-se em conflitos morais.

Tais experiéncias sdo consideradas, aqui, como um processo de construgdo de
conhecimentos e praticas. Isso significa considerar os profissionais como atores que estao
cotidianamente envolvidos com as politicas de assisténcia a saude e que constréem, no
processo de trabalho e nas relagdes com a populagdo, um discurso sobre a Aids e sobre as
possibilidades e estratégias para seu controle. Procuramos compreender as motivagdes,

interesses e percepgdes dos sujeitos da agdo, quer dizer,

“.. [d]aqueles que sdo o suporte da instancia ética e das politicas na vida
social: os que optam e escolhem caminhos, realizando vontades politicas e os
valores éticos que as fundamentam”. (Schraiber,1995:21)

Ou seja, o social ou coletivo ndo ¢ uma entidade supra-individual mas sim algo que
se define a partir das acoes e idéias dos individuos contextualizadas num tempo e espago
especifico. Os valores das sociedades estdo, assim, representados pelo comportamento de

seus individuos tomados num contexto historico determinado.

No entanto, se a acdo individual ¢ reveladora dos codigos dos sistemas de valores
de grupos determinados, em condigdes histdricas, sdcio-econdmicas e culturais especificas,
ela ¢ também uma constru¢do. Haguete (1987) afirma que a a¢do individual ¢ uma
constru¢do realizada pelo individuo através da interpretacdo das caracteristicas das

situagdes nas quais ele atua.

Isso indica que a consideracdo das falas® dos profissionais de satide como
representacdes sociais, deve ter em conta que se trata de construcdes mediatizadas pela

propria situagao da entrevista. Como afirma Minayo, refletindo sobre o trabalho de campo,

6

. 0 campo social ndo é transparente e tanto o pesquisador como os atores,
sujeitos-objetos da pesquisa, interferem dinamicamente no conhecimento da
realidade” (Minayo, 1992:107)

Nesse sentido, para as entrevistas com os profissionais de saude, foi construido um
roteiro semi-estruturado, na perspectiva de realizar uma “conversa com finalidade” que

permitisse construir o ponto de vista dos atores sociais a respeito de uma série de questoes

3 utiliza-se o termo “falas” para designar o contetdo dos relatos dos profissionais que privilegiamos para a
analise das questdes propostas pela pesquisa.
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éticas que a AIDS impdem refletir. A técnica da entrevista semi-estruturada se adequa aos
objetivos de discutir com os profissionais suas experiéncias de trabalho com Aids,

permitindo a formulacao de questdes abertas a reflexao do profissional.

O roteiro de entrevistas (anexo 1) contempla dois momentos distintos. No primeiro,
buscamos identificar estes profissionais e suas experiéncias mais significativas em relacao
a AIDS, procurando compreender as suas visdes quanto aos pacientes € quanto as possiveis
mudangas de atitude que a AIDS traz para suas praticas. Nessa etapa tinhamos como
objetivo uma aproximacao com o contexto em que o profissional realiza seu trabalho, com

as concepgdes sobre a AIDS e a sua importancia no cotidiano de trabalho nos CMSs.

Ainda no primeiro momento, investigamos, junto aos profissionais, através de uma
pergunta aberta, que tipo de questdes éticas eles enfrentam no atendimento aos pacientes
com AIDS. Objetivavamos, assim, permitir que o profissional enunciasse os problemas
éticos de forma descritiva, ou seja, num primeiro momento, descrever os problemas para,

num momento seguinte, posicionar-se criticamente frente a questdes polémicas.

Para isso, na etapa posterior, foi solicitado que eles refletissem sobre algumas
situagdes hipotéticas’ que envolvem conflitos morais. As situagdes hipotéticas foram
propostas com o objetivo de estimular o posicionamento critico dos profissionais frente a

problemas concretos, supostamente vivenciados no atendimento ao paciente com AIDS.

Isso nos deu a possibilidade de compreender a ética dos profissionais de satde, que
implica tanto a moral do senso comum - aquela que se posiciona frente aos conflitos de
interesse envolvidos nas situagdes concretas aplicando, via de regra, os valores do ethos
dominante de forma acritica -, como a moral critica - aquela que descreve e analisa os

problemas, ponderando os argumentos em conflito.’

Assim, consideramos pertinente investigar, junto aos profissionais de saide como
eles se posicionam frente aos conflitos ético-morais presentes na atengdo ao paciente de
AIDS. Analisando suas escolhas e justificativas, procuramos compreender os principios e

valores em conflito presentes nas praticas e politicas de controle da AIDS.

Quanto aos critérios de escolha dos profissionais entrevistados, foram

privilegiados os ‘“‘sujeitos sociais que detém os atributos que se quer conhecer”

* Considerou-se pertinente discutir com os profissionais algumas situagdes que envolvem problemas éticos
ou conflitos morais, referidos pela literatura sobre Bioética e AIDS.
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(Minayo,1994:103). Desta forma, fizemos contato com todos os profissionais identificados
como envolvidos no atendimento aos pacientes de AIDS, entrevistando um nimero
suficiente que permitisse uma reincidéncia de informagdes, sem com isso, desprezar as
informagdes impares. Ou seja, durante a realizagdo das entrevistas procuramos estabelecer
um numero de profissionais que contemplasse tanto a diversidade de categorias - médicos,

enfermeiros, psicologos e assistente sociais - como a heterogeneidade de pontos de vista.

A identificacdo dos profissionais a serem entrevistados foi objeto de uma primeira
entrevista, realizada com a Coordenagdo da AP3.1. Esta entrevista respondeu a algumas
interrogagdes quanto a situagdo da AIDS nos CMSs e sobre o processo de organizagdo dos
“programas”, definindo um atalho para a pesquisa na medida em que ja apontou,

nominalmente, os profissionais que estao atendendo aos casos de AIDS em cada CMS.

O contato com os profissionais realizou-se por intermédio da chefia dos CMSs,
facilitando o agendamento das entrevistas. Cabe salientar que de 19 profissionais
contactados, agendamos e realizamos 14 entrevistas, em média de 2 (duas) horas de
gravacado, transcritas tendo como referéncia o roteiro. A nao realizacdo de entrevistas com
5 profissionais vinculados aos programas de AIDS dos CMSs resultou de dificuldades no
agendamento, suspensdo de entrevistas em decorréncia de tiroteios nas proximidades do
servigo e, paralelamente, op¢cdo metodologica por manter um nimero semelhante de
entrevistas por categoria profissional. Houve ainda 2 entrevistas que nao foi possivel

transcrever por problemas na qualidade das gravacdes.

Optamos, no momento da andlise das entrevistas, referir-nos aos profissionais
entrevistados apenas pela categoria profissional de forma a preservar a identidade dos
informantes na medida em que os Programas, em cada CMS, contam com um ndmero
restrito de profissionais. Para fins de distingdo entre cada profissional da mesma categoria,

adendamos a letra a, b, c e d.

Ao buscarmos, assim, compreender as questdes éticas envolvidas na assisténcia a
AIDS, através de entrevistas com profissionais de saude que atuam nos CMSs da AP3.1.,
encontramos uma nova situagdo, distinta daquela de 1994. Esta nova situagdo sera
apresentada no proximo capitulo através da leitura das narrativas dos profissionais no

primeiro momento das entrevistas. No capitulo posterior, realizamos a andlise das

> Schramm (1998), comunicagdo pessoal.
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reflexdes dos profissionais de saude frente as questdes éticas e “situacdes hipotéticas”,

objeto do segundo momento do roteiro de entrevistas.



CAPITULO IV - A EXPERIENCIA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Com o objetivo de construir um contexto de referéncia que auxilie na analise dos
dilemas morais enunciados pelos profissionais de saude, apresentamos, neste capitulo, um
panorama geral da organizagdo dos programas de AIDS nos CMSs da AP 3.1., procurando
detalhar: a) o perfil dos profissionais; b) o perfil dos pacientes; c) a visdo dos profissionais

sobre a doenca e o doente; d) as possiveis mudangas que a AIDS provoca.'
A organizacgio dos programas.

De acordo com os dados coletados, cada CMS da area organizou a assisténcia a

AIDS de forma particular.

No CMS da Penha, o atendimento ao paciente de AIDS ja vinha acontecendo desde
1994, por iniciativa de uma médica pneumologista e de um grupo formado por uma
enfermeira ¢ duas psicologas, que davam um suporte no atendimento aos pacientes
portadores do HIV. Esse trabalho na Penha servia como referéncia para os demais CMSs
da area até meados de 1996. Isso explica o maior numero de pacientes atendidos por este
CMS, em comparag@o com os demais. Em novembro de 1997 o CMS da Penha atendia em
torno de 250 inscritos, dos quais 150 recebiam os medicamentos disponibilizados pela

Secretaria Municipal de Satde da Cidade do Rio de Janeiro (SMS).

Vale enfatizar o carater pioneiro do CMS da Penha no atendimento ao portador de
HIV/AIDS, servindo de modelo para a criacdo de programas de nivel ambulatorial para
todo o Municipio do Rio. De acordo com a coordenagdo da AP3.1, a experiéncia no CMS
da Penha foi significativa porque contou com o interesse de profissionais que existiam na
unidade, particularmente uma médica pneumologista que promoveu a adesdo de outros
profissionais - assistente social, enfermeira e psicologa - no atendimento aos casos de
AIDS associados a tuberculose. No entanto, uma série de dificuldades, como a rotatividade
de profissionais e a entrada de infectologistas sem experiéncia em unidades de satide de
nivel ambulatorial, contribuiram para que o Programa neste CMS nido crescesse como o
esperado. O desestimulo representado pela remuneragdo dos assistentes sociais, como
pessoal de nivel médio, e a pouca prioridade dada os psicélogos, também foram referidos

como responsaveis por um certo refluxo no desenvolvimento do Programa.
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Atualmente, o Programa conta com apenas duas infectologistas, uma assistente
social e uma enfermeira chefe do programa do adulto. A psicéloga entrevistada atende os
pacientes que a procuram, nio se identificando como vinculada diretamente ao Programa
de AIDS. Isso se confirma pelo fato da médica infectologista ndo ter conhecimento da
disponibilidade da psicologa em atender aos pacientes de AIDS, que sdo, de fato,
encaminhados pela médica para atendimento psicolégico em outros locais proximos a
Penha, principalmente no Banco da Providéncia. Dessa forma, mesmo que na Penha o
atendimento aos pacientes aconteca hd mais tempo, a atual equipe, com exce¢do da
enfermeira chefe, estd atuando ha menos de um ano no atendimento ao paciente

HIV/AIDS.

No CMS de Ramos o processo se deu de outra forma. Em meados de 1996,
médicos, enfermeiros, psicologa e assistentes sociais foram treinados pela SMS com vistas
a implantar o atendimento ao paciente de AIDS que antes era encaminhado para o CMS da
Penha ou para o Hospital Universitario Clementino Fraga Filho (HU) da Universidade

Federal do Rio de Janeiro (UFRJ).

Os profissionais entrevistados apontam como sendo o momento de inicio do
programa a realizacdo, no interior do CMS, de um sociodrama (disponivel em video), com
o objetivo de sensibilizar os profissionais quanto ao problema da AIDS. E interessante
observar que esse momento ¢ referido como fundamental para que o programa possa se
desenvolver sem muitas resisténcias por parte dos demais profissionais do CMS. A propria
forma de organizagdo da assisténcia ao paciente de AIDS revela uma maior integracao
entre os varios programas que sdo desenvolvidos - Programa da Mulher, do Adulto, o Pré-
natal, etc. O paciente ¢ agendado como outro qualquer, ndo sendo-lhe reservado nenhum
dia ou horério especial: ele convive com os demais pacientes do servico e ¢ identificado
por um codigo em seu prontudrio. Esta estratégia de integragdo do paciente na rotina do
CMS foi definida como importante para a prote¢do do sigilo do diagndstico, assim como

uma forma de evitar a discriminag@o a qual esse paciente esta sujeito.

No CMS de Ramos estdo inscritos 28 pacientes que recebem a medicagdo. Apesar
de ser um numero pequeno comparado aos dos demais CMSs, foi salientado que a cada

semana novos pacientes sdo inscritos e que muitos pacientes, moradores da area de

'O contetdo deste capitulo foi construido através dos relatos dos profissionais no primeiro momento do
roteiro de entrevistas e de dados coletados junto a coordenagdo da AP3.1. na entrevista realizada em
14.07.97.
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abrangéncia de Ramos, estdo sendo atendidos em outros servi¢os de saude, para onde

foram encaminhados antes da organizacao do Programa.

Os profissionais indicados como envolvidos no atendimento do paciente de AIDS
foram: uma médica clinica geral, uma médica pneumologista, duas assistentes sociais, uma
psicologa, uma enfermeira - chefe do Programa do Adulto ao qual se vincula o Programa

de AIDS - e uma técnica de enfermagem ligada a farmacia.

Na Ilha encontramos uma outra situa¢do. Aqui, o atendimento ao paciente conta
com uma médica clinica que atua no CMS hd mais de oito anos e tem trabalhado com
AIDS desde 1983. Os outros dois médicos, um pneumologista ¢ uma infectologista,
também tém longa experiéncia com AIDS, tanto no CMS como em hospitais
universitarios, na assisténcia e pesquisa da AIDS. Os demais profissionais envolvidos sdo:
duas enfermeiras, uma técnica de enfermagem, uma assistente social, todas com mais de 5
anos de trabalho no CMS da Ilha. No entanto, considera-se que o programa teve inicio, de
fato, em meados de 1996, quando os profissionais comecaram a receber treinamento e

quando os medicamentos tornaram-se disponiveis.

Este CMS atende 83 pacientes, um niimero bastante expressivo tendo-se em vista
que a Ilha do Governador ¢ um bairro pequeno, onde as pessoas se conhecem, onde a
privacidade ¢ mais dificil de ser mantida, o que levaria os pacientes a buscarem uma
assisténcia em outra unidade de atendimento. A médica clinica explicou que agenda os
pacientes de AIDS nas sextas-feiras a tarde, hordrio de pouco movimento no CMS, como
forma de garantir alguma privacidade e, a0 mesmo tempo, uma protecdo a saude do
paciente, na medida em que ele ndo fica exposto ao risco que representa o contato com

pacientes portadores de outras doengas infectocontagiosas, particularmente, a tuberculose.
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O perfil dos profissionais.

O quadro a seguir permite uma visao da distribui¢do dos profissionais por CMS:

CMS CATEGORIAS PROFISSIONAIS TOTAL
Médico |Enfermeiro Ass. Social Psicologo Téc.Enferm.

PENHA 2 1 1 1 -

RAMOS 2 1 2 1 1

ILHA 3 2 1 - 1

Para a andlise foram consideradas as entrevistas com 12 destes profissionais: 4
médicas, 3 assistentes sociais, 2 psicologas e 2 enfermeiras e 1 técnica de enfermagem. Os
demais foram contactados mas por motivos diversos®, ndo foram incluidos na pesquisa.
Quanto ao perfil do profissional, ele se situa na faixa etaria de 35 a 50 anos de idade e tem
em torno de 10 anos de experiéncia nos CMSs, com excessao das infectologistas da Penha,
que ali trabalham h&d menos de 1 ano. Do universo de 12 profissionais entrevistados,

apenas um ¢ do sexo masculino.

Quanto aos vinculos de trabalho, os médicos tém outros vinculos relacionados a
hospitais universitarios e/ou outras instituicdes com atividades de pesquisa e ensino. Os
demais profissionais ndo tém outro vinculo no momento, com excec¢ao de uma enfermeira

que trabalha em um hospital particular.

Vale lembrar que os profissionais tem cargas hordrias distintas, girando em torno
de 40 horas para os assistentes sociais, 30 para o pessoal de enfermagem e 20 horas, no
maximo, para os médicos. Esta questdo do tempo de dedicagdo aos CMSs influi na visdo
que os profissionais tem a respeito da clientela assim como da propria atuagdo dos servigos
em relagdo a AIDS. Apesar de ndo pretendermos uma andlise por categoria profissional,

em alguns momentos € necessario fazer referéncia as distingdes que aparecem nas falas.

Isso acontece no momento em que os profissionais falam das motivacdes para
trabalhar com AIDS’. E comum as assistentes sociais e psicologas referirem-se a “falta de

escolha”, ou seja, o que as levou a trabalhar com AIDS, de fato, foi a falta de outros

2 Ver cap. 1.
3 item 2.3 do roteiro de entrevistas: O que o levou a trabalhar com AIDS?
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profissionais destas areas atuando nos CMSs. Suas funcdes sdo compreendidas como um
apoio psicoldgico e material aos pacientes, representado pela orientacdo pos diagnostico e
informacao quanto aos seus “direitos sociais e previdenciarios”. Entre as enfermeiras, as
motivagdes dizem respeito ao fato de que a AIDS ¢ uma doenga de Saude Publica e a
“clientela esta ai para ser atendida, ndo tem como fugir”. Além disso, o atendimento ao
paciente, em fun¢do do grande sofrimento que a AIDS provoca, deve orientar-se por “um
carinho maior” pois € um individuo que “estd com a data marcada”, portanto, seu bem
estar “depende muito do profissional”. Em suma, entre os profissionais ndo-médicos, a
contingéncia do trabalho com AIDS nos CMSs e as caracteristicas da relagdo profissional-

paciente sdo suas principais motivagoes.

Uma fala exemplifica bem a forma como estes profissionais encaram seu papel no

atendimento ao paciente com AIDS.

Sdo pessoas que estdo marginalizadas. Por mais que tenham informagdo ¢ complicado
chegar para o outro e dizer: eu sou portador. As pessoas ficam fazendo julgamentos,
querem saber como é que pegou, como é que ndo pegou. Néo interessa. E um paciente
portador e acabou. O que ele fez com a vida dele ¢ um problema dele. O nosso problema é
trata-lo, manté-lo bem, equilibrado para que ele ndo venha a pegar uma doenga
oportunista. (Ea)

Entre as médicas as motivacdo giram em torno do “desafio” representado por uma
doenca nova, e em fun¢do da “especialidade médica” que exercem. As falam expressam
que a escolha de trabalhar com portadores de HIV/AIDS ¢é uma decorréncia das
experiéncias dos profissionais. De fato, as falas referem-se principalmente a doenga e sua

relacdo com as proprias especialidades médicas.

Uma coisa nova. Um desafio naquela época. As pessoas ndo queriam tratar com pacientes
de AIDS porque tinham medo, havia muita ignordncia. A gente ndo sabia o que causava a
doenga, como se transmitia, como é que se tratava. Eu estava formada a pouco tempo, o
profissional recém formado gosta de situa¢oes mais dificeis, de desafios.(Mc)

Por causa da minha especialidade. O tipo de paciente que eu atendo ndo faz muita
diferenga. Ndo é porque ha AIDS que eu sou infectologista. Virei infectologista e a AIDS
faz parte da infectologia, é o inverso. (Md)

As primeiras experiéncias com AIDS, relatadas pelos profissionais®, refletem suas

visdes sobre as dificuldades e possibilidades vivenciadas no atendimento ao paciente.

As pessoas vinham procurar a gente com uma dificuldade muito grande de dizer que eram
portadoras do virus. O primeiro contato foi um professor de uma escola daqui da llha do

*item 2.4 do roteiro de entrevistas: Quando e como foi seu primeiro contato com a AIDS?
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Governado, que ainda faz tratamento aqui. Por isso, talvez, essa dificuldade maior em se
expor(...) Vendo seu tempo de vida ja estabelecido. A gente tenta colocar que eles devem
encarar, hoje, a AIDS como uma doenga cronica. (ASc)

O primeiro paciente ja faleceu. Ele estava muito deprimido quando me procurou, queixou-
se do médico. Ele era homossexual e o médico era muito rigido, eu percebi que ele
rejeitava o paciente (...) A gente lida com paciente terminal, é muito dificil dizer-lhe que
ha muito ainda para aproveitar, para viver. (Pb)

No meu primeiro dia de Residéncia no Hospital do Funddo® peguei um paciente em fase
terminal. Foi chocante.(Ec)

Nao sei dizer qual foi o primeiro. Ndao lembro. Pacientes marcam ou por um quadro
diferente ou por problemas pessoais.(Ma)

Meu primeiro contato foi em 83 mas ndo sei se era AIDS ou ndo. Nao haviam testes para
comprovar. Era um homossexual, tinha sinais e sintomas da doenca. (...) Todo mundo
queria ver o doente. Era uma novidade, as pessoas se interessavam. Ele viveu apenas 10
dias. (Mc)

Tais experiéncias informam também sobre a heterogeneidade presente na descri¢ao

da clientela.
O perfil da clientela segundo a visdo dos profissionais.

O perfil da clientela, definido pelos profissionais entrevistados’, ¢ bastante
semelhante entre os CMSs. A primeira consideragdo da maioria dos profissionais, ao tentar

tracar um perfil, refere-se a ndo existéncia de um perfil Gnico:

Cada paciente tem o seu perfil, a gente ndo pode generalizar. (ASa)
Eles sao diferentes, cada um com uma caracteristica diferente ... (Eb)
Tem de tudo ... (Md)

Isso corresponde a heterogeneidade no perfil dos pacientes que sdo atendidos nos
servicos de saude desta area, particularmente dos doentes de AIDS, ja assinalada na
entrevista com a coordenacdo da AP 3.1. quando refere-se as mudangas no perfil da

epidemia, verificadas a partir de estudo sobre os casos atendidos no Hospital da UFRJ.

O perfil que a gente tem hoje e feito de dois periodos. No periodo de 86 a 90, os pacientes
eram do sexo masculino, homossexuais, moradores da Zona Sul e do centro;
predominavam terceiro e segundo grau completos. Profissionais de transporte, comeércio,
saude. Aqui na AP3.1, consideravamos que a maior parte dos casos eram residentes de
Bonsucesso e viamos muitos usuarios de drogas. No periodo de 91 a 95, o Centro e a

*Hospital Universitario Clementino Fraga Filho da UFRIJ.
% Item 2.6 do roteiro de entrevistas: Qual o perfil de seus pacientes?
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Zona Sul que antes contribuiam com 39 e 37 % respectivamente, passam a contribuir com
9 e 7%. Predomina a AP3.1 e a Zona Oeste... a exposicdo sai da categoria homossexual e
passa a ser mais abrangente. (Coord. AP 3.1)

Tomando a fala dos profissionais que estdo atendendo aos pacientes, observa-se
uma diversidade nas formas de definir um perfil, relacionada as experi€éncias e aos
objetivos de cada categoria profissional. Esta diversidade refere-se tanto ao perfil socio-

econOmico;

Tem o carente, um pouco mais, pela propria drea em que estamos localizados. Mas face a
medicacdo, com o acesso a medicacdo, a clientela é variada: universitarios, bancarios,

biscateiros, populag¢do de rua. Porém, todos sdo residentes na drea de Bonsucesso,
Manguinhos, Olaria. (Eb)

Quanto ao comportamento dos pacientes frente a doenga:

Os pacientes tem muito medo, medo da morte. Vejo que eles tém momentos em que
esquecem que sdo portadores do virus, momentos que eles desligam. Logo adiante, quando
eles tém qualquer infec¢do, volta tudo o que vocé ja trabalhou, Todo aquele medo, aquela
angustia, voltam.(ASa)

Pessoas de nivel socio-economico bem precario. Falta informagdo e tém uma vida um
pouco promiscua. Ndo sei se é meio ambiente, acho que ndo porque a gente encontra isso
em outras classes. Mas troca muito de parceiro.(Pa)

(...) paciente de uma certa forma mais carente, precisa mais do médico do que outros
pacientes, pelo tipo de cobranga que ele sente da sociedade. Pelo medo que ele sente de
colocar a doenga para outras pessoas.(...) Um paciente mais aflito, mais carente. Se liga
mais ao médico. Tem uma relagdo mais perto do paciente, uma relagdo melhor. (Ma)

Ndo tem condigdo de eu dizer tantos % sdo pobres, ndo tomam o remédio direito, preferem
beber.(...) Isso especialmente com as pessoas menos estudadas. Pessoas que ndo sabem
muitas coisas. (Md)

Apesar da diversidade de formas de definir um perfil para os pacientes de AIDS
que sdo atendidos nos CMSs, a polaridade entre pacientes mais pobres, mais carentes
(clientela tradicional dos servigos publicos de nivel ambulatorial), e pacientes de classe
média, ¢ uma constante. Os profissionais consideram que esta heterogeneidade socio-
econdmica esta relacionada a disponibilidade dos medicamentos, que faz com que muitos
pacientes que tém seu médico particular, t€m plano de satde, estejam inscritos no CMS

para receber a medicagao distribuida pelo Estado:

A gente tem uma boa parcela de pacientes que tém emprego, tem outra parcela que tem
um beneficio da previdéncia e a gente tem outros que ndo tém nada. Tem aqueles que vem
para ca so por conta da medicagdo, eles sdo atendidos por outros profissionais.(ASc)
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Esta questdo sera relevante para a analise dos dilemas morais. O acesso gratuito aos
medicamentos por parte de uma clientela heterogénea coloca questdes quanto a relacao
custo-beneficio do tratamento. Esta questao esta assinalada no proximo capitulo, quando os
profissionais se posicionam quanto aos critérios que podem orientar o estabelecimento de

prioridades na distribuicdo gratuita dos medicamentos.

Outro aspecto investigado, acerca do perfil dos pacientes, refere-se a razao
homem/mulher’. Os profissionais ndo dispunham de informagdes sobre o total de pacientes
dos CMSs; no entanto, em relagdo aos pacientes que atendiam, confirmou-se a tendéncia
das estatisticas que apontam para um aumento da incidéncia em mulheres, principalmente
nos CMSs de Ramos e Penha, nos quais os profissionais indicaram uma relagdo de 3/1 e
1/1 respectivamente. No CMS da Ilha os profissionais afirmaram que a grande maioria

ainda é de homens.

Essa questdo ¢ complexa pois, mesmo que a maioria dos pacientes em geral ainda
sejam homens, percebe-se uma grande preocupacdo quanto ao aumento potencial dos casos
entre as mulheres, companheiras dos pacientes em tratamento e¢/ou usuarias de drogas
injetaveis que tém uma vida sexual precoce e “promiscua”. Destacamos algumas falas que

se referem a essas questdes ao procurar definir o perfil dos pacientes:

Tem o usudrio de drogas, tem o homossexual e tem a mulher que descobriu que tem AIDS
,ndo sabe como se contaminou, o marido usava drogas mas ela ja ndo vive com ele ha
mais de 5 anos. Esse é o perfil da mulher. (ASc)

As mulheres aqui sdo poucas, pegaram dos maridos. Se ndo me engano, as mulheres que
estdo tratando aqui os maridos ja faleceram.(Ec)

Da para dividir, inicialmente tinha muitos homens, novos, normalmente homossexual,
classe media. Agora mudou, se equipara entre homem e mulher. Heterossexual de classe
social mais baixa. (Ma)

Quanto a possiveis diferengas no atendimento a homens e a mulheres®, a maioria
dos profissionais, num primeiro momento, consideram que “ndo existem diferencas”. No
entanto, acabam sublinhando caracteristicas diferentes quanto ao comportamento de
homens e mulheres em relagdo ao cuidado consigo € com o outro. As visdes sdo dispares,
algumas consideram a mulher “mais corajosa, mais forte” € o homem “mais frouxdo, se
deprime mais”. Outras atribuem ao homem a “agressividade”, a disposi¢do em “exigir os

remédios”; as mulheres a “passividade”. No entanto, todas consideram que a mulher

7 Item 2.7 do roteiro de entrevistas: qual a razio homem/mulher/crianga
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preocupa-se mais com o companheiro e com os filhos, aparecendo como mais consciente

em relacdo a prevencao.

A questdo maior é justamente da preveng¢do. Quando a gente toca na questdo de que,
mesmo que o parceiro seja portador, eles tem que usar camisinha, elas até aceitam mas o
homem ¢ mais dificil. Eles ndo aceitam, mesmo que tenha sido ele que transmitiu. (Pb)

As mulheres sdo mais fechadas. E mais dificil a abordagem com as mulheres. Os homens
ndo, eles ja sdo mais abertos. Falam da doenga, da ansiedade da busca do remédio. A
maioria que me procura para saber porque que ndo chegou o remédio sdo homens. As
mulheres vdo ali na farmacia, o remédio ndo chegou, elas vio embora. Parece que elas
sentem mais vergonha.(Ea)

Acho a mulher mais corajosa. Tem um outro perfil mesmo. Ndo sei se é porque a mulher
da a luz, a mulher que gera. Ela vé a vida, ela sente a vida, entdo ela luta mais pela vida.
O homem é mais frouxdo, cai o mundo. Se ele estiver sozinho ele se afunda. (Eb)

O homem é mais agressivo. Se ndo houver a medicagdo eles se tornam agressivos. Sabem
que se eles ndo tomarem a medica¢do vdao morrer mais rdpido. As mulheres sdo mais
passivas. (Ec)

Nao é incomum ela se tratar e o marido nem quer fazer o teste. Eu acho que a mulher em
geral é mais forte. Mas sofre muito. Ja era discriminada como mulher, pobre e agora estd
doente. E comum ele dizer que foi ela que transmitiu o virus a ele. (MDb)

A mulher se revolta mais, como ela ndo se considera de grupo de risco, ndo acredita que
estd exposta: é casada, so transa com o marido. Ela se revolta mais que o homem. Mas ao
mesmo tempo ela é bem passiva, aceita rdpido e cuida do companheiro, ndo rejeita ...

(Mc)

A heterogeneidade da clientela e a diversidade de visdo quanto ao seu perfil
comportamental, descrita pelos profissionais, ¢ fundamental para compreender uma série
de questdes relativas a rotina dos programas e as dificuldades e possibilidades envolvidas

no atendimento ao paciente de AIDS.’
O atendimento aos pacientes.

Os profissionais constroem uma visao da AIDS como um mal terrivel mas que pode
ser minimizado, ou ndo, dependendo das condi¢des emocionais, culturais ¢ econdmicas do
paciente. Isso vem associado a uma idéia geral de que o desenvolvimento da doenca
depende da forma como o paciente lida com ela; do apoio que recebe da familia; da
manuten¢do de uma atividade produtiva; do abandono de vicios como o alcool, comum

entre os pacientes mais pobres; do uso adequado dos medicamentos; da consciéncia em

% item 2.8 do roteiro de entrevistas: Ha diferencas no atendimento a homens e mulheres?
? Itens 2.9, 2.10 do roteiro de entrevistas: Quais as dificuldades que vocé sente no trabalho com AIDS?
Descreva uma situagao particularmente dificil.
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evitar a reinfecgdo entre casais soropositivos; enfim, uma série de condigdes

interdependentes.

A questdo de “assumir a doeng¢a” aparece na fala dos profissionais, € isso tem
significados diferentes de acordo com o perfil do paciente. Por um lado, o paciente de
melhor nivel s6cio-econdmico tende a esconder a condi¢do de soropositivo dos familiares
e amigos, resultando num estado de soliddo e depressdo que o leva mais rdpido a quadros

de infecg¢des oportunistas.

O paciente que tem uma condig¢do melhor, se alimenta melhor, ele vai responder melhor,
vai ter uma resisténcia maior. Eu digo, muda o paciente que aceita ou ndo a doen¢a em
termos dele, do intimo dele. Entender que a AIDS é uma doeng¢a como outra qualquer que
tem que tratar, é uma coisa. Outro que acha que a doenca foi pega porque ele é
homossexual, porque traiu a mulher ou o marido, ele ndo aceita. Esse demora mais a
responder ou responde menos do que o paciente que trata a doenga como uma doenga
qualquer.(Ma)

Por outro lado, os pacientes mais pobres vivem uma ‘“condi¢do de vida”
incompativel com as exigéncias de tratamento da doenca: ma alimentacdo; alcoolismo;
drogas; desemprego; promiscuidade; ignorancia quanto aos seus direitos e uso inadequado

dos medicamento. Esta polarizagdo informa a visdo que os profissionais tém da AIDS e das

estratégias possiveis para o seu controle.

Considerando a AIDS como uma doencga que dispde de tratamento, os profissionais
procuram diminuir a imagem da AIDS associada a morte. Em varios momentos em que o
profissional fala da AIDS, mistura-se a imagem de muito sofrimento pela ameaga da morte

com uma postura de que devem fazer tudo para que os pacientes se livrem dessa imagem.

O que eu sinto é o que a maioria dos profissionais sentem. Essa coisa de lidar com uma
doenga que vocé ndao tem muito que dar esperangas. Vocé tenta levantar o astral da
pessoa e mostrar para ela que isso vai melhorar a vida dela, melhorar a luta contra a
doenga. Trabalhar com uma doenga que daqui a pouco vocé vai ver o paciente entrar
numa fase pior, é muito dificil. (Pb)

Soma-se a isso um outro aspecto a ser destacado: pela complexidade no seu

tratamento e por sua caracteristica de sindrome que afeta varios 6rgdos, a AIDS exige do

profissional uma visdo multidisciplinar e recursos terapéuticos nem sempre disponiveis.

A doenga que é muito multidisciplinar. Ela atinge varios orgdos do corpo, entdo, depende
de muitos profissionais. Ndo estamos acostumado a ver lesdes em outros orgaos, ndo
olhavamos antigamente. Com isso nos dependemos de muita coisa a que ndo temos acesso.
Dependemos de favor, ndo temos apoio, ndo conseguimos internag¢do para os pacientes.
(Mc)
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Destacam-se, nesse momento, os problemas em relacdo a organizagdo da
assisténcia ao paciente de AIDS, aos critérios de utilizacdo dos medicamentos e as relagdes

entre os profissionais nos CMSs.

A medicagdo falta, eles ficam muito tempo sem receber. (...) Outra coisa, no dia do
atendimento, meu paciente ndo estda bem, ele precisa de uma avaliagao do médico. No
entanto, ndo tem médico para atendé-lo, tem que marcar para outro dia e a agenda ja
esta cheia. (Pb)

A ansiedade do profissional, principalmente médico.(...) A gente sente falta de uma
assessoria maior junto ao programa para sanar duvidas em relagdo a medicamento. Outro
dia a médica me procurou: estou com um paciente com CD4 la embaixo mas ele esta bem,
o que eu fago? Entro com mais um medicamento? Até porque é uma doenga nova. (Ea)

A questdo dos exames laboratoriais que é muito precdria na rede publica. Quando eu
cheguei aqui o hemograma era marcado para daqui a 4 meses.(...) Eu ja fui la e resolvi na
hora. Perguntei o que estava acontecendo. Ai marcam o exame. Ndo deveria ser assim,
ndo é por que o médico foi ld, é porque é um direito do paciente. Existe uma ordem, uma
rotina de trabalho, para ninguém fazer milagre, e ndo ficar na base do favor. (Md)

Essas dificuldades sdo traduzidas em fatos quando solicitamos aos profissionais que
descrevessem uma situacao particularmente dificil vivenciada no trabalho com AIDS.
Nesse momento os profissionais contam os casos, falam de um ou outro “paciente que

marcou” por diversos motivos.

Interessante registrar a diversidade de situagdes relatadas pelos profissionais.
Acontecimentos que refletem as dificuldades que os pacientes e os profissionais t€ém em

relacdo a uma doenga sem cura, envolta por medos e preconceitos.

Os casos dificeis, sdo historias que se repetem. Sdo pessoas que tem a vida mais ou menos
arrumadas e de repente leva aquele baque. Tem familia, filhos e descobre que esta com
AIDS. (Ma)

Uma situacdo que eu vivi foi com uma auxiliar de enfermagem, no hospital dia. Ela estava
pulsionando a veia e se acidentou. Ai vocé vé que na realidade as pessoas ainda ndo estdo
sabendo o que fazer. Um profissional, nesta situacdo, tem que entrar com a medicag¢do no
madximo em 4 horas . Ndo tem estoque para acidentes que teria que ter em todas as
unidades (...) Foi complicado em toda a equipe. E ela ndo contou para o marido, escondeu
os vidros de remédio para ninguém saber. Complicado. (Ea)

Tais situagdes envolvem questdes polémicas no interior da ética médica, que
exigem do profissional repensar sua pratica. Situacdes em que o paciente ndo quer mais
viver, implicando na reflexdo sobre a autonomia do paciente em recusar o atendimento, o

que relativiza o principio de beneficéncia da ética médica;
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Teve uma que evoluiu para o obito. Ela chegou aqui, o marido trouxe, ficou na maca
enquanto a gente conseguia a internagdo. Ela ndo queria reagir mais. Se recusava,
recusou-se, literalmente, a sobreviver... (ASa)

A maioria dos casos refere-se ao medo de que o paciente possa reagir de forma
“tragica” diante do diagndstico. Essas situagdes implicam na discussao sobre o preparo € o

suporte que o profissional deve ter no momento de dar um diagnéstico de AIDS;

O médico mesmo, na hora de dar a noticia, tem que estar com uma psicologa, uma
assistente social, unir a equipe ... De fato eu ndo sei como agir. Eu posso dar uma noticia
dessas para ele e ele chegar na passarela e se jogar. Eu ndo sei, eu tinha que ser
preparada para isso. (ASc)

Esse medo se agrava quando os pacientes ndo retornam ao servigo apds o

diagnostico positivo:

Outra situagdo muito dificil é dar o diagnostico, dizer que o teste deu positivo. Tem
paciente que diz: se eu tiver essa doenca eu me mato. As vezes acontece de vocé dar a
noticia e o paciente ndo volta mais, vocé ndo sabe o que aconteceu. (médica)

Comunicar o resultado positivo ao paciente ¢ uma situagdo dificil para quase a
totalidade dos profissionais porque implica em falar da morte. No entanto, os profissionais,
na sua maioria, comecaram a lidar com os paciente de AIDS contando com o suporte dos
medicamentos. Isso coloca o discurso da morte entre parénteses. Um certo otimismo com
relacdo a possibilidade de colocar a morte cada vez mais distante orienta a fala dos

profissionais:

Eu ndo teria dificuldade. Eu ndo consigo entender isso. E dificil sim. Mas a partir do
momento que vocé muda a concep¢do, antigamente vocé dizer eu estou com AIDS é igual
a dizer eu vou morrer daqui a dois dias, sempre associava a AIDS a morte. Hoje em dia as
coisas mudaram. A evolugdo da medicina estd ai. (...) O profissional de saude tem que
acompanhar a evolugdo, se ele acompanha, ele ndo tem o bloqueio. (ASb)

Reafirma-se, aqui, a idéia de que a evolucgdo da doenga depende da forma como os

sujeitos - tanto os pacientes como os profissionais - lidam com ela.

Eu acho que é uma situacdo dificil. Quando vocé diz para a pessoa que ela esta com o
HIV, vocé fala da possibilidade de morte. O que a gente procura mostrar que essa doenga
vai depender dela. A vida dela se vai ser longa ou curta, vai depender muito dela, de como
ela vai reagir. Tentar que saia da depressdo comece a viver, que as coisas que fazia antes,
que ndo interrompa. (Pb)

E complicado vocé dar um diagnéstico de AIDS. Talvez o médico, o enfermeiro tenha
muita dificuldade de tratar o paciente porque ndo sabe o que vai dizer. Mais do que medo
do paciente, ele nao sabe o que dizer.(...) Diferente vocé dizer: O senhor tem AIDS e nos
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vamos comegar a tratar. Qutra coisa: sinto muito, o senhor tem AIDS ... O paciente acha
que morreu, que é um atestado de obito. (Ma)

Na realidade dos CMSs, muitos pacientes ja sabem do diagnéstico antes de
inscreverem-se no Programa. Isso limita a experiéncia dos profissionais médicos
entrevistados em comunicar o diagndstico de AIDS. No entanto, ¢ lembrado que a AIDS
ndo ¢ diferente de outras doengas graves, como o cancer e até mesmo a tuberculose, que
fazem parte da rotina dos servigos. Uma fala enfatiza esta visdo dismistificadora da AIDS e
chama aten¢do para a funcdo e a responsabilidade do profissional, particularmente o

médico, em lidar com situagoes dificeis:

Nao é bom dar qualquer resultado de doeng¢a que é sinonimo de morte, que é uma doenga
grave, ndo ¢ facil. Tem sofrimento. Mas isso ¢ o prato cheio da medicina. Para isso que
existe o profissional de saude. Cada macaco no seu galho, ndo é o bombeiro ou o
eletricista que vai dar um resultado, vocé é preparado para isso.(...) Eu ndo lido com
gente feliz, eu lido com gente que td doente. (Mc)

Outro aspecto enfatizado nas experiéncias refere-se as dificuldades quando o
profissional tem um “envolvimento afetivo” com o paciente e sofre com sua morte,
colocando para o contexto ambulatorial a necessidade de lidar com o sofrimento de

familiares e com o proprio sentimento de perda:

Outra situagdo foi de um menino, um rapaz que ficou muito impactado quando recebeu o
resultado positivo. Negou um tempo. Até chegar, estava bem, manteve-se bem, criou-se um
vinculo da clinica, da farmdcia com ele. Internou e morreu. Isso foi um impacto pra mim,
para todos. Eu fiquei chateada. (Eb)

O paciente faleceu, a mde estava no quarto e comegou a chorar, dizendo que eu tinha
matado o filho dela.(...) Essa coisa de dar a noticia da morte para a familia é muito
dolorosa. (Mb)

Porque tem doentes que vocé se identifica mais, que vocé gosta, tem um carinho especial.
Por exemplo, um paciente que ja morreu, um travesti. (...) Era uma pessoa também muito
especial para mim, foi um dos primeiros pacientes que eu tratei aqui, gostava bastante
dela. Era uma pessoa legal. Humilde mas legal. (Mc)

Sao descritas, também, situacdes onde o paciente tem uma atitude irresponsdvel

\ ~

em relacdo a preservagdo de sua saide e dos parceiros, indicando dificuldades de

comunicag¢do entre profissionais e pacientes:

Quando os dois parceiros sdo soropositivos e ndo querem usar a camisinha. A gente
procura conversar mas tem que saber quando parar. Ela colocando: se eu deixar de
transar com ele, ele vai me bater, entre apanhar e ndo botar a camisinha, prefiro ndo
botar camisinha. Eu acho que se fosse uma pessoa mais esclarecida, com poder aquisitivo
médio, ia fluir melhor. Fiquei meio frustrada. (Pb)
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E nesse momento, também, que os profissionais reclamam da falta de um espaco de
discussdo destas questdes no interior do Programa, que permita uma troca entre os
profissionais e mesmo entre os pacientes. Em todos os CMSs foi lembrada a dificuldade
em fazer um “grupo de aidéticos”, a exemplo do que ocorre com os grupos de alcoolismo,
de adolescentes, de mulheres, etc. O CMS da Ilha ¢ o Gnico que relata uma experiéncia

passada de atendimento em grupo com os pacientes HIV:

E uma coisa que faz falta. Tivemos uns residentes, psicélogos, que fizeram umas reunides.
Era um espago para o paciente se abrir, contar as dificuldades que eles sentem. O médico
participava ou ndo, mas muito menos como médico e sim como profissional de saude. O
paciente se abre mais do que na consulta quando ele fala muito mais da doen¢a. Faz muita
falta para a gente e para o paciente ajuda muito. (Ma)

Essa necessidade ja estava referida entre as preocupacodes da coordenadora da AP
3.1. quando fala de uma “resisténcia dos profissionais em realizar um trabalho de grupo
com os pacientes”. O sofrimento e desestimulo ao grupo, representado pelo inevitavel
adoecimento e morte de seus integrantes, seria a justificativa para a ndo existéncia de

“grupos de aidéticos” no interior dos Programas.
Mudancas que a AIDS provoca.

Outro ponto importante a ser destacado na visdo que os profissionais tém do
atendimento aos pacientes de AIDS ¢ o otimismo nas formas de tratamento do doente em
comparagdo com as dificuldades observadas nas medidas de prevengdo. Isso fica claro

quando perguntamos sobre as mudangas que a AIDS provoca'’.

Quando cheguei, aqui, ndo tinhamos muitos dos recursos que temos agora. As coisas estdo
melhorando. Agora, em relagdo ao usudrio da unidade, ele continua naquela ilusdo, ndo
usa preservativo, embora todas as propagandas veiculadas, eles continuam naquela
ilusdo: so tenho um parceiro. A gente fala, mas ele ndao vai mudar.(ASa)

Agora tem o tratamento que deixa a pessoa com uma qualidade de vida muito melhor.
Essa é uma mudancga grande.(...) [quanto a preven¢do] acho que ainda tem que ser muito
trabalhada. Eu percebo isso porque trabalho com planejamento familiar. As queixas que
as mulheres tém em relagdo a camisinha sao muito grandes. E a mulher cede. (ASb)

A resisténcia ao uso da camisinha por parte dos usudrios do servico de maneira
geral, observada principalmente através do Programa da Mulher, no grupo de

contracepg¢ao, existe também entre os portadores do HIV/AIDS.

" Ttem 2.11 do roteiro de entrevistas: A AIDS provocou /provoca mudangas?
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As dificuldades na adogdo de medidas que impegcam a contaminag¢do dos parceiros

ou comunicantes dos pacientes foram referida intimeras vezes. O proprio sigilo no
diagnostico ¢ questionado como um fator que dificulta a prevencdo de novas infecgdes,
reduzindo as possibilidades de perceber mudancas no comportamento dos pacientes. Em
todos os CMSs foram relatados casos de homens que sabiam de sua soropositividade e que
retornam com as mulheres gravidas ou com os bebés recém-nascidos, contaminados pelo

HIV.

As diferencas no perfil dos pacientes que sdo atendidos pelos CMSs também ¢

enfatizada quando se fala em mudancgas que a AIDS provoca.

As pessoas com renda média para alta, ja se previnem, ja estdo mais conscientes. Na
baixa renda que é dificil. Até mesmo pela promiscuidade que vivem, o dificil acesso. A
propria divulgagcdo dos servicos ndo é feita eficazmente. A gente tem camisinha para
distribuir mas poucos vem para pegar. Ou tem maior resisténcia em usar. (Ea)

As falas se referem, também, a mudangas na vida dos proprios profissionais. Tais
mudangas sdo assinaladas de formas diversas: em termos médicos: na relagio médico-

paciente e entre os profissionais;

Vocé esta tratando uma doenca nova, vai ter que aprender junto, vocé lé hoje e daqui a
dois meses ja estd desatualizado. Isso em termos médicos. Em termos de relagdo com o
paciente também. Quando descobre que tem AIDS, muda a vida da pessoa, vocé tem que
tratar de um paciente que esta sempre cobrando, te trazendo problemas, angustias. Mas
quando ela melhora, muda de cabeca, passa a aceitar mais a doenga, responde melhor ao
tratamento, para vocé é bom. (Ma)

Acho que esse Programa da AIDS humanizou um pouco o atendimento. Em relag¢do aos
médicos, deu uma humanizada: eles pararam para ouvir um pouquinho. Tem que
conversar. A clinica que atende ao Programa era muito fechada, muito séria ... agora ela
esta mais risonha, mais aberta, conversa com a psicologa, com o servigo social. (Ea)

E em termos pessoais:

Quanto mais discernimento vocé tem, quanto mais vocé conhece sobre a doenga, mais
receosa vocé fica. Vocé tem medo. Um cara tdo bonito, ta me dando bola, sera que ele tem
AIDS? Passa isso pela tua cabega. Acho que a AIDS veio para abalar geral. (ASc)

O medo da AIDS aparece na preocupacdo com a sexualidade dos proprios filhos,
com as dificuldades no uso da camisinha, com a falta de uma politica para os usuarios de
drogas e de agdes de prevengdo junto a populagdo em risco. Um sentimento de risco

aparece entre os profissionais de uma maneira geral.
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Traz mudangas em termos profissionais, traz em termos pessoais também. Pessoais, ter
filho adolescente. Vocé estd no trabalho, orientando a populagdo, vocé acha que em casa
aquilo ndo vai acontecer. Traz uma situagdo de alerta. (ASc)

Remete a nossa vida. Acho que a gente aqui no posto de saude estava lidando muito com a
vida, com a saude. De repente vamos ter que lidar também com a morte. E ndo deixar que
ela se sobreponha a vida. (Pa)

Eu me sinto sempre alerta. A questdo da preven¢do. Porque quando a gente via AIDS no
inicio, era coisa de homossexual, era um gay, um travesti. Daqui a pouco vocé vé o filho
do amigo, uma colega, as pessoas comuns, as pessoas iguais a vocé. (Mc)

A maior justificativa para as mudancgas diz respeito ao fato de que a AIDS “pode
acontecer com qualquer um”. A disseminacdo da epidemia para fora dos chamados
“grupos de risco” seria o maior fator de mudanca na visdo € no comportamento dos

profissionais frente aos pacientes de AIDS:

As pessoas que pensavam que a AIDS é coisa de viado, comecaram a ver um parente, um
irmdo, um filho, se contaminar. Dificilmente tem uma pessoa que ndo tenha um vizinho,
um parente, um amigo que tenha a doenga. Comegou a sentir na propria pele, deixou de
ser tdo preconceituosa. Isso mudou, as vezes de uma forma muito dolorosa. (Mb)

Paralelamente a essa visdo do risco que todos sentem em relagdo a AIDS, ha um

otimismo generalizado em relagdo as novas terapias:

A gente até coloca que a AIDS é uma doenga que ndo tem cura, mas que ela vai se tornar
uma doenga cronica, como a hipertensdo ou a diabetes. Ela ndo tem cura mas tem
tratamento. Se tomar o remedinho sempre direitinho: controla. (ASb)

Esse otimismo informa sobre possiveis mudangas na visdo e na postura do
profissional frente aos pacientes de AIDS. Em geral, as mudangas sdo “positivas”. Duas

falas expressam bem o que os demais profissionais referem:

Melhorou um pouquinho. De 10 profissionais, 3 ndo véem com os olhos tdo feios assim.
Da para lidar com o monstro. Ndao da pra matar ele mas da para dar uma rasteirinha.(...)
quando todo mundo se colocar no lugar do outro minimamente a coisa melhora muito. Ja
ndo tem mais o comportamento irresponsavel de brincar com a situa¢do do outro. Vocé
ndo gostaria de ser tratado assim. Vocé vai procurar uma institui¢do, vocé quer ser
ouvido, quer ser bem informado, que tenham um minimo de respeito. (Eb)

Antes a gente dizia: ja que vai morrer mesmo, deixa morrer em paz. Como é com o cancer
terminal, o doente tem uma parada cardiaca e ndo adianta ressuscitar, se ele ndo morrer
agora vai morrer daqui a trés dias, deixa ele morrer em paz. Com AIDS a gente tinha um
pouco isso, mas mudou, hoje a gente tem muito mais antibiotico, muito mais drogas, entdo
a gente investe mais e recupera mais o doente. (Mc)

Essas falas deixam clara a existéncia de uma “clivagem” entre os profissionais que

fazem parte do Programa e os demais profissionais dos CMSs, referida em vérios
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momentos das entrevistas. Os profissionais que ndo estdo no Programa aparecem como
despreparados para lidar com a AIDS e/ou como tendo uma postura preconceituosa e

discriminatoria em relagdo aos doentes:

Tem muito médico que diz: por favor ndo me coloque no programa (...), eu ndo tenho
estrutura para lidar com o paciente que eu sei que esta com a data marcada, eu ndo sei
lidar com isso. (Eb)

Tem um médico com uma visdo muito reaciondria, fascista mesmo. Uma vez fez um
comentdrio sobre a mensagem: quem ama cuida, dizendo que ndo deveriam fazer esse tipo
de propaganda. O que ele passou foi que a familia ndo tinha que se mexer, ndo tinha que
cuidar, ndo tinha que amar, ndo tinha que aceitar.(Pa)

As pessoas ficam fazendo julgamentos, querem saber como é que pegou, como é que ndo
pegou. Nio interessa. E um paciente portador e acabou. O que ele fez com a vida dele é
um problema dele. O nosso problema é trata-lo, manté-lo bem, equilibrado para que ele
ndo venha a pegar uma doenga oportunista. Acabou. (Eb)

A fala de uma enfermeira reflete bem a postura desmistificadora que os

profissionais que estdo trabalhando com AIDS assumem.

Muita coisa que se coloca ja ndo é mais. O pedido do HIV, antes ndo podia, agora ja
podemos pedir ou oferecer a mulher dentro da rotina do pré-natal. Sendo vocé comega a
mistificar tanto a doen¢a, que ndo trata. (...) Acho que é tudo de acordo com as
dificuldades. Quando tem mil tabus, ndo pode isso, ndo pode aquilo, na medida que os
servi¢os vdo se expandindo, vai podendo absorver melhor a clientela, estes tabus vdo
deixando de existir.(Ea)

Este € o contexto em que os profissionais de saude vivenciam suas experiéncias no
atendimento aos pacientes de AIDS. Vale salientar tres aspectos que serdo retomados na

analise dos dilemas morais:
- a heterogenidade da clientela, de seu perfil s6cio econdmico e comportamental;

- a disseminagdo da AIDS para fora dos chamados grupos de risco, com grande
preocupagdo com a incidéncia em mulheres, considerando o uso de drogas e a

promiscuidade como fatores de vulnerabilidade maior;

- 0 otimismo em relagdo as novas terapias, paralelo a crescente preocupagdo com as

dificuldades na prevengao.

Estes aspectos, observados nas falas dos profissionais, influenciam suas posi¢des e
reflexdes a cerca dos problemas éticos e conflitos morais vivenciados na atencdo aos

pacientes de AIDS, objeto do proximo capitulo.
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CAPITULO V - QUESTOES ETICAS E CONFLITOS MORAIS NA PRATICA DOS PROFISSIONAIS

DE SAUDE

Este capitulo procura realizar uma interpretacdo dos problemas éticos enunciados
pelos profissionais e das posicdes que assumem frente as situagdes hipotéticas,
pertencentes ao segundo momento do roteiro de entrevistas. Para isso, retomam-se as
contribuigdes da Bioética e suas possibilidades de analise das razdes conflitivas, ou
tensodes, entre escolhas racionalmente justificadveis, presentes na fala dos profissionais de

saude.

Em relagio as questdes éticas que o profissional enfrenta no trabalho com AIDS',
as falas giram em torno do sigilo no diagnéstico quando o paciente ndo comunica sua
condicdo de soropositivo ao(s) parceiro(s). Geralmente os exemplos sdo de homens

infectados que ndo contam para as esposas ou parceiras fixas:

Nesses treinamentos que a gente vem fazendo, até que ponto a gente tem que ver a questao
ética quando o paciente se negar a informar para o seu parceiro aquilo que ele tem. Isso a
gente tem uma certa dificuldade. (ASc)

Etica? Eu acho que é em relagdo aos parceiros. (Pa)

Uma delas é, por exemplo, o casal em que ele ¢ soropositivo e ndo quer dizer para a
esposa. (Mb)

Ainda tem pacientes que ndo contam que sdo soropositivos para ninguém, nem para a
mulher ou pro marido. Continuam tendo rela¢do sem preservativo. E um problema que a
gente enfrenta. (Ma)

Por exemplo, vocé faz o diagnostico de um doente, ele é casado e ndo fala para a
esposa.(Mc)

Esta questdo traz um conflito para os profissionais na medida em que, por um lado,
a quebra no sigilo do diagndstico pode ter como conseqiiéncia o rompimento da relagao
profissional-paciente. Por outro lado, os profissionais se preocupam com a saude dos
parceiros, considerando ainda suas responsabilidades quanto a prevencdo de novas
infeccoes e a protegdo da satde publica. Tais conflitos serdo melhor explicitados no
momento em que os profissionais sdo solicitados a posicionar-se frente as situagdes

hipotéticas.

'ftem 2.14 do roteiro de entrevistas em anexo: Quais questdes éticas vocé enfrenta no trabalho com AIDS?
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A proibicdo da visita domiciliar aos pacientes de AIDS também ¢ referida como um
problema ¢ético, na medida em que relaciona-se ao sigilo no diagndstico. Tal proibicao
seria justificada como forma de inibir atitudes discriminatorias por parte do “meio” em que

vive o paciente.

Um tempo atras nos ficavamos um pouco ansiosas com o abandono do tratamento porque
ndo podemos fazer uma visita na casa do paciente aidético. Quer dizer, ele abandona o
tratamento, vocé ndo sabe se esta internado, se morreu, mas ndao pode visitar. Questdo
ética! (Ea)

Os profissionais do Programa, no entanto, consideram que essa justificativa nao
leva em conta a experiéncia e habilidade dos profissionais de saude em realizar visitas
domiciliares sem colocar em risco a privacidade dos pacientes. Por outro lado, essa

proibicdo pode prejudicar o proprio paciente, nas situagdes em que ele ndo se encontra em

condicdes de frequentar o servigo, impedindo a continuidade da a¢do do profissional.

Tem que encarar como uma doenga comum. Vocé ndo vai na casa do paciente e diz: vim
aqui porque o senhor esta com hanseniase e ndo compareceu a consulta. O profissional
que se propoe a fazer uma visita, é treinado, tem uma forma de abordagem. Entdo, eu
acho que esta barreira ja foi vencida. (Ea)

Outra questdo ética indicada pelos profissionais diz respeito a relagdo entre os
profissionais do CMS e os médicos particulares de pacientes inscritos no Programa.
Questdes relativas a conduta, principalmente dos médicos, no atendimento ao paciente e
relativas a diferenciacdo entre os pacientes, entre aqueles usuarios tradicionais, de baixa
renda, e os pacientes que tem plano de saude e vdo ao servico apenas para receber a

medicagao:

Outra coisa é quando o paciente vem do médico particular com uma conduta que a gente
ndo concorda, que ndo é a conduta prescrita pelo Ministério da Saude. Como dizer para o
Doutor que ele ndo sera atendido.(...) Se a conduta ndo estiver de acordo com as normas
do Ministério o paciente vai comprar o remédio na farmdcia. (Eb)

Muito complicado. Como vocé vai fazer? Prescrever, repetir a receita com a qual vocé
ndo concorda? Dizer para o doente: isso aqui ta tudo errado, seu médico ndo sabe como
tratar. A gente tem que ter um pouco de jogo de cintura: olha, isso ndo é bem assim, tem
um trabalho novo que esta mostrando que vocé tratar desse jeito é melhor, conversa com o
seu médico, eu ja vou prescrever o jeito mais novo, vé o que ele acha. Ndo colocar o
doente contra o seu médico. E uma coisa meio chata. (Mc)

Esta convivéncia com dois tipos de paciente no interior do Programa ¢ motivo de
problemas na medida em que revela a questdo da desigualdade tanto de oportunidades

como de comportamentos frente a doenga e ao servi¢o, o que requer do profissional uma
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maior capacidade de gerir conflitos na relagdo com o paciente e entre os profissionais do

Programa e os demais profissionais envolvidos.

Por outro lado, essa convivéncia possibilita uma troca de informagdes entre os
pacientes que, de acordo com os profissionais, ¢ produtiva no sentido de promover uma
maior consciéncia dos direitos que o paciente de AIDS conquistou ao longo da ultima

década.

De toda a forma, essa diferenciacdo entre os pacientes ¢ significativa no momento
em que os profissionais se posicionam frente as varias situagdes hipotéticas postas para a

reflexao.

Das situagdes hipotéticas, a questdo do sigilo médico em caso de recusa do paciente
em comunicar ao(s) parceiro(as) sobre sua condi¢do de soropositivo € a questdo de
priorizar pacientes na distribuicdo gratuita dos medicamentos, serdo analisadas mais

detalhadamente, por revelarem:

a) uma maior preocupacao dos profissionais e,
b) reunirem uma pluralidade de visdes e posigdes quanto a melhor maneira de agir

frente a tais problemas.

Desta forma, constituem o que chamamos dilemas morais, na medida em que as

varias posi¢des afirmam interesses ou valores em conflito e, em principio, legitimos.
Recusar conversar ou dar informagoes sobre AIDS

Os profissionais consideram que este conflito, quando ocorre, relaciona-se ao
medo, a ignorancia técnica e/ou ao preconceito e discriminagdo presente na visao da AIDS
como doenca nova, relacionada ao homossexualismo, ao uso de drogas e/ ou a

“promiscuidade”.

Acho que o profissional ndo esta preparado para lidar com isso. Até porque ¢ uma doenga
nova.(...) E eu acho que na maioria das situagoes a maior dificuldade estd em lidar com
essa questdo do homossexual .(Pb)

Tem pessoas com dificuldades pessoais mesmo. Por outro lado tem pessoas que acham
que sabem muito, mas sabem com uma nogdo preconceituosa.(Pa)

Se alguém se recusa é porque ndo esta bem informado, ndo se sente seguro em falar. (Md)
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Alguns profissionais consideram aceitavel recusar-se a dar informagdes quando o
profissional ndo dispde de um conhecimento e uma “sensibilidade” para tratar da
complexidade de problemas que a AIDS envolve. Seria melhor ndo atender o paciente do

que tratar a doenga e, consequentemente, o doente de forma preconceituosa.

Desconhecimento, inseguranga. Nao acho absurdo. Melhor vocé ndo dar uma informagdo
errada. Pode ser por preconceito, se for em relagdo ao homossexualismo mas, como
profissional de saude, eu ndo aceito. (...) Eu ndo posso colocar os meus valores no
atendimento. Eu tenho que trabalhar minhas dificuldades. Eu tinha dificuldades de falar
sobre sexo, sobre transa, como é que eu vou falar sobre trepar.(...) Mas eu trabalhei os
meus valores internos, os meus bloqueios. (ASa)

Referem-se ainda ao fato de que, muitas vezes, o profissional ndo se recusa a
conversar com o paciente, mas encaminha para os profissionais que ja estdo atendendo no

Programa.

Pensando bem, ainda tem. Aquela coisa, ¢ comodo, ja tem quem trate para que eu vou ver
isso. Engracado que ndo é so o médico, é em todas as categorias. (Ea)

Afirma-se aqui o principio de ndo-maleficéncia e o privilegiamento da qualidade
das informagdes ¢ da relacdo profissional de satde/paciente. Ou seja, a preocupagdo dos
profissionais que estdo atendendo ao paciente ¢ de que os outros profissionais do CMS,

principalmente médicos, ndo fornecam informagdes incorretas ou preconceituosas.
Recusar atendimento a pessoa soropositiva

“Ninguém estd imune a pegar AIDS”. Esta afirmacdo surge em todas as entrevistas
quando falam da recusa em atender o paciente soropositivo como forma de se proteger.
Apesar de enfatizar as dificuldades em relacdo ao tratamento, os profissionais sdo
unanimes em afirmar que o medo de pegar AIDS seria o principal motivo para os casos de

recusa.

Entretanto, os profissionais afirmam também que, tomando medidas de seguranga,
o paciente declaradamente portador oferece menor risco. Argumentam que, muitas vezes, o
profissional vai atender sem saber e, entdo, estard em maior risco do que quando sabe que

esta lidando com um paciente soropositivo:

E uma coisa muito engragada. Se vocé sabe que eu sou soropositivo, vocé se recusa a me
atender. Quantos vocé atende e ndo sabe se sdo soropositivos e atende sem nenhuma
norma de seguranga? (...) Eu ndo tenho que me proteger porque o paciente é soropositivo,
tenho que me proteger porque a drea de saude me exige isso. O paciente HIV/AIDS ndo
tem letreiro na testa. (ASc)
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O profissional tem medo de se contaminar, para qualquer cirurgia pede o teste de HIV. E
uma coisa aceitavel, a pessoa deve se prevenir. Mas, geralmente, o médico pede de
pessoas que ele suspeita e ndo pede de outras. (Ma)

Considera-se, ainda, que tal atitude revelaria o desconhecimento do profissional
quanto as formas de tratamento da doenga; uma visdo da AIDS como muito complicada de
se lidar por envolver uma multiplicidade de especialidades e por colocar o profissional de

saude diante da morte.

A gente ndo tem recusa, agora a gente tem o médico que diz eu ndo trato HIV e encaminha
para outro que jad trata. E uma doenga dificil de tratar. As vezes o médico tem medo de
trabalhar com uma doenga que envolve muitas partes da clinica. (Ma)

Desta forma, coerente com as posi¢des assumidas na situacdo anterior, reafirma-se,
aqui, um possivel “direito” do profissional em ndo atender o paciente. As duvidas em
relacdo a doenga, ou seja, a falta de um conhecimento técnico apropriado e de condigdes
“emocionais” adequadas, aparecem como justificativas aceitaveis para a recusa. Em suma,

em alguns casos, a obrigacao de atender ndo resultaria num beneficio ao paciente.

Se a pessoa ndo tem condi¢oes de atender, ¢ melhor que ndo atenda do que atender mal.
Eu respeito. Se eu ndo tivesse a minima condi¢do de atender eu gostaria de ndo
atender.(Pa)

Acho que em qualquer lugar vocé vai encontrar isso. Eu ndo sei até onde eles sdo
obrigados a atender, é um direito que o profissional tem, talvez. Eu ndo recusaria, sou
contra. (ASb)

Nunca vi a recusa. Existe alguns pacientes que faltam muito as consultas e exigem que o
profissional o atenda de emergéncia. Ja teve um caso em que a médica disse: eu ndo vou
mais atender ao fulano, outra pessoa atende. Também tem a questdo da simpatia de um
lado e outro. (ASc)

Esta é uma questdo complicada pois o dever de atender esta regido pelos principios
de nao maleficéncia e beneficéncia do juramento hipocratico que legitima a pratica médica.
Assim, a rigor, o médico ndo poderia recusar-se a atender o portador de HIV/AIDS,
mesmo nos casos em que o profissional corre o risco de se contaminar. De fato, outra
justificativa diz respeito a falta de condi¢gdes de seguranga, ou seja, através do argumento

de legitima defesa.

Acho que, se o profissional ndo tem condigoes de biosseguranga e o atendimento o expoe a
risco, ele tem o direito de se recusar. Mesmo em situagdo de risco de vida do paciente isso
tem que pesar, é a vida dele contra a do paciente.(...) Baseado num principio técnico e o
profissional tem razdo, ¢ legitimo e tem que ser providenciado uma forma de dar
seguranga.(Mb)
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Entretanto, este ¢ um argumento polémico, visto que pode valer para qualquer
atividade clinica com riscos sérios para o profissional e que, no entanto, se utilizado como
justificativa para a recusa no tratamento, questiona a propria competéncia médica em
tomar as medidas necessarias para minimizar os riscos. Ou seja, um “bom médico” sabe

lidar com as situagdes de risco inerentes a sua pratica, como afirma uma enfermeira:

Se for um profissional capacitado para o tratamento do paciente, o CRM dele tem que ser
cassado. Ele esta ali para isso. (Ec)

Em suma, os profissionais consideram que possa haver ma vontade do médico
quando recusa-se a atender a um paciente com AIDS. Preconceito e discriminagdo sao
lembrados como fatores que colaboram para situacdes de recusa. No entanto, a percep¢ao
mais forte ¢ de que os médicos que se recusam o fazem por ndo terem competéncia para

lidar com a AIDS. O depoimento de uma médica ¢ exemplar:

Eu ja cansei de ver isso. Medo, ignordncia. Ndo sabe tratar o doente e tem vergonha de
dizer que ndo sabe. Se vocé sabe como é que se trata, sabe quais cuidados deve tomar
para ndo se contaminar, néo tem porque vocé ter medo. E burrice, é ignordncia completa.
E o doente que vocé ndo sabe? Ndo tad se protegendo? Acho que é um misto de ignordancia
e de vergonha em mostrar que é ignorante nesse assunto. (Mc)

Solicitar teste sem o consentimento do paciente;

E unanime a postura contra solicitar testagem para o HIV sem o consentimento do
paciente no ambito do atendimento ambulatorial. De uma maneira geral, os profissionais
apontam as consequéncias negativas de testagem sem o consentimento, enfatizando que
isso dificulta ainda mais o momento de comunicar um resultado positivo. As dificuldades
em falar da AIDS e em enfrentar uma possivel recusa do paciente em realizar o teste sao
alguns dos motivos que levariam os profissionais a ndo informar o paciente sobre o pedido

do teste de HIV.

Cabe ao profissional sensibilizar, conversar com o paciente para que ele aceite fazer o
teste. Isso em qualquer doenga. Acho que nao tem que ver a AIDS tdo diferenciada das
outras. Ela exige um preparo maior para esse paciente, envolve mil situagoes da vida dele,

mil mudancgas na vida dele, mas o profissional tem que vencer esses tabus e falar sobre
AIDS. (Ea)

Mesmo que nos depoimentos esteja presente a questdo do respeito a autonomia do
paciente - por ser a vida dele que estd em jogo - a justificativa que desaprova o teste sem
consentimento sugere uma relagcdo de mal maior, ou seja, se 0 médico tem dificuldades em

esclarecer/conversar com o paciente sobre a AIDS ele terd ainda mais dificuldades em
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comunicar um resultado positivo e ter que justificar sua atitude em ndo solicitar o
consentimento. Os exemplos se referem a recente introdugao do teste de HIV na rotina do

pré-natal.

Se isso acontecer, a situagdo vai ficar muito mais complicada na hora de dar o resultado,
se for positivo. Tem que explicar. Mesmo que diga que faz parte da rotina, independente
do comportamento, da historia de vida da pessoa.(...) Tem que pedir, para a garantia do
feto, da mae e dos profissionais que vdao atendé-la no momento do parto. (ASc)

A idéia de consentimento livre e esclarecido, um dos mais importantes principio de
ética em medicina atualmente, se adequa perfeitamente a essa situagdo. A autonomia do
paciente se refere a possibilidade de fazer uma escolha, no entanto sua escolha nio sera
pautada apenas no medo ou desejo, deverd estar informado das conseqiiéncias de sua

escolha.

Tem que ter o consentimento. Ele tem que saber que exame ele vai fazer. E direito de
saber, ¢é do seu corpo. Ele pode ndao querer fazer, tem o direito de ndo querer saber. Tem
que haver o oferecimento, o cara tem o direito de poder fazer o exame. Pode ndo querer
fazer naquele momento, num outro pode querer. (Ea)

Esta fala expressa os varios argumentos em jogo na afirmagdo do consentimento
informado. Afirma tanto o principio do respeito a autonomia do paciente, como o principio
de beneficéncia da ética hipocratica que rege a relagdo profissional-paciente. Mesmo
enfatizando o direito do paciente em fazer ou ndo o exame, o direito sobre sua propria
vida, refere fortemente o dever do profissional, em qualquer situacdo de risco de doenga,
em oferecer os recursos disponiveis e procurar convencer o paciente dos beneficios do
tratamento, mesmo que estes sejam poucos em relacdo aos problemas que ele, o paciente,

terd que enfrentar diante de um resultado positivo.

Por outro lado, sdo lembradas situagdes limites, particularmente nos hospitais, em

que a vida do paciente esta sob responsabilidade médica

Depende da situag¢do. Eu pego consentimento quando é uma suspeita social ou pela
historia clinica. Quando estda no hospital, internado, eu vou pedir como peco outros
exames. Eu ndo pergunto se posso pedir uma glicemia, ou se posso pedir um raio X. Se eu
pedir para o HIV, vou estar discriminando.(Ma)

A gente ndo tem esse direito. A gente so pode obrigar o paciente se ele esta em risco de
vida, ai ele estd nas nossas mdos. Fora esta situa¢do, eu ndo posso fazer nada que o
paciente ndo queira que eu faga. (Md)

Outro profissional enfatiza que solicitar teste sem informar ao paciente ¢ usar da

autoridade técnica e ndo respeitar o direito do paciente. Lembra, como exemplos, os
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pedidos de testagem para emprego ou usar de autoridade institucional e testar pacientes de

outros programas:

Quando a Secretaria colocou que todo paciente com tuberculose tem que fazer o teste, ndo
concordamos. A gente deve sentar e conversar: vocé é portador da tuberculose, estd
fragilizado, o HIV também faz isso, seria interessante que vocé fizesse o teste. Esclaregco
que é necessario, a institui¢do precisa disso e o paciente também. (Eb)

Quanto as consideracdes sobre a realizacdo do exame soroldgico para HIV como
rotina do pré-natal, os profissionais tendem a considerar importante a adoc¢ao desta medida,
enfatizando a necessidade de um grande cuidado em esclarecer a paciente gravida do
significado deste exame e realizd-lo com seu consentimento. A situa¢do de testagem no
pré-natal ¢ lembrada como exemplo de que, mesmo sendo rotina, o médico deve informar
que exames esta pedindo e justifica-los de forma a convencer o paciente dos beneficios em

realiza-los. No entanto, deve considerar o direito a ndo saber.

Tem que ter opg¢do, ela pode ndao querer saber. Ela tem beneficios se for positiva de tomar
os medicamentos, diminuir as chances de que a crianca nasga infectada. Mas ela pode ndo
querer saber. (Md)

Ressalta-se, aqui, o aspecto dilematico desta situacdo na medida em que envolve o
respeito tanto ao principio de autonomia do paciente, embutido no direito “a ndo saber”,
como ao principio de beneficéncia e ndo maleficéncia da ética médica, implicados no
dever de atender e tratar o paciente portador de uma doenga infectocontagiosa como a

AIDS, o que impde a realizagdo do teste de HIV.

Nesse sentido, uma médica assinala o direito do profissional de ndo tratar o
paciente que se recusa a fazer o teste. Tal direito se justificaria na medida em que, sem a
realizag¢ao do teste, o profissional ndo disporia das informagdes necessaria ao exercicio de

sua funcao:

Deus me livre. De jeito nenhum. A pessoa tem o direito de querer saber ou ndo. Como eu
tenho o direito de dizer assim: como vocé ndo quer ser testada, eu ndo posso tratar de
vocé, é um direito que me cabe(..). Sem nenhum problema, sem nenhum trauma para mim.
Jamais irei embutir um exame sem que o doente saiba. (Mc)

Essa ¢ uma posi¢do polémica, pois implica no rompimento do principio de
beneficéncia, um dos pilares da deontologia hipocratica. O dever do médico ¢, em
principio, cuidar do paciente. Mesmo que este ndo aceite submeter-se aos exames
solicitados, o profissional deve atendé-lo naquilo que for possivel, de acordo com as

informagdes disponiveis.
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Em suma, esta ¢ uma situa¢do dilematica na medida em que os profissionais, por

um lado, afirmam o principio de respeito da autonomia do paciente, através do “direito a
ndo saber” mas consideram, por outro, que tal autonomia implica na desresponsabilizacao
do profissional (direito a ndo atender), e o conseqiiente rompimento da relacio médico-
paciente. Ademais, ¢ necessario considerar os riscos para a saude do paciente, e de

terceiros, que podem resultar deste conflito.

Este ¢, assim, um forte indicio de que os principios s6é podem ser prima-facie, ou
seja, ponderados em termos das melhores conseqiiéncias que o respeito a um outro
principio pode acarretar. Como diz a maioria dos profissionais, cabe o trabalho de
convencimento, a negociacdo entre os atores em conflito com vistas a acordos parciais,

circunstancias e procedimentais. (Engelhardt, 1998)

Este conflito serd analisado com mais detalhes a seguir, tendo em vista a situacao

em que o paciente se recusa a realizar o teste solicitado pelo profissional médico.
Recusa do paciente em fazer o teste:

A fala dos profissionais em relacdo a recusa do paciente em fazer o teste se
apresenta de duas formas entrelacadas. Afirma-se, por um lado, o direito do
paciente/individuo de “ndo saber” quando a indicag@o para o teste estd baseada mais na
historia de vida do que em algum sinal da doenga. Por outro lado, esse direito est4 limitado
no caso de pacientes que ja apresentam sintomas, na medida em que o profissional sem um

diagnostico ndo poderd intervir, ndo podera oferecer os medicamentos disponiveis.

Se ele tiver um quadro tipico de HIV, clinico de AIDS, e ele ndao quiser fazer o HIV, fica
dificil de tratar.A Secretaria [SMS] ndo fornece nenhum medicamento se ndo tiver a
sorologia. A primeira coisa que eles perguntam: valor do CD4 e resultado de anti-HIV.
Tem que ter uma copia no prontudrio do paciente. Se ele ndo faz, op¢do dele. Nunca tive
essa situagdo, paciente doente recusar-se a fazer o teste. Mas o paciente normal, suspeito,
se recusar eu até entendo. (Ma)

Em geral, como na situagdo anterior, a conduta deve levar em conta que “4gua mole
em pedra dura tanto bate até que fura”: convencer o paciente da importancia de realizar o
teste na medida em que isso auxilia no tratamento precoce da doenca ¢ a posi¢cdo mais
freqliente. No entanto, reaparece a posi¢do de que, frente a recusa do paciente, o

profissional ndo tem condi¢des de atendé-lo.

Eu indico: vocé tem sintomas da doenca, vocé precisa fazer um exame para se tratar, vocé
quer fazer? Ndo, ndo quero. Entdo, vocé me desculpe, mas tera que procurar outro
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profissional porque eu ndo posso tratar de vocé sem saber se vocé é ou ndo portador do
HIV. Porque o tratamento é diferente, as drogas sdo outras, a condugdo da sua doenga vai
ser diferente. (médica)

Esta postura, j& assinalada no item anterior, indica que a ética hipocratica esta em
crise, que os médicos (e os demais profissionais de saude), em alguns casos limites, de
particular desconforto para sua pratica infringem o dever de respeitar o principio de bonum

facere (beneficéncia), em qualquer situagao.

Esta crise ou complexificagdo (Schramm,1996a) se explica, por um lado, como
conseqiiéncia da passagem da medicina dos cuidados - onde a relacio médico-paciente era
central para a eficacia do “tratamento”, para a medicina da cura - onde a relagdo médico-
paciente e a eficacia do tratamento depende das tecnologias biomédicas (exames

laboratoriais, medicamentos,etc..).

Por outro lado, e mais profundamente, indica a transformacao da ética médica
tradicional, embasada nos principios absolutos da beneficéncia e ndo maleficéncia, para
uma nova ¢€tica, fundada em principios prima facie aplicados aos contextos ou situacdes

concretas, considerando os varios interesses em conflito e, em principio, legitimos.

Um indicio desta transformacdo surge, na fala dos profissionais, através da
2 2
preocupacdo em “livrar” a responsabilidade do médico pelas conseqiiéncias que podem

advir da recusa do paciente em realizar o teste.

O paciente tem o direito de fazer o teste ou ndo. Mas ele ndo tem o direito de, amanhd,
caso fique doente, voltar para questionar o médico. (Ec)

Gravidez de soropositivas

Essa ¢ uma questdo que sensibiliza os profissionais. Os profissionais sdo unanimes
em desaprovar a gravidez em mulheres soropositivas. Tal posi¢ao se apoia no principio de
ndo-maleficéncia contra terceiros, na medida em que ndo se dispde ainda de formas
totalmente seguras de impedir a transmissdo do HIV da mae para o feto (transmissdao

vertical).

A gente ainda ndo tem métodos perfeitamente seguros para engravidar sem o risco da
transmissdo. E uma questdo de opg¢do, vai correr o risco, se [a crianga] nascer positiva a
[mae] sabe que pode viver doentinha. Serd que vale a pena? Ndo estou falando se vale ou
se ndo vale, tem que saber de todos os riscos. (Md)
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Quando referida a possibilidade de tornar-se uma situagao dentre as do aborto legal,
os profissionais enfrentam muitas dificuldades em adotar uma posi¢do coerente. Esta
situacdo coloca um conflito para os profissionais que se declararam contra o aborto de
maneira geral e se viram em contradicdo ao pensarem na situacdo da crianga nascida de
uma mae soropositiva. Essas falas sdo exemplares, pois partem de um principio absoluto
“ndo matar” e o relativizam na situacdo particular da gestante HIV+, tornando-o prima

facie.

Por principios vocé coloca que existe uma vida que vocé fala para matar. Que pode estar
contaminada. E uma situagdo muito delicada.(...) Ndo gostaria de dar minha opinido
sobre aborto porque ¢ uma situa¢do que eu ndo vivenciei e como eu disse ha uma
contradi¢do interna. Eu sou contra o aborto e vou indicar o aborto porque a crianga pode
vir a ser soropositiva?! (ASa)

Eu diria que, em principio, eu sou contra o aborto em geral. Ndo sei se por uma questdo
religiosa.(...) Especificamente, no caso da paciente com AIDS, eu ndo sei. Te diria que se
uma mulher com AIDS fizesse um aborto, eu ndo me sentiria no direito de recrimina-la...)
Ainda mais se a gente imagina que a maior parte das pacientes ndo tem a menor condi¢do
de suporte. Vai ter um filho, o marido ja morreu, esse filho pode estar doente,[a paciente]
vai morrer, quem vai cuidar da crian¢a?. (Mb)

E interessante registrar como alguns profissionais procuraram enfatizar que, no
caso de mulher soropositiva, ndo haveria necessidade do aborto, na medida em que ja ha
medidas que diminuem o risco da transmissao vertical. Estes profissionais ndo sdo contra o
aborto, entendem que ¢ uma opg¢ao da mulher que ndo deseja ter um filho, ainda mais se
ele vai nascer com problemas. Sugerem, no entanto, que o aborto nos casos de gravidez de

soropositivas, ndo pode ser uma indicagao ou imposi¢cao médica.

Se a crianga tem chances de nascer sem o virus, acho que ndo tem necessidade do aborto.
Se for ao contrario se a crian¢a vai nascer sem um perspectiva de vida, acho que é um
sofrimento muito grande para a mde. Ja seria o caso de fazer um aborto. Depende de
cada um, de cada pessoa. A paciente pode saber que tem tratamento mas ela ndo quer ter
o filho. Teria o direito de fazer o aborto. Acho que a mulher deve decidir, porque ela é
dona do seu corpo. (ASb)

Se ela quer o filho, se existe possibilidade da crianca nascer sem o HIV, eu ndo
concordaria. Embora eu seja a favor do aborto legal. Eu ndo sei, realmente é uma questdo
muito delicada. Eu penso assim: se ela ndo quer, ou ela desejava e nao quer correr o
risco, eu concordaria com o aborto. Mas numa situa¢do de desejo dela, ndo do médico.
(Pa)

Ser contra o aborto eu ndo sou. Tem n situagoes. Faz um exame, ter uma crian¢a com uma
deformidade, e ai, vocé ndo faria? Deveria haver essa op¢do. Nada imposto, mas deveria
ser legalizado para qualquer situacdo. (..)E muito conflitante. Acho que a prépria
formagdo do profissional: sou médico para a vida e ndo para a morte. Ele tem medo de
expor sua carreira. (Ea)
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A confianga nas alternativas de tratamento da mulher gravida HIV+ aparece como
orientacdo para a decisdo da mulher em ter o filho ou ndo. Isso pode significar que se ndo
houvesse formas de impedir a transmissdo vertical a opgao pelo aborto seria ainda mais
aceita por parte dos profissionais. Mais ainda quando se trata da paciente pobre, sem

condi¢des de deixar o filho com alguma seguranga e bem estar.

Eu vejo isso muito sério: botar filho no mundo ja doente. Sou totalmente a favor do
aborto. Me explica porque uma menina de 13 anos vai botar uma crianga no mundo? Para
que? Para passar fome, se prostituir? Eu ndo entendo. (Ec)

Eu aceito o aborto em algumas condigoes.(...) Ndo adianta uma pessoa, por exemplo,
promiscua, mora sozinha, viciada, ndo tem marido, esta com uma doenga grave, tem a
previsdo de morrer em um ano, dois anos. Vai botar um filho ai, sozinho, HIV+. Acho que
cada caso é um caso. A mae tem que resolver. Ndo vou dizer tira ou ndo tira. Se ela quiser
tirar por alguma condigdo pessoal, eu ndo sou contra. (Ma)

Duas falas indicam o direito e a responsabilidade da mulher em decidir:

Eu ndo posso te dizer se sou contra ou a favor do aborto. As pessoas tem que avaliar isso
no seu dia a dia. Tem que dar a mulher o direito, ser dona do seu proprio corpo mesmo. E
ter consciéncia daquilo que faz. (ASc)

Eu sou a favor de legalizar o aborto para qualquer coisa. Acho que sim. Eu diria, existem
essas opgoes, a pessoa é quem tem que escolher. (...) Porque ndo ser uma coisa livre e
cada um sabe, tem sua crenga, sua ideologia. Uma pessoa estd infectada e ndo pode
porque é proibido. Colocar as opgoes, os riscos e a pessoa tem que assumir. (Mc)

Nao sdao muitos os casos relatados. Essa questdo de certa forma surpreende o
profissional que esta trabalhando com AIDS. A introducdo do teste anti-HIV como rotina
no pré-natal ¢ lembrada como forma de conhecer a situagao da AIDS entre as mulheres,
particularmente das gestantes soropositivas. De toda a forma, o atendimento as gestantes
soropositivas tem sido feito pelo Instituto de Pediatria e Puericultura Martagdo Gesteira-

IPPMG da UFRJ, local de referéncia para os CMSs da area.

Pode-se considerar, de uma maneira geral, que a gravidez de soropositivas traz para
a reflexdo dos profissionais de saude uma situagdo em que estd em jogo um direito da

mulher em decidir sobre seu corpo e o direito a qualidade de vida das geragdes futuras.

A gravidez de soropositivas ¢ considerada, também, um indicador das dificuldades

em convencer os pacientes sobre o uso da camisinha.

Uso de camisinha entre casais “estaveis”.
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A maior preocupacdo do profissional é com o fato de que casais soropositivos nao
estdo usando a camisinha. A maioria dos casos referem-se a casais heterossexuais, onde,
mesmo que a mulher esteja consciente do risco de reinfecgdo, ela ndo consegue negociar
com o parceiro sua protecdo. Isso se reflete, também, no numero de casos relatados, em
outros momentos das entrevistas, de pacientes que ndo usam camisinha com parceiras

fixas, para ndo “levantar suspeitas”.

A AIDS esta crescendo entre os que ndo estdo negociando. Conversar. Se vocé ndo quer
usar camisinha na relagdo com a mulher, usa com o outro ld fora. Ndo traga para dentro
de casa as conseqiiéncias das tuas relagoes. Os casos de bissexuais, como é que fica isso?
Eu ndo estou querendo podar o teu prazer. Acho que é falta de responsabilidade com ele
mesmo e com o outro. (...) sexualidade ndo se discute, olha que coisa séria. (Eb)

Como prevengdo? Entre marido e mulher é dificil. Ndo usam ndo. A gente vé isso no
planejamento familiar: meu marido ndo usa, ndo quer. (Ma)

E o que a gente vé todo o dia. Uma relagdo estivel e a mulher descobre que estd com
AIDS. Por isso que tem um monte de mulher infectada, “numa relagdo estavel”.(...)
Preconceito do homem, brasileiro é machista: “Chupar bala com papel”. E a mulher, no
Brasil, ainda nao tem voz ativa no casamento, o marido manda, da ordens. Como uma
mulher que esta casada a 16 anos vai dizer: a partir de agora eu quero usar camisinha. O
cara vai dizer: vocé esta transando com outro. Entdo, é dificil. Eu entendo que é muito

dificil. (Mc)

Até mesmo entre os profissionais essa questdo ¢ problematica. Todos afirmam a
importancia de usar camisinha mesmo entre casais “estdveis” pois a “cultura machista” nao
s6 aprova como incentiva 0 homem a manter relacdes extraconjugais. A retdrica de que
somos todos grupos de risco também esta presente, ndo ha como diferenciar os portadores
dos ndo portadores. No entanto, ndo ¢é raro o profissional perceber que cai em contradi¢ao

quando reconhece a dificuldade que ele proprio tem em usar camisinha.

A gente no planejamento familiar, procura incentivar isso (...) Mas, por uma submissdo ao
homem que é muito grande na classe que a gente trata, elas ndo usam. Sdo raras as que
conseguem. Eu realmente também nunca gostei. (Pa)

Acho legitimo, é uma questdo muito pessoal do casal. Se ndo gera desconfianga. E uma
questdo de respeito mutuo. Eu ndo uso, talvez porque nunca tenha usado, porque vou
querer usar agora?, levanta suspeitas. (Mb)

Por outro lado, uma profissional considera que esta situagdo estd mudando entre os
adolescentes. Apesar de referir-se ao seu universo pessoal, aos filhos e amigos com quem
convive, reflete sobre uma mudanga que a AIDS traz para as relagdes entre parceiros

sexuais das novas geracoes.
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Eu acho que hoje tem uma tendéncia maior a monogamia. Entre os amigos da minha filha
eu vejo. A maioria tem uma namorada hda muito tempo, so transam entre eles. Acho que
mudou um pouquinho. Eles sabem como tem que se prevenir, eles ndo procuram

prostitutas. Acho que isso é uma coisa boa que a AIDS trouxe para a gera¢do mais nova.
(Mc)

Recusa do paciente em comunicar ao companheiro(a) sua soropositividade;

A questdo do sigilo médico foi a que mais suscitou debates no interior da ética
médica em relagdo aos pacientes de AIDS. Em termos bioéticos, o sigilo profissional
expressa uma tensdo entre os principios de ndo-maleficéncia da ética tradicional
(hipocratica) e a atual énfase no consentimento informado que se baseia no principio de

respeito a autonomia do paciente.

A deontologia médica postula o sigilo profissional como uma norma a ser seguida
sob pena de romper com a base da confianga que deve reger a relagdo médico-paciente. E
através desta confianga que o paciente revela ao médico aspectos de sua privacidade,
essenciais para a agdo do profissional e conseqiiente equacionamento do problema de
satde do paciente. O médico, assim, nado tem o direito de revelar a outrem aquilo que sabe

a respeito do paciente. De acordo com o Cédigo de Etica Médica (CEM)*:

“E vedado ao médico: revelar fato de que tenha conhecimento em virtude do
exercicio de sua profissdo, salvo por justa causa, dever legal ou autorizagdo expressa do
paciente” (CEM,102)

No entanto, em relacdo a epidemia de AIDS, algumas reformulacdes destes
principios foram implementadas pelo Ministério da Siude através tomando por base
recomendacoes dos Conselhos Estaduais ¢ do Conselho Federal de Medicina. Os debates
em torno das dificuldades vividas pelos médicos em relacdo a pacientes que ndo
comunicam sua condi¢cdo de soropositivos aos parceiros(as), particularmente as esposas,
culminaram na formulagdo de uma recomendacdo especial quanto a possibilidade de
quebra de sigilo médico em situacdes de risco para os parceiros. (MS-SNPES-DNDST-
AIDS,1988)

% As normas éticas a que fazemos referéncia constam do Codigo de Etica Médica em vigor desde sua
publicagdo no Diario Oficial da Unido de 26 de janeiro de 1988, citado pela sigla CEM seguido dos niimeros
correspondentes aos artigos que contém as disposi¢des as quais o texto faz alusdo.
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Apesar de enfatizar que o individuo infectado pelo HIV evidentemente ndo esta
excluido da protecdo a sua privacidade, consideram-se algumas situagdes especiais que

relativizam o principio de respeito ao sigilo profissional no caso da AIDS:

1) Quando os familiares pressionam a equipe visando a obtencdo da verdade dos
fatos, € licito solicitar ao paciente que designe uma pessoa, da familia ou amigo, que possa

servir de elo de ligacdo entre aqueles, os familiares, e a equipe de satde,

“Todavia, se o paciente recusar a autoriza¢do para isso, o sigilo devera ser
mantido por maiores sacrificios que tal conduta possa implicar, tanto para o médico como
para os demais profissionais de saude ligados ao caso (CEM, 102, “caput”) ressalta-se
que esta proibi¢do de quebra de sigilo persiste mesmo apos a morte do paciente” (CEM,
102, paragrafo unico);” (idem:41)

2) Quanto aos parceiros sexuais ou membros do grupo de uso de drogas
endovenosas, ha a necessidade de se buscar a colaboracdo do paciente no sentido de

revela-los ao médico quando for factivel o rastreamento epidemiolégico.

“Haverd aqui, nessas condigoes, possibilidade de ruptura de sigilo plenamente
justificada, posto que se esta a proteger bens de maior relevancia que o bem-estar
individual, quais sejam, o bem-estar social e a saude (e mesmo a vida) de outras pessoas -
tem-se aqui em vista o conceito de legitima defesa” (CEM, 102),”(idem:42)

3) A revelagdo aos parceiros de determinado paciente que este se encontra na

condicdo de infectado deve ser feita com a concordancia e a colaboracao deste.

“Todavia, havendo a recusa do paciente nesse sentido, é licita a iniciativa do
médico em informar o comunicante contra a vontade daquele pelas mesmas razoes acima
expostas - o que se estd a proteger se sobrepoe aos motivos pessoais do paciente,
ocorrendo, assim, justa causa”(CEM,102);” (idem:42)

4) Definindo a AIDS como doenga de notificagdo compulsoria,

I3

. 0 segredo ha de ser quebrado no que concerne a informag¢do devida pelo
médico as autoridades sanitdrias (CEM, 102)” (idem:42)

Tais recomendagdes partem da afirmacdo de sigilo profissional e do respeito a
privacidade e autodeterminacdo do paciente como principios fundamentais da ética
médica. No entanto, no caso de paciente portadores de uma doenca infecto contagiosa,
incurdvel e de alta letalidade como a AIDS recomenda-se a quebra de sigilo médico
quando houver riscos para terceiros, mesmo que disso resulte o rompimento da propria

relacdo médico-paciente.
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Isso indica, como j& referido, um processo de transformagdo da ética médica
tradicional, embasada em principios absolutos, para uma ética que considere os principios
como prima facie, dependentes das situagdes especificas e das conseqiiéncias, resultantes

das tomadas de decisdo, para a satde dos individuos e da coletividade.

No entanto, esta recomenda¢do e os argumentos que a legitimam parece nao
resolver totalmente os conflitos vivenciados pelos profissionais de saude frente a
possibilidade de quebra de sigilo no diagnostico dos pacientes de AIDS. Esta situacao
coloca claramente um conflito entre interesses legitimos. Estdo em jogo os interesses do
individuo/paciente, interesses do médico em manter a relacdo com o paciente e interesses

dos demais sujeitos envolvidos, que numa epidemia representa a coletividade.

De fato, a manutengdo, ou nao, do sigilo frente a recusa do paciente, portador do
HIV/AIDS, em comunicar ao parceiro sua condi¢do ¢ motivo de grande preocupagdo por
parte dos profissionais entrevistados. A diversidade de posi¢des quanto a melhor maneira

de agir, exemplifica a conflitualidade que esta presente nesta situagao.

Os profissionais ndo médicos, apesar de emitir uma opinido sobre como agir,
lembram que ¢ uma prerrogativa médica a quebra do sigilo sobre o diagnostico do
paciente. Estes profissionais afirmam tanto o direito do paciente em ver preservadas as
informagdes, através do sigilo, como o direito de terceiros que possam ver a ser

prejudicados em sua saude. As falas sdo claras quanto a dificuldade em dirimir tal conflito.

E muito dificil de definir. Uma situa¢do em que meu parceiro é soropositivo e ele ndo me
conta. Ele tem o direito, nenhum profissional pode chegar e me contar. Mas eu, sem saber,
estou sendo bloqueada no meu direito, também, de tratamento. Ao mesmo tempo que a
gente acha que tem que haver o sigilo, que o paciente tem que ser preservado, e o direito
do outro? E muito contraditério, muito dificil. (ASa)

E muito complicado isso. Até onde a gente tem esse direito. O que tudo isso pode vir a
envolver, o que pode acontecer em relagdo a isso.(...) Morte, pode acontecer. E se o
homem pegou da amante, como é que a gente vai trabalhar isso? (ASb)

Isso é muito dificil. Eticamente a gente ndo pode comunicar a ninguém. (Md)

Sao varias as questdes interrelacionadas com a questao do sigilo. Questdes relativas
as dificuldades em envolver-se com a privacidade do paciente, as dificuldades do paciente
em assumir sua condi¢do de soropositivo e de ter uma conduta responsavel em relagdo aos
parceiros; dificuldades dos profissionais em lidar com uma situagdo de conflito com o

paciente, sem contarem com mecanismos que facilitem o acesso ao parceiro.
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Acho que o direito a saude é um direito de todos. E uma coisa que realmente eu ndo sei. O
que a gente vinha fazendo em referéncia a esse paciente é sensibiliza-lo para que ele
contasse para a pessoa. (ASc)

Eu ndo sei, ndo tenho certeza se é proibido eu chamar e comunicar ao parceiro, mas eu
insisto muito que o paciente fale, que o parceiro deve fazer o teste.(...) O que interessa é
que os dois saibam se sdo ou ndo sdo[soropositivos] para poder adotar condutas que
beneficiam os dois daqui para a frente.(Md)

A gente tenta que a propria pessoa conte, converse com quem ela imagina que a
contaminou, fale para os seus parceiros que esta contaminado. A gente ndo pode
interferir, ndo pode busca-los. Esta ¢ uma questdo ética. (Pa)

A gente diz para o paciente que ele tem o direito de ndo contar para ninguém, mas
algumas pessoas tém que saber até para poder se prevenir. (Ma)

O depoimento de uma médica exemplifica a dificuldade em afirmar direitos e
deveres absolutos neste caso. A alternativa ¢ pragmatica: ela procura dar o resultado na

presenga da pessoa que estd acompanhando o paciente:

Eu nao tenho opinido sobre se é direito da gente comunicar ou ndo, se estd junto eu peg¢o
para entrar. Se é um menor eu jd pe¢o que vemha com um responsdvel, venha
acompanhado. Eu estimulo a vinda de alguém acompanhando em todas as consultas de
entrega de resultado. (Md)

As motivagdes que o paciente tem em ndo revelar sua condicdo aos parceiros sao
compreendidas e até mesmo justificadas pelos profissionais. Todos consideram ser uma
situacdo muito dificil pois coloca em risco a propria relacdo amorosa, fonte de prazer e de
estabilidade para o paciente, contraposta a uma situacao de exposicao, de questionamento
moral sobre sua conduta sexual, de abandono por parte da familia. Mais ainda, pela
afirmacdo da condicdo de doente perante a sociedade, o que pode acarretar a perda do

emprego, dos amigos, etc.

Nisso esta envolvida a culpa da pessoa, como é que o parceiro vai reagir, o medo de
perder. A gente pode fazer com que o paciente perceba que vai ser bom para o outro e
para ele. O outro sem saber estd se deixando que se contaminem.(Pa)

Isso é mais comum para os que ndo esperavam. Principalmente o homem que ndo se
considera homossexual, so teve uma relacdo homossexual, com um travesti, com um bicha.
Ou entdo teve relagoes com uma prostituta e ele vai ter que abrir a sua vida para as
outras pessoas. Dizer que esta com AIDS tem que dizer como pegou. (Mb)

Porque eu tava lendo ali, os dez imperativos da AIDS, o cara tem direito de ndo ficar
exposto. Alguém com qualquer doenga teria esse direito, mas essa que envolve um cunho
de preconceitos sexual e social tao grande, é dificil. (Md)
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Ao se posicionarem quanto a romper ou ndo o sigilo, alguns consideram que o
profissional ndo tem direito de contar, mas deve convencer o paciente a contar lembrando
o direito do parceiro em se tratar. Os argumentos referem-se a chamada regra de ouro:

“ndo faga aos outros o que ndo queres que facam a ti”.

Se vocé é vitima hoje, vocé é vitima por ser portadora de uma coisa que vocé ndo pediu.
Na medida em que vocé estd consciente disto, vocé passar para uma outra, vocé estd
sendo nocivo para a outra. Se vocé ndo tem culpa de ser portador, se alguém passou para
vocé, vocé também ndo vai fazer isso para o outro. Para e pensa. (Eb)

Do ponto de vista destes profissionais, cabe a tarefa de convencer o paciente a
comunicar sua condi¢ao aos parceiros. Uma tarefa que depende da capacidade e qualidade
da comunica¢do e da confianga na relagdo profissional-paciente, o que demanda tempo e
paciéncia.

Vocé tem que trabalhar o paciente para que ele conte. Vocé ndo tem direito, como
profissional, de contar. Na medida das vindas, convencé-lo que tem que comunicar o

parceiro. Que o parceiro também precisa fazer o exame. Que ele também tem o direito ao
tratamento. (Ea)

Percebe-se que menos que o principio de autonomia o que se procura preservar € o
chamado consentimento informado. O paciente, depois de muita informagdo e discussdo
sobre as implicagdes, deve dar seu consentimento ao profissional para que ele conte ao

parceiro “fixo”, ja que o paciente tem muita dificuldade de fazer isso sozinho.
A fala de uma enfermeira enfatiza a alternativa em convencer o paciente:

E todo um trabalho emocional também. Mudar essa postura de ndo querer que ninguém
saiba. Mas é dele, tem que partir dele. Nao cabe a gente fazer isso. O profissional pode
dizer: vocé quer que eu fale, quer trazer para a gente falar junto? E uma consulta que
requer um tempo, uma predisposicdo para ouvir e ir sanando essas dificuldades que eles
tem. E dar op¢ées da melhor forma de contar. E uma barra. (Ea)

No entanto, alguns profissionais afirmam que o médico pode e tem o dever de
contar. Mesmo que, na maioria das vezes, ¢ lembrado o respaldo legal em comunicar, os
argumentos sdo claros quanto a uma hierarquia nos principios. O direito ao sigilo ndo
justifica uma atitude que pode acarretar danos para terceiros. Neste caso, os principios da
ndo-maleficéncia e de justica superariam o principio da autonomia, isto €, teriam aquilo

que, em termos da filosofia analitica, se chama de uma prioridade lexical.

Essa ¢ a unica situag¢do ja contemplada. Eu posso e tenho autoridade para chamar o
parceiro. Eu tenho respaldo legal para isso. Primeiro eu vou conversar e tentar convencer
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o paciente de comunicar. Eu espero um tempo para que ele possa falar. Segundo passo, é
atitude mesmo. Porque isso é assassinato. (Eb)

A gente pressiona muito. A lei, o CRM permite a gente comunicar ao parceiro, se 0
paciente ndo comunicar. (Ma)

Eu acho que em determinadas situagoes o médico deve dizer sim.(...) E uma questdo séria.
Tem uma cadeia de contaminagdo que a gente ndo consegue quebrar. (ASc)

Eu chamaria o parceiro. Ja ndo é mais um direito individual, é um direito coletivo. Estou
transmitindo uma doenga para outra pessoa, essa pessoa tem o direito de se tratar. Fazer
o teste e ter informagoes. (Mb)

Desta forma, fica claro um posicionamento dos médicos quanto a afirmacgdo da

quebra de sigilo em situagdes especificas, de acordo com a recomendacao do Conselho
. .3 . . ~ . , ~

Federal de Medicina’, particularmente nas situacdes em que o paciente ¢ casado e nao

conta para a esposa:

Isso foi discutido no CRM, a questdo do sigilo da informagdo. Se ele pée em risco outras
pessoas essas pessoas tem direito de saber, para se proteger e até para se tratar também.
(Mb)

A gente pressiona, pressiona e ndo acontece. A gente tem que chamar ela aqui e falar, a
revelia do doente. E ruim, porque quebra, completamente, a relacdo com o cliente. Ndo dd
mais para continuar, eu e ele. A gente se baseia no codigo de ética, ele diz que a pessoa
que estd sob risco de se contaminar, tem que saber. Se o marido, o parceiro ndo conta a
gente pode contar. (Mc)

Em suma, os argumentos a favor da quebra do sigilo se baseiam na importancia de
comunicar aos parceiros para que eles possam usufruir dos beneficios do tratamento e
diminuir os riscos de novas contaminagdes, minimizando a propagacdo da epidemia.
Convencer o paciente dessa importancia ¢ a alternativa mais razoavel afirmada pelos
profissionais. Desta forma, fica garantida a auto-determinacdo prima facie do paciente, € o

respeito e a consideragao dos interesses de terceiros, consequentemente, o interesse da

Saude Publica, tradicionalmente fundado no principio de justica.

E que as vezes eu fico na duvida se a gente ndo teria que ir buscar essas pessoas para que
elas ndo contaminem outros. A AIDS esta crescendo por causa dessas questoes. (Pa)

Hoje essa realidade ¢ mais complexa a partir da introdu¢ao dos medicamentos que
permitem uma melhor qualidade de vida para o paciente. E comum a referéncia ao fato de

que hoje ninguém pode afirmar quem ¢ ou ndo ¢ positivo baseado na aparéncia do

3 MS-SNPES-DNDST/AIDS.1988. AIDS: Recomendacdes Técnicas e Aspectos Eticos. Brasilia.
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paciente. A heterossexualizacdo da epidemia, refor¢ada pelos varios casos relatados pelos
profissionais, coloca “todos” como possiveis infectados. Essa ¢ uma visdo absorvida pelos

profissionais na sua totalidade: todos fazemos parte dos “grupos de risco”.

De acordo com Almeida e Mundz (1993) a polémica em relacdo ao sigilo médico
no caso da AIDS ilustra a atual relevancia dada “a responsabilidade social do médico e aos
conflitos potenciais, desta, face a sua responsabilidade para com o paciente individual.”
(Almeida e Mufioz,1993:50) Frente a uma atitude ndo responsavel do paciente, ao ndo
informar sua condi¢do de soropositivo aos parceiros “fixos”, afirma-se a responsabilidade

do profissional médico em garantir a saude dos parceiros e da comunidade em geral.

As questdes de natureza ética colocada para a medicina na atualidade estariam
permeadas, desta forma, pelo tema maior da responsabilidade social dos médicos. De
acordo com tais autores, os aspectos da profissdo voltados para a coletividade devem
constituir-se em um “novo valor ético”, implicando na revisao dos principios hipocraticos

centrados, estritamente, na relagdo médico-paciente. (Idem:49)

Por outro lado, de acordo com Murphy (1998), a tradi¢ao de confidencialidade na
¢tica médica e de respeito a privacidade, garantida pela lei, fundam-se na proposicdo de
que o diagndstico médico somente pode ser revelado a terceiros com o consentimento do
paciente. Segundo o autor, estdo em conflito, nesta situagdo, o dever que o médico tem em
relacdo ao paciente, de respeito a sua privacidade e auto-determinagdo, e o dever do Estado
em adotar medidas que diminuam os riscos que colaboram para a expansiao da epidemia,

intervindo na privacy dos individuos.

A recomendagao de quebra de sigilo médico, nos casos em que pacientes de AIDS
colocam em risco terceiros, exemplifica o permanente debate quanto as possibilidades de
propor limites a privacidade dos individuos sem correr o risco de exercer uma politica

autoritaria, discriminatdria e/ou perversa.

Kottow, em seus artigos sobre confidencialidade e AIDS, expde claramente as
dificuldades em adotar medidas que imponham limites a autonomia dos individuos sem
uma correspondente clareza quanto aos beneficios em termos de bem estar individual e

coletivo.
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“O cerceamento da liberdade individual deve legitimar-se através da eficdcia das

medidas impostas (...) ou melhora a relagdo beneficios/riscos, ou a medida pode, no

14 . L3 » 4
maximo, ser recomendada como optativa”.

Dentre as razdes que colaboram para nao adotar medidas sanitarias impositivas em
relacdo a AIDS, o autor enumera: a) a falta de dados cientificos confidveis, visto que nao
existem testes de deteccao do HIV totalmente confidveis e que sempre havera portadores
ndo diagnosticados e individuos ndo portadores com diagndstico positivo e b) uma atitude
flutuante de respeito pelo aspecto voluntario do contrato social, alternando com restrigdes
dos direitos individuais em beneficio do bem comum, ou seja, uma instabilidade no
respeito pelas liberdades individuais quando confrontadas com exigéncias sociais. A
consequéncia disso seria a discriminacdo negativa face a grupos minoritarios com

comportamentos e valores interpretados como riscos sanitarios.

O autor afirma que, tendo em vista tal situacdo, a Unica estratégia possivel e
moralmente legitima € o compromisso voluntario e a educacao sanitaria das comunidades.
Qualquer imposicao de atitudes ou limites a liberdade individual seria ineficiente e imoral.
O consentimento livre e informado seria, portanto, o caminho mais razoavel para a adocao

de medidas restritivas a liberdade dos individuos.
Priorizar pacientes no acesso aos medicamentos.

Durante a primeira década da epidemia de AIDS, coerente com o momento de
énfase na cultura dos direitos, a organizagdo e mobilizagdo social dos grupos inicialmente
atingidos exerceram um papel decisivo na conquista de recursos para a melhoria da
assisténcia aos portadores e doentes. Neste contexto, foram definidas politicas de
assisténcia aos portadores do HIV e pacientes de AIDS através dos servigos publicos de
saude, particularmente o acesso aos medicamentos necessarios ao tratamento da AIDS. Tal

acesso ¢ objeto da chamada Lei Sarney’, que define em seu artigo primeiro:

“Os portadores do HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) e doentes
de AIDS (Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida) receberdo, gratuitamente,

do Sistema Unico de Saiide, toda a medicacdo necessdria a seu tratamento.”
(D.O.U. 14-11-96)

* “Analise de medidas publicas em HIV e SIDA”. Palestra proferida pelo Prof. Dr. Miguel Kottow, Diretor
do Centro Interdisciplinar de Bioética da Universidade do Chile, em um Congresso em Buenios Aires. Artigo
enviado por E-mail.

°Lei N. 9.313, de 13 de novembro de 1996. Dispde sobre a distribuigdo gratuita de medicamentos aos
portadores do HIV e doentes de AIDS. Imprensa Nacional. DOU, Ano CXXXIV - n. 222. 14.11.96.
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Com o aumento do niimero de casos de AIDS associado a maior qualidade de vida

dos doentes, pelo diagnostico precoce e desenvolvimento de drogas mais eficazes contra o
HIV e as infec¢des oportunistas, cria-se outro dilema moral: como alocar recursos para
esta populagdo sem prejudicar outros programas de satide? Ou seja, como garantir o
respeito aos direitos da pessoa (portador ou doente), a0 mesmo tempo em que se pretende
proteger a coletividade, entendida como formada por todas as pessoas expostas ao risco da

AIDS e de outras doengas.

Como ja visto, no contexto da “cultura dos limites”, descrita por Callahan (1996),
questiona-se o alto investimento de recursos para os Programas de AIDS quando outros
problemas de satide como, por exemplo, a tuberculose e a maléria, atingem maiores
contingentes de populacdo e matam mais pessoas do que a AIDS. Por outro lado, entre os
pacientes de AIDS, a defini¢do de prioridades no acesso aos servigos publicos de satde
impoe escolhas tragicas, i.e., a quem garantir o acesso a estes recursos quando o que esta

em jogo ¢ a vida e a qualidade de vida de pessoas acometidas pela doenca.

Desta forma, a limitagdo de recursos impde a definicdo de prioridades em pelo
menos dois niveis: no nivel interno da politica de satde, i.e, na destinacdo de recursos para
os diversos problemas sanitarios; e no nivel interno aos programas de AIDS. Neste ultimo,
discute-se quais os critérios para alocar os recursos destinados aos programas de AIDS em
termos de prevengdo e assisténcia, assim como, quais medicamentos disponiveis devem ser

oferecidos e a quem.

A AIDS, portanto, traz a discussao da distribuicdo e alocag¢ao dos recursos publicos
de forma muito complexa. O alto custo dos medicamentos inviabiliza o acesso via
mercado; os planos de satide no Brasil ainda discutem a cobertura ao paciente de AIDS,
recentemente s6 garantida através da justica; a propria distribuicdo via sistema publico tem
sido alvo de constantes protestos e o cumprimento do “dever” do Estado também depende

de agdes na justica.

A complexidade desta questdo se expressa na fala dos profissionais quando

procuram se posicionar sobre a quem garantir o acesso aos medicamentos disponiveis:

Isso é terrivel. E igual a vocé entrar numa emergéncia e sé ter um respirador. Ter um
paciente idoso e um jovem. Ou optar por aquele que talvez tenha maior chance de
sobrevivéncia. Vocé determinar a sobrevida ou a morte de alguém. Eu ndo gostaria de
estar nessa situa¢do. Seria o caos. (ASc)
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Ndo sei o que fazer na pratica. Esperar acontecer. Isso vai acontecer, so vai crescer.
Quanto mais o paciente esta vivendo, mais tempo ele esta recebendo o remédio e vai se
somando aos novos. Isso no pais inteiro? Isso é uma coisa sem fim. (Md)

Ha ainda a fala de que, de fato, ja se realiza uma priorizagdo de pacientes no acesso
aos medicamentos através de critérios clinicos®. Por outro lado, a falta de regularidade na
entrega ¢ o processo de cadastramento dos pacientes impde que os profissionais fagam
manobras no sentido de oferecer a medicagdo em momentos de urgéncia, ja que, pela
forma de distribuicdo nominal, ndo had uma reserva, um estoque de medicamentos

disponivel.

A gente acaba priorizando. A gente ndo tem a medicag¢do disponivel para quando o
paciente se inscreve no programa. Tem que cadastrar, manda para a Secretaria, que
manda para o Ministério. Isso demanda dois meses ou mais. As vezes vocé vé que o
paciente estd precisando comegar logo o tratamento, isso da uma angustia. Por exemplo,
esse més eu recebi Invid para pacientes que ainda ndo tinham vindo, fiz uma escolha de
sofia e guardei uns dois frascos para uma emergéncia.(Ea)

Ao refletirem sobre quais critérios adotar ao priorizar pacientes, a principio, os
profissionais afirmam que todos sdo iguais e tem os mesmos direitos enquanto cidadaos.
No entanto, frente a imposi¢do de um contexto de escassez de recursos, afirmam-se

critérios clinicos na distribui¢ao dos medicamentos.

Escolher um? Clinico, prioridades clinicas. Na medida do possivel, sempre o mais grave.
Isso é discussdo técnica, médica. Até porque os remédios sdo novos, a gente ndo sabe
quando vdo criar resisténcia, enquanto o paciente puder ficar sem o remédio, melhor.
(Ma)

A fala dos profissionais, principalmente os médicos, apesar de privilegiar critérios
técnicos, expressa uma incerteza sobre em que momento clinico administrar a totalidade
dos recursos terapéuticos disponiveis. Essa incerteza estd relacionada a precariedade de
informacdes quanto aos efeitos destes medicamentos sobre o paciente, principalmente
quanto ao desenvolvimento de resisténcias. Além disso, h4 dividas quanto a orientagdo do

Ministério da Saude (MS) em oferecer os medicamentos apenas para os pacientes

sintomaticos com contagem de CD4 abaixo de 250"

A medicagao estd reservada ao pessoal que ja esta apresentando sintomas. Esse é um
acordo que a gente ndo concorda mas que ndao tem como mexer. Se o AZT é uma forma de
fortalecer o organismo, de evitar que as infec¢des aparecam, tem que esperar aparecer? E
a realidade. (Pa)

6 Portaria n°® 21, de 21 de margo de 1995 que orienta o acesso ¢ a distribui¢io dos medicamentos para a
AIDS. Republicada em D.O. de 23.03.95, se¢éo 1, pg. 3976. Apud SES,1995.
7'Um dos critérios definidos pela portaria supra citada.
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Isso também ¢ complicado. Penso muito em relagdo as recomenda¢do de uso dos
inibidores de protease, s6 em pacientes em fase AIDS, com CD4 la em baixo. Serd que ndo
valeria a pena comegar antes desse doente chegar numa fase dessas, diminuir a carga
viral dele para ele ter uma vida melhor? (Mb)

Outro ponto importante assinalado pelos profissionais, particularmente os médicos,
refere-se ao custo-beneficio do tratamento de pessoas sem condi¢cdes minimas, seja de
entendimento da complexidade no uso dos medicamentos, seja nas possibilidades
econOmicas ¢ culturais para a manuten¢do de uma vida equilibrada. O que se observa ¢
uma grande dificuldade de adequacdo dos mais pobres ao padrdo de conduta e de
inteligibilidade exigido pela terapia das drogas: volume de remédios assustador; disciplina;
boa alimentagdo; diminuicdo do estresse; conforto e solidariedade dos amigos e parentes,
uma exigéncia bastante dificil de ser cumprida pela maioria da clientela tradicional destes
servigos. Este problema se expressa na fala dos profissionais sobre o tempo gasto na
consulta, na explicagdo de como seguir a prescri¢do, ou seja, horas explicando a receita.
Muitas vezes ¢ lembrado que o paciente ndo entende, toma errado, volta no més seguinte e
tem que explicar novamente. Ao tentar tracar um perfil dos pacientes atendidos, uma fala
expressa esses dois tipos, a partir das diferengcas de comportamento frente aos

medicamentos.

Ndo tem condigdo de eu dizer tantos % sdo pobres, ndo tomam o remédio direito, preferem
beber.(...) Tem os caras certinhos, sdo mais raros. Pessoas de melhor nivel cultural. (Md)

E em torno dessas diferencas entre os pacientes que o dilema da alocacdo de
recursos se expressa no caso da assisténcia a AIDS. Tomamos trés falas que nos parecem
tipos ideais desse dilema ao responderem quais critérios devem orientar a distribuicao dos

medicamentos num contexto de definicao de prioridades:

Os que estivessem mais doentes. Os que tivessem mais chance de se cuidar. Tem isso, vocé
dar um monte de remédio para uma pessoa que ndo sabe tomar o remédio, ndo vai seguir
estritamente o que vocé ta falando, que ndo tem como se alimentar, enfim, que ndo tem
uma infra-estrutura. Se infelizmente vocé tem que escolher? Vocé tem que escolher quem é
mais esperto, o que vai seguir corretamente o tratamento, que tem mais chance de fazer os
exames. Enfim, que tem mais chance de sobreviver. (Mc)

Entre tratar, comprar um remédio que custa tdo caro, compro o remédio para a
tuberculose que mata muito mais e custa muito menos. Claro que do ponto de vista
individual isso é uma crueldade, mas ndo deixa de ter razdo. Entre gastar com doente de
AIDS faz uma campanha de vacinagdo, imunizar milhares de criancas. (Mb)

Se é de lei que todo mundo tem direito e nos todos somos iguais como é que eu posso
chegar para o rico, vocé compra porque eu vou dar para o pobre. E dificil. Ao mesmo
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tempo o pobre, tem pouca cultura, geralmente sdo os que mais erram. O direito € igual, da
vontade de desfavorecer quem ganhou tudo que ganhou roubando. (Md)

A gestante HIV+, para alguns, deve ser privilegiada numa situacdo de escolha, a
justifica pauta-se na protecao aos chamados direitos de terceira geragdo ou das “geragdes

futuras”.

Eu ndo sei, se tivesse que decidir, certamente a gestante seria uma prioridade, evitar a
contaminag¢do da crianga. Essa teria que ser uma prioridade. Esse tipo de prioridade por
uma definig¢do técnica, que ndo seja pessoal, eu gosto mais desse e daquele ndo, esse vai
viver mais que aquele. Ndo sei, acho muito complicado, as vezes vocé tem doentes mais
jovens que estdo numa fase mais adiantada da doenga do que outros mais velhos. Diria a
gestante. (MDb)

Tais posi¢des se apoiam em diferentes critérios éticos, a principio legitimos: a) na
otimizagdo dos meios, ou seja, numa postura pragmatica da melhor relagdo custo-
beneficio; b) numa posi¢ao utilitarista, com o privilegiamento dos interesses da maioria; c)

num critério meritocratico e d) na consideragdo dos interesses das geracdes futuras.

Esta diversidade de posicoes ilustra as dificuldades em definir um principio de
justica universalmente aceito, que oriente a distribuicdo dos recursos publicos destinados

as politicas de atengdo a saude, particularmente, ao controle da AIDS.

Retomando as analises de Singer (1995), no entanto, considera-se que a justica na
escolha de quem sera beneficiado com os recursos disponiveis (aceitando a hipotese de que
ndo ha como beneficiar a todos) deve levar em conta as diferencas de oportunidade entre
0s pacientes que concorrem pelos servigos publicos de satde. Desta forma, o critério de
otimizacao da relacao custo beneficio do tratamento deve ser relativizado em contextos de

grande desigualdade social.

Harris (1996), da mesma forma, refletindo, num outro contexto, sobre o problema
dos transplantes de orgdos, questiona os critérios de selegdo dos receptores através da
escolha do melhor paciente para o melhor servigo, ou seja, pergunta se deve um paciente
com 90% de chance de cura ter prioridade sobre outro com 50% de chance? A resposta do
autor ¢ negativa, através da igual consideracdo de interesses, afirma que a escolha de
pacientes “melhores” para maximizar o beneficio do sistema ¢ uma visdo injusta porque

fere os interesses dos pacientes “piores”.

O autor enfatiza que s6 o consentimento livre e esclarecido, levando em conta seu

proprio interesse, o do outro e o da sociedade, pode justificar o ndo tratamento. Se ndo
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houver este consentimento um mecanismo aleatério de sele¢do deveria ser usado para
escolher entre os concorrentes. Este €, em outros termos, o ponto de vista da justica como

equidade.

Portanto, pode-se afirmar ainda, que uma politica de satde justa ¢ aquela que
colabora para a diminuicdo das diferencas de oportunidade, através do principio de
equidade e de igual consideracdo de interesses. No entanto, como visto, isso ¢ de dificil

equacionamento na pratica dos casos concretos.



CONSIDERACOES FINAIS

A andlise do material produzido, a partir das entrevistas com os profissionais de
saude, permite afirmar que a atencdo ao paciente de AIDS exemplifica, concretamente,

alguns dos principais dilemas morais da Satide Publica:

1) o dilema direito individual versus direitos coletivos, explicitado, em termos
principialistas, como dilema entre respeito do principio de autonomia pessoal ou do
consentimento livre e esclarecido, por um lado, e respeito do principio de ndo maleficéncia

contra terceiros, em particular, contra o interesse publico e das geragdes futuras, por outro;

2) o dilema distributivo de direito de todos a satide e a protecao do Estado versus o
dever, também do Estado, de otimizar seus recursos, afim de praticar uma politica
alocativa eqiiitativa no respeito das varias prioridades legitimas, expressadas pela

sociedade, numa situag¢ao de limitagdo de recursos.

Por tratar-se de dilemas, isto ¢, de conflitos de interesses e valores, a principio
legitimos, ndo existem meios a priori para dirimir os conflitos, mas tdo somente tentativas
de se chegar a acordos entre os atores envolvidos. Acordos que serdao, necessariamente,

parciais, circunstanciais e procedimentais.

No entanto, esta forma de ver, esse ponto de vista, pde um problema sério de
legitimidade a qualquer politica sanitaria que, evidentemente, ndo pode ser de tipo
casuistico sem comprometer sua fungdo, que ¢ de estabelecer normas e diretrizes capazes

de resolver tais dilemas a luz de valores e principios compartilhados pela sociedade.

Este problema se complica, se pensarmos que as democracias contemporaneas sao
sociedades complexas, onde existem varios tipos de interesses legitimos, em conflito entre
si, 0 que, no dizer de alguns bioeticistas aqui apresentados (em particular Engelhardt),
implicaria em considerar tais sociedades como formadas por comunidades de “estranhos
morais”, potencialmente em luta permanente para defender seus interesses e valores, mas
que podem, respeitando determinadas condi¢des (como o principio de consentimento livre
e esclarecido e, acrescentariamos, o principio de tolerancia) chegar a um consenso relativo

sobre objetivos especificos.

Aqui defendeu-se, também, a possibilidade de dirimir tais conflitos adotando o

ponto de vista da Bioética de tradi¢do analitica, através da teoria principialista, tendo em
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conta as melhores conseqiiéncias (ou as menos ruins) resultantes das decisdes tomadas nos
casos especificos e, em termos de bem estar individual e social em vista de uma possivel

melhoria da qualidade de vida dos portadores do HIV/AIDS.

Entretanto, por se tratar, quase sempre, de escolhas tragicas (ou “escolha de Sofia”
como afirmou um dos profissionais entrevistados) que mexem com a identidade e a auto-
estima dos profissionais de satde, consideramos também a teoria moral deontologica que

regulamenta a melhor relagdo médico-paciente.

Neste caso, analisando as posi¢cdes em torno da questdo do rompimento do sigilo
médico quando o paciente nega-se a comunicar sua condi¢do de soropositivo ao(s)
parceiro(s), focamos o conflito entre o direito do paciente em ser atendido e ver suas
escolhas de vida respeitadas, por um lado, e o dever do profissional manter o sigilo, por
outro. Tais posi¢des, colocam o profissional frente a um dilema na medida em que ele
considera os efeitos da manuteng¢do do sigilo sobre a satide e a vida do(s) parceiro(s). Desta
forma, a deontologia - que prescreve o respeito do sigilo profissional - entra em conflito
com o conseqiiencialismo - que obriga a ponderar riscos ¢ beneficios, optando por agir

tendo em vista as melhores conseqiiéncias.

Em particular, os principios em conflito, sdo o respeito a autonomia do paciente e
seu correlato direito a privacidade e auto-determinacdo, o classico principio da ndo-
maleficéncia da ética médica e o novo principio de responsabilidade e de tolerancia. Com
efeito, a manutencao da privacidade do individuo (autonomia) ¢ um interesse legitimo, mas
se respeitado como principio absoluto coloca em risco a saude da coletividade, isto ¢, um
outro interesse legitimo que, para alguns autores, teria uma prioridade lexical sobre o
primeiro. Os principios, portanto, devem ser ponderados em relagdo as conseqiiéncias em

termos de bem-estar que uma atitude ou outra possa acarretar.
Como sintetiza Volnei Garrafa,

“A ética da responsabilidade individual e publica procura relativizar o principio
da autonomia, evitar sua conotagdo maximalista que leva ao individualismo, ao egoismo e
muitas vezes é incompativel com a implantagdo de politicas publicas moralmente justas e
politicamente equilibradas que visem o bem comum.” (Garrafa et al,1997:28)

No caso da distribuicdo de medicamentos, a énfase na atual “cultura dos limites”

impde repensar os critérios de alocacdo dos recursos publicos. A fala dos profissionais
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expressa a complexidade desta questdo quando o que estd em jogo € a saude e a qualidade

de vida dos cidadaos, tidos como iguais em direitos e deveres.

Por outro lado, as posi¢des distintas, assumidas pelos profissionais, revela um
impasse entre privilegiar uma racionalidade econdmica baseada na otimizagdo da relagao
custos/beneficios e outra fundada num espirito de eqiiidade e justi¢a social. A este respeito
vale lembrar as colocacdes de Harris (1996), para quem a injustica pode dar-se caso se
escolha priorizar os interesses dos pacientes em melhores condigdes frente aos em
condicdes piores, 0 que mostra que a disputa para a obtencdo dos parcos recursos publicos

¢ fonte de dilemas de dificil equacionamento.

Outro aspecto relevante € a constatagdo, nada original, de que a disponibilidade de
novos medicamentos que nao curam, mas colocam “a morte mais distante”, convive com
as tradicionais dificuldades de prevengao e controle da epidemia de AIDS, particularmente,
entre a populacdo mais carente. O processo de pauperizacdo que se verifica no perfil
epidemioldgico da AIDS, assemelhando-a ao caminho percorrido por antigas epidemias de
tuberculose e hanseniase, alerta para os riscos de banalizacdo da epidemia, visto que a
AIDS pode vir a ser “incorporada como mais uma das mazelas sociais existentes no pais,
podendo ter como conseqiiéncia direta um refluxo em termos de investimentos”

(SES,1995:2).

De fato, apesar da incurabilidade da AIDS atingir todas as camadas sociais o
mesmo ndo ocorre em relacdo as possibilidades de prevencdo, que tém alcangado
resultados positivos entre os setores com maior nivel de informagdo e com acesso aos
meios preventivos. Em termos de acesso ao tratamento da AIDS, a ineqiiidade no que se
refere as camadas sociais, também se verifica, o que implica em prognoésticos socialmente
diferenciados e a uma, possivel, nova ordem de discriminagdo social, ndo mais referida ao

comportamento sexual de determinados grupos, mas sim ao seu perfil s6cio-econdmico.

Assim sendo, acreditamos que uma forma de sairmos dos impasses seja fazer
referéncia ao modelo principialista, pois o consideramos o unico, atualmente disponivel,
para encarar os dilemas morais da AIDS, devido a sua adaptabilidade as situagdes
concretas e ao espirito de tolerdncia nele embutido, requerido pelas sociedades
democraticas e pluralistas atuais, que devem equacionar a igual consideracdo dos
interesses em conflito; a garantia de oportunidades e resultados para todos e o respeito dos

direitos individuais.
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Entretanto, o modelo principialista deve ser entendido, neste caso, como um
“modelo aberto” ou - como afirma Schramm - um modelo sui generis, no qual os quatro
principios de beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justi¢a “devem ser considerados
como diretrizes da moralidade (...) uma lista aberta que poderia incluir outros principios,
tais como a tolerancia e a responsabilidade e outros que viriam fazer parte futuramente do

ethos sanitario” (Schramm,1998b:5).

Procuramos tecer aqui algumas das muitas consideragdes possiveis tendo em vista a
riqueza do material empirico recolhido. A rigor, o produto de uma investigagdo se
constitue num ponto de vista sobre o objeto, impondo a exclusdo de inimeras Oticas e
perspectivas analiticas pertinentes. A andlise que realizamos a partir da Bioética, procurou
sublinhar os conflitos e dilemas morais que estdo presentes nas politicas e praticas de
saude, dentro do espirito pluralista e tolerante, procurando ser o mais imparcial possivel na
escuta dos argumentos em conflito nos dilemas morais trazidos para a Satde Publica pela

epidemia da AIDS.
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ANEXO I - ROTEIRO DE ENTREVISTAS

1- Identificacdo:
N°da entrevista: Data: Local:
Profissao:
Idade:
Vinculos de trabalho:

2- Em relagdo a experiéncia no Centro de Saude.
2.1. Ha quanto tempo trabalha aqui?
2.2. H4 quanto tempo vocé trabalha com AIDS?
2.3. O que levou vocé a trabalhar com AIDS?
2.4. Quando e como foi seu primeiro contato com a AIDS?
2.5. Quantos pacientes vocé atende?
2.6. Qual o perfil de seus pacientes?
2.7. Qual a relacdo homem/mulher/crianga?
2.8. Ha diferencas no atendimento a homens, mulheres e criangas?
2.9. Quais as dificuldades que vocé sente neste trabalho?
2.10. Descreva uma situacao dificil.
2.11. A AIDS provocou/provoca mudangas?
2.12.Quais as questdes éticas que vocé enfrenta no trabalho com AIDS?

3- Situagoes Hipotéticas.
3.1. Recusar conversar ou dar informagdes sobre AIDS;
3.2. Recusar atendimento a pessoa soropositiva;
3.3. Solicitar teste sem o consentimento do paciente;
3.4. Recusa do paciente em fazer o teste:
3.5. Gravidez de soropositivas;
3.6. Uso de camisinha entre casais “estaveis”.
3.7. Recusa do paciente em comunicar ao companheiro(a) sua soropositividade;
3.8. Priorizar pacientes ao tratamento.

4. Comentdarios:
(falar livremente sobre o que achou da entrevista, duvidas, opinides, questdes nao
abordadas, etc.)



