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“Essa Ultima questédo é essencial e ndo pode ser evitada. E a questéo da
justica social. Se os cientistas estiverem corretos, e se a paisagem inteira
em que nos encontramos for nova, como nos asseguraremos de que essa

viagem permanega exodica? Com isso quero dizer: como nos
certificaremos de ver, Re’ah, que os escravos libertos, a viuva e o 6rfao, o
estrangeiro, o viajante peregrino, o refugiado, o vulneravel, todas as
testemunhas que nos cercam, tenham acesso a este mundo novo? Toda
pesquisa feita sempre sera pesquisa realizada. Vai esta pesquisa ajudar a
resolver ou evitar o problema do acesso a saude, dado que a pobreza e a
ma saude se acham tao desesperadoramente entrelagadas neste pais?
Como a exigéncia judaica de justica social como uma norma absoluta
afeta nossas obrigagcbées? Como podem as dificeis questdes de justica
global e da distribui¢do justa ser asseguradas numa pesquisa que envolve
a empresa privada? Em que devem as sociedades insistir? Como a
Justica esta para ndés em primeiro plano, como insistiremos que essa
Justica seja parte de todas as deliberagbes?”

Laurie Zoloth



RESUMO

Este trabalho investiga a questdo da distribuicdo dos transplantes de medula dssea
abordada a partir do principio da justi¢ga, entendido como equidade no acesso a esse
beneficio terapéutico no contexto brasileiro. O trabalho se inicia contextualizando os
problemas éticos levantados pelo desenvolvimento das pesquisas com células-
tronco e as perspectivas terapéuticas promissoras associadas a tais pesquisas. A
questdo da justica enquanto oportunidade de acesso a todos aos beneficios
terapéuticos resultantes dessas pesquisas € considerada, nesse contexto, uma
questdo moral crucial. O transplante de medula 6ssea € um caso concreto de
aplicagao terapéutica bem-sucedida resultante das pesquisas com células-tronco.
Esta € uma terapia eficaz para o tratamento de dezenas de doencas do sangue,
bem estabelecida em ambito global, inclusive no Brasil. No entanto, garantir o
acesso de todos a ela nao é tarefa facil de realizar em contextos como o latino-
americano, incluindo o brasileiro, nos quais os recursos escassos conflitam com as
imensas demandas na area da Saude. O objetivo geral da investigagao foi examinar
a pratica do transplante de medula 6ssea no contexto brasileiro, a fim de saber se
esta preenche os requerimentos do principio da justica como equidade, garantindo
oportunidade de acesso a esse beneficio a todos os que dele necessitarem,
segundo a medida deste principio. Metodologicamente trata-se de uma discussao
tedrica e critica secundada por elementos qualitativos de um estudo de caso sobre
os transplantes de medula éssea no Brasil. Discutimos inicialmente o conceito de
justica como equidade, investigando os fundamentos tedricos da ética dos direitos
humanos e os fundamentos da concepgéao de justica de Amartya Sen. Completamos
esse referencial teérico com o exame da contribuicdo proposta pela bioética da
protecdo. Com isso, pretendemos ter alcangado um adequado conceito de justica
como equidade. Passamos entdo a analise do contexto brasileiro, visando a saber
das condi¢des de possibilidade que tal contexto oferece para a pratica da justica no
campo sanitario. Nesse sentido, analisamos o direito formal a saude inscrito no
Sistema Unico de Salde, em contraste com as imensas desigualdades que
predominam no pais e as iniquidades em saude. Exploramos as diversas
incongruéncias do sistema publico de saude, o papel do Estado e a importancia da
participacdo social. Examinamos, por fim, o sistema de transplantes de medula
O0ssea no Brasil e as diversas espécies de dificuldades que o desafiam na tentativa
de agir com justica. A conclusdo é que, embora o sistema seja sensivel aos
problemas bioéticos que cercam essa atividade e considere os requerimentos da
justica na distribuicdo dos transplantes, a equidade no acesso a esse beneficio
terapéutico ainda é uma exigéncia dificli de ser realizada em razdo das
caracteristicas do contexto brasileiro.

Palavras-chave: Bioética. Células-Tronco. Equidade no Acesso. Transplante de
Medula Ossea. Direito a Saude. Brasil.



ABSTRACT

The present study uses the justice theory principles to investigate how bone marrow
transplant is allocated in the Brazilian health context and how equitable is the
Brazilian population access to this therapy. The first part of the study is dedicated to
identify the ethical issues brought up by the development of stem-cell researches and
its outcomes. Justice theory brings a compelling moral issue to this scenario. Bone
marrow transplant is a successful application of stem cell researches and has been
stablished as an efficient therapy for several blood diseases. However, it has been
difficult to guarantee universal access to this therapy in Latin America, where limited
resources are constantly challenged by huge health care needs. The objective of this
study is to evaluate if equity parameters are taken into consideration in the
distribution of bone marrow transplant procedures in Brazil, according to justice
theory principles. Amartya Sen’s ideas of human rights ethics and justice are the
basis for our discussion of justice as equity. Theoretical approach is complemented
by the conceptual framework of the protection bioethics so as to achieve a broader
concept of justice as equity that could be applied to the Brazilian health context. How
universal access to health care in Brazil is actually operationalized in view of the
massive inequalities of the country. Health care system characteristics and
contradictions, the rule of the state and the importance of social control are also
analysed in the study. The difficulties faced in access of bone marrow transplants are
also examined in view of the bioethic challenges to regulate state actions and rights
with justice principles. Conclusions show that the health care system considers
justice and bioethics arguments in the managing of bone marrow transplants,
however equity in access of such therapy is hardly achieved.

Keywords: Bioethics. Stem Cell. Equity in Access. Bone Marrow Transplantation.
Right to Health. Brazil.
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1 INTRODUGAO

A pesquisa com células-tronco (PCT) e a aplicacao de terapias celulares a ela
associada vém acontecendo em ambito global, suscitando muitos problemas éticos,
de acordo com as caracteristicas culturais e as condigdes sociais onde sao
realizadas (BENDER; HAUSKELLER; MANZEI, 2005).

As discussbes sobre a pesquisa com células-tronco e suas potenciais
aplicagdes terapéuticas, vindas dos paises em que tais pesquisas vém sendo
conduzidas, revelam que duas ideias centrais do campo da Etica tém marcado
predominantemente os debates: a dignidade humana e a justica (BENDER, 2005). A
ideia de dignidade humana emerge quando a pesquisa com ceélulas-tronco é
abordada segundo a 6tica dos direitos humanos. A dignidade humana é reivindicada
como a justificacao ética de tais direitos, e estes, por sua vez, alicercam declaragbes
internacionais e cartas constitucionais de muitos paises.

A justica, por outro lado, tem sido a ideia central quando os debates adentram
a esfera da ética politica. A questao da justica aparece em outros autores quando a
pergunta central é sobre a distribuicdo dos eventuais beneficios terapéuticos
decorrentes das pesquisas (FLETCHER, 2006; McLEAN, 2006; ZOLOTH, 2006).

O problema da dignidade humana esteve no centro da discusséo e dominou o
debate num primeiro momento, quando a pesquisa com células-tronco embrionarias
humanas — que implica a manipulagado e o descarte dos embrides — pbs a questao
do estatuto moral do embrido e da ética em pesquisa com seres humanos.

Todavia, o predominio da discusséo sobre a dignidade humana, num primeiro
momento, fez com que o problema da justica, entre outros problemas cruciais, nao
viesse a ser tematizado.

Uma hipdtese explicativa da razédo pela qual a ideia de dignidade humana
predominou sobre a da justiga, num primeiro momento, talvez possa ser atribuida ao
possivel conflito entre “geragdes” de direitos diferentes, isto €, um conflito entre um
primeiro conjunto de direitos, chamados de “primeira geracado” e referentes ao
individuo (ou pessoa), e um segundo conjunto de direitos, chamados de “segunda
geracgao” e referentes ao conjunto de individuos/pessoas. Em nossa abordagem nos
concentraremos em examinar os problemas suscitados pela terapia com células-
tronco a partir da ideia de justiga (como equidade), que, como veremos, nao esta em

conflito com a ideia de dignidade humana; pelo contrario, a justica tem como seu
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pressuposto e fundamento a dignidade humana, naquele sentido expresso na
Declaragado Universal dos Direitos Humanos (1948, Predambulo), que compreende
que a dignidade humana constitui o fundamento da liberdade, da justica e da paz no
mundo.

Segundo Wolfgang Bender (2005, p. 576),

Embora a justica seja um dos temas centrais da ética politica, ela
nao ocupou nenhum lugar no discurso sobre as células-tronco nas
muitas contribuigdes levadas ao debate. Isso € algo espantoso, uma
vez que o sistema de saude passa por uma prova de fogo e havera
que se decidir o que o sistema de saude ainda estara em condigcbes
de sustentar no futuro.

Por isso, referindo-se ao problema da justica na distribuicdo dos beneficios
potenciais da pesquisa com células-tronco, conclui o autor, “deveria merecer
reflexdo, até que ponto sera possivel que todos venham a poder participar destas
possibilidades” (BENDER, 2005, p. 576).

Na formulagdo de outros autores, o problema moral que atravessa o debate
sobre os resultados terapéuticos que podem decorrer das pesquisas com células-
tronco consiste na “questao perene e intratavel da justiga social e de como distribuir
os beneficios e os O6nus que inevitavelmente estardo associados com essas
pesquisas” (HOLLAND; LEBACQZ; ZOLOTH, 2006, p. xxi). Para Suzanne Holland
(2006, p. 79), “ainda esta por ser feito um consideravel trabalho em torno deste e de
outros topicos que até o momento tém recebido uma atencdo menor do que o
estatuto do embrido”.

A realizagao da justica implica exigéncias aos sistemas de saude, do presente
e do futuro, e o lugar e o valor que neles terdo as esperadas possibilidades
terapéuticas resultantes da PCT. Por outro lado, colocam-se perguntas sobre quais
condicdes de ordem social e econbmica serdo necessarias e suficientes para
garantir o respeito a dignidade humana e realizar o que a justica exige.

O exame da questdo da justica exige um esclarecimento prévio acerca das
abordagens possiveis das questdes nomeadas a partir do conceito de justica. Duas
possibilidades se abrem: estuda-las como pertinentes ao ambito da ética politica ou
estuda-las a partir da ética sanitaria. A ética politica € o campo de reflexdo que se
ocupa da construcdo de discursos normativos orientadores da atividade publica. O
interesse do discurso, nesse caso, € explicar o que deve ser a politica a partir de

determinados critérios morais. E um discurso que visa a estabelecer de forma
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normativa como devem ser as agdes dos sujeitos implicados em decisdes politicas.
A reflexdo filoséfica neste campo devera centrar-se em esclarecer quais sdo 0s
pressupostos morais de maior consisténcia tedérica que devem fundamentar o
comportamento politico dos governantes e também dos cidadaos governados
(PERALES, 2000). Exemplos de discursos nesse sentido marcam a historia da ética
politica de Platdo aos nossos dias.

A ética sanitaria, por outro lado, reflete a consciéncia — que emerge a partir do
século XIX — de que determinados direitos sao proprios do ser humano, tais como o
direito de todo ser humano a educacao, a habitacdo, ao trabalho, ao subsidio de
desemprego, a aposentadoria e a assisténcia sanitaria (COMPARATO, 2003).

Embora seja um fendmeno cultural recente em termos histéricos, a bioética
teve e tem papel significativo no desenvolvimento e na consolidagdo da ética
sanitaria. A historia da bioética pode ser descrita segundo duas fases. De acordo
com Fermin Roland Schramm (1996), na primeira fase de seu desenvolvimento ela
esteve voltada para os questionamentos morais ou éticos relativos aos avangos das
tecnociéncias biomédicas, aos efeitos sobre a qualidade de vida das pessoas e os
direitos humanos individuais, tais como o direito a vida, a saude, a liberdade de
consciéncia, a propriedade, conhecidos como direitos civis e politicos ou “naturais”.
Sdo0 os chamados direitos de “primeira geragdo”. Na segunda fase, os
questionamentos se referiam aos efeitos, sobre a saude das coletividades humanas,
das escolhas em matéria de politicas sanitarias e ambientais. Neste caso, os direitos
em foco seriam o direito a igualdade (ou equidade), a justica, a assisténcia sanitaria
— conhecidos como direitos econdmicos, sociais e culturais ou “sociais”. Sao os
chamados direitos de “segunda geracao”. Posteriormente, a consciéncia de direitos
ecolégicos e das geragdes futuras constituiria a “terceira geracao” de direitos
(SCHRAMM, 1996).

Foi na segunda fase, que teve lugar a partir dos anos 1990, que a ética
sanitaria se consolidou como uma dimenséao central da reflexdo bioética, na medida
em que esta assumiu como sua tarefa a analise critica dos desdobramentos
sanitarios das politicas publicas, isto é, “a dimensado da ética em saude publica”
(GARRAFA, 1995). Esta fase, conhecida como “fase dos conflitos publicos”, coloca o
principio de justica como a questdo central (SCHRAMM et al., 2005). Esta

perspectiva da justica no campo da Saude € a que orienta este trabalho, ao tomar
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como objeto de exame os requerimentos da justica, entendida como equidade, no
acesso aos transplantes de medula 6éssea (TMO) no Brasil.

No Brasil, a reflexdo bioética levou muitos problemas relacionados a
justigalinjustica social ao primeiro plano da discussdo. Um marco importante dessa
reflexdo foi a realizagdo do VI Congresso Mundial de Bioética (2002), cujo tema
geral foi “Bioética: poder e injustica” (GARRAFA; PESSINI, 2003; SCHRAMM,
2005a). O aspecto mais importante que tem sido objeto da reflexdo bioética, no pais,
€ a que se refere as implicagdes (em termos de justi¢a/injustica social) que,
potencialmente, se seguem a introdug¢ao de biotecnologias na vida cotidiana, isto é,
0s problemas morais, legais e politicos do acesso desigual a biotecnologia em geral.
Nesse sentido, o transplante de medula 6ssea no Brasil € um exemplo concreto de
biotecnologia, cujas implicagbes morais precisam ser avaliadas. A chance (ou nao)
de alguém poder acessar essa biotecnologia no contexto brasileiro se constitui num
tema que merece ser examinado e debatido.

As pesquisas com ceélulas-tronco no pais comegaram no ano de 1999 e estéo
se expandindo rapidamente. E relevante, portanto, que, ao lado do desenvolvimento
tecnocientifico que se realiza no pais, também se atente para os problemas morais
eventualmente implicados na pratica da pesquisa e de seus produtos, sob pena de
que novas formas de injustica social sejam reproduzidas, tais como a exclusdo de
parte da populacao dos beneficios conquistados.

No ambito de um abrangente projeto de pesquisa sobre as células-tronco no
Brasil, Liliana Acero (2010a, 2010b, 2011a, 2011b) abordou temas como ciéncia,
politicas publicas e inclusdo social, governanga e visdes sociais, e participagao
publica na “nova genética”. Ao cabo de suas pesquisas — que todavia prosseguem —,

ela observa:

Existem algumas omissbes importantes, dentro das limitadas
referéncias realizadas a competitividade brasileira com células-
tronco, com uma escassez quase absoluta de mencdes a temas
como: a possibilidade de acesso a estas terapias potenciais e seus
possiveis custos, a futura relagdo entre o sistema cientifico e o de
saude com a industria de biotecnologia, as eventuais discriminacdes
étnicas e raciais que podem surgir, as consequéncias
socioecondmicas do envelhecimento crescente da populagédo
nacional e a eventual utilizagdo destas terapias para fins cosméticos.
(ACERO, 2010a, p. 869)
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Nota-se, portanto, que depois de mais de uma década de desenvolvimento
tecnocientifico em pesquisas com células-tronco, o tema do acesso aos beneficios
que esse desenvolvimento pode trazer ndo foi ainda objeto de discussao, entre

outros temas cruciais nessa area, que ficaram igualmente negligenciados.

1.1 OBJETO

O presente trabalho investiga a questdo da distribuicdo do transplante de
medula 6ssea, abordada a partir do principio de justica e entendido como exigéncia
de equidade no acesso a esse beneficio terapéutico no contexto brasileiro.

O TMO é uma terapia eficaz para a cura de muitas doencas. Ele representa
um exemplo do avango das pesquisas biomédicas na area da Medicina
Regenerativa e um caso bem-sucedido de aplicagao terapéutica das pesquisas com
células-tronco. Seu beneficio para a saude de individuos e sua importancia para a
saude publica estdo fora de qualquer duvida. Ao contrario, reivindica-se que todos
possam participar dos beneficios que esta tecnologia terapéutica representa, pois ha
o temor de que muitos individuos e grupos populacionais sejam excluidos desse
recurso que é fruto do avanco cientifico. Esse temor € mais ameacador em
contextos como o latino-americano, no qual as desigualdades sociais e econémicas
sdo imensas e as iniquidades em saude ja se evidenciam na falta de oportunidade
de acesso de muitos, mesmo a assisténcia médica mais basica. Para muitos paises
e regides do mundo, assim como para muitos individuos no interior de um mesmo
pais, as chances efetivas de alcangar um recurso médico avancado como o TMO
ainda € uma n&o realidade.

Todavia, torna-lo disponivel a todos, indistintamente, ndo € uma tarefa facil,
senao impossivel. O campo da Saude Publica, como a bioética percebeu ha mais de
uma década, € marcado por um conflito inerente a ele, um espaco de tensao entre
demandas crescentes por saude, por um lado, e, por outro, recursos escassos, que
sdo insuficientes para garantir todas as demandas a todos, integralmente. Sem
alguma solucdo para este conflito, € possivel que tal terapia esteja disponivel
apenas a uma parcela da populacido, enquanto para outras restaria o sofrimento e a
morte. Quando e onde isso se realiza, temos um quadro de injustica e iniquidade.

Tomar a sério o conflito inerente na area da Saude Publica e procurar

soluciona-lo normativamente exige procurar um adequado conceito de justi¢a, capaz
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de dizer o que é devido a cada um. Esse conceito, concebido ja entre os precursores
da filosofia grega e posto no centro das teorias contemporaneas de justiga, € o
conceito de justica como equidade.

Esta investigacao retoma tal conceito e procura aplica-lo ao caso dos TMO no

contexto brasileiro.

1.2 OBJETIVO GERAL E OBJETIVOS ESPECIFICOS

O objetivo geral de nossa investigagéo é examinar a pratica do TMO no Brasil
com o propodsito de saber se essa atividade atende aos requerimentos do principio
da justica como equidade, garantindo a todos os que necessitarem desse recurso
terapéutico, segundo a medida desse principio, a oportunidade de utiliza-lo.

Especificamente, este trabalho objetiva alcancar:

1) um adequado conceito de justica que possa ser usado para abordar nosso
objeto. Partimos inicialmente de algumas perguntas: que contribuicoes
particularmente relevantes oferecem a concepg¢ao de justica de Amartya Sen (teoria
dos direitos humanos e teoria da justica) e a bioética da protecdo de Fermin R.
Schramm e Miguel Kottow para a abordagem das exigéncias de justica entendida
como equidade, no campo da Saude? Como a bioética da protecdo aborda a
vulnerabilidade e o papel do Estado na protegdao dos vulnerados? O que dizem as
diretrizes internacionais elaboradas por organizagbes de bioética e de direitos
humanos, de ciéncias médicas e de pesquisa com células-tronco, sobre a
distribuicao equitativa dos beneficios resultantes da pesquisa biomédica?

Para a definigdo do marco tedrico, o estudo parte da ideia de que o principio
de justica entendido como equidade € a perspectiva tedérica que melhor responde as
exigéncias de justica social (ARISTOTELES, 1979; BERLINGUER, 2004; RAWLS,
1997; SEN, 2001; WHITEHEAD, 2000). A investigacao pretende delinear o conceito
de justica como equidade e os conceitos correlacionados: universalidade, igualdade
e diferenca. A fundamentagcao de tais conceitos privilegiara a concepcao de justica
de Amartya Sen.

A partir dessa referéncia tedrica — a justica como equidade —, pretende-se
ampliar a utilizagdo do conceito ao campo da Saude — equidade em saude —, a luz
das diretrizes da bioética internacional, que tém nos direitos humanos, tais como

eles se apresentam na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos (1948) da
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Organizagao das Nacgdes Unidas (ONU), um parametro axiolégico fundamental. Um
dos documentos mais importantes nesse aspecto € a Declaragdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos (2005), adotada pela Organizagdo das Nacdes Unidas
para a Educacao, Ciéncia e Cultura (UNESCO).

O exame destas fontes oferece-nos uma perspectiva ética fundamental para a
reflexdo e o ajustamento da questao central de nossa investigagéo: a legitimidade
moral do acesso equitativo aos beneficios resultantes das pesquisas com células-
tronco, cujo exemplo concreto escolhido para exame é o caso do TMO no Brasil.

2) um segundo objetivo que perseguimos €& saber como se apresenta o
sistema publico de Saude no Brasil, uma vez que ele é o responsavel pelo
financiamento das politicas de Saude, entre as quais se inclui o TMO. A investigacao
se concentrara em alguns dos fatores do contexto da saude publica que influenciam
a area dos TMO.

3) em terceiro lugar, examinaremos a pratica do TMO no Brasil. Este tipo de
transplante representa uma experiéncia bem-sucedida de aplicacéo terapéutica das
pesquisas com células-tronco e que se consolidou muito bem em ambito mundial,
inclusive no Brasil, onde se apresenta bem estruturada na pratica médica. Por isso,
a experiéncia brasileira constitui um caso interessante para a analise.

Entre as questbes que objetivamos esclarecer estda a de saber qual a
concepgao de justica distributiva que orienta essa atividade. Busca-se distribuir
segundo uma concepcao utilitarista? Igualitarista? Etnica? Equitativa? Até que ponto
este beneficio terapéutico é acessivel a todos os grupos populacionais do pais? Que
espécie de dificuldades essa atividade encontra para a sua realizagao? Que

resultados alcanga concretamente?

1.3 METODOLOGIA

A investigacdo consiste em uma discussao teorica e critica, secundada por
elementos qualitativos de um estudo de caso sobre os transplantes de medula 6ssea
no Brasil.

O ponto de partida de nosso percurso sera o exame de algumas perspectivas
da justica, com a intengdo de explicitar o principio da justica como equidade e o
modo como ele é empregado em diferentes contextos. Examinam-se as diretrizes e

proposi¢coes presentes em documentos internacionais, procurando verificar qual o
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sentido moral que o desenvolvimento cientifico e as aplicacbes terapéuticas
associadas devem ter, segundo as organizagbes de ciéncias meédicas, as
associagdes de pesquisa com células-tronco e as declaragdes de bioética e direitos
humanos. Investigam-se, em seguida, os fundamentos tedricos da ideia de direitos
humanos e os fundamentos teodricos da ideia de justica que concebem a saude
como um direito humano e social e como capacidade; complementa-se essa
concepgdo com a nogao bioética de protecdo, segundo a qual os sujeitos
socialmente vulnerados ou suscetiveis de vulneragcdo devem ser protegidos pelo
Estado. Analisam-se, entdo, as perspectivas terapéuticas com células-tronco, seu
potencial e as oportunidades futuras. Em seguida, a investigacdo retoma a
discussao sobre o direito a saude no contexto social brasileiro, procurando identificar
os pontos de tensado existentes, as incongruéncias inerentes ao sistema publico de
Saude e as incongruéncias das politicas publicas em relagdo aos principios que
orientam esse sistema; retoma-se a seguir a discussdo que tem sido travada nos
ultimos anos, sobre o papel do Estado na garantia da saude publica e a importancia
da participacao social na definicdo dos rumos da saude publica no Brasil. Estuda-se,
por fim, o caso dos TMO no Brasil, a partir de elementos qualitativos disponiveis nas

instituicées de transplante e na literatura examinada.
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2 AS PERSPECTIVAS DA JUSTICA: JUSTICA COMO EQUIDADE

Este capitulo objetiva explorar algumas importantes contribuicbes sobre a
ideia de justica como equidade, que se mostram uteis para a investigagao de nossa
questdo. Examinaremos alguns documentos internacionais que abordam os
desenvolvimentos cientificos e suas aplicacbes terapéuticas e estabelecem
diretrizes e proposigdes sobre o modo justo de sua utilizagdo. Mostra-se relevante,
portanto, conhecer a perspectiva da justica presentes nesses documentos. Em
seguida exploramos as perspectivas da justica presente nas contribuicbes de Sen
sobre os direitos humanos e em sua teoria da justigca; complementa-se examinando

a contribuicdo da bioética de protecao.

2.1. DIRETRIZES INTERNACIONAIS

Entre as perspectivas de justica que examinamos estao algumas relevantes
diretrizes internacionais.

Examinaremos inicialmente as diretrizes, presentes em alguns importantes
documentos sobre bioética e direitos humanos elaborados pela ONU, pela
Organizagdo Mundial de Saude (OMS) e pela UNESCO. Sao relevantes para nossa
investigacdo na medida em que oferecem perspectivas de justica que servem de
orientagdo a agdes e posicionamentos e influenciam legislagdes nacionais.

Em seguida, examinaremos as Diretrizes Internacionais do Conselho de
Organizagdes Internacionais de Ciéncias Médicas (CIOMS). Este documento € uma
importante referéncia para a pesquisa biomédica - dado o carater multinacional das
pesquisas - e para a justica na distribuicdo dos beneficios terapéuticos decorrentes
das pesquisas, especialmente quando estas se realizam em paises em
desenvolvimento.

Por fim, examinaremos as Diretrizes Internacionais da Sociedade
Internacional para a Pesquisa com Células-Tronco (ISSCR). Esta associagdo se
apresenta como uma sociedade sem fins lucrativos, formada por cientistas
interessados em prover uma base de apoio a profissionais e voltada a comunicacao
publica (publica o Stem Cell Reports) e a promogao de padrdes cientificos e éticos
na pesquisa com células-tronco e na medicina regenerativa. A importancia deste

documento se deve ao fato de que ele é elaborado por uma comunidade
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internacional de pesquisadores das células-tronco e de seu uso terapéutico. O
documento enfatiza a justica social e o principio do beneficio publico que deve
orientar as pesquisas e a distribuicdo dos beneficios que sdo esperados. Mas o
documento aponta importantes especificidades para a pratica da justica como
equidade no uso das células-tronco diante do fato da diversidade genética e faz
importantes recomendacdes de acgdes e comportamentos para que 0s paises
pobres, e os pacientes pobres desses paises, ndo sejam excluidos dos beneficios

terapéuticos resultantes das pesquisas com células-tronco.

2.1.1 Diretrizes internacionais de direitos humanos e de bioética

Desde que foi criada — ap6s o término da Il Guerra Mundial —, a ONU passou
a desempenhar um papel importante no plano politico internacional na promocgao e
defesa dos direitos humanos. Os documentos que foram elaborados por esta ou por
organizacgbes ligadas a ela, tais como a OMS ou a UNESCO, tém servido de
referéncia para muitas acbes e posicionamentos, e tém exercido influéncia em
muitas legislagcées nacionais.

A discussao sobre o uso de células-tronco na pesquisa cientifica e os
problemas morais que foram identificados nesta atividade evocaram os direitos
humanos como fundamento ético para a compreensdo mais adequada, do ponto de
vista moral, das questdes levantadas. A “dignidade humana”, posta como o
fundamento dos direitos humanos, proclamados na Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos, alicercou as discussdes sobre a possivel instrumentalizacdo do
ser humano nas pesquisas cientificas, na medida em que estas usam células-tronco
embrionarias humanas — com isso “destruindo” a vida embrionaria, o que, para
aqueles que entendem que a vida humana esta presente desde a concepcao,
significaria uma violagdo do direito humano fundamental a vida (BENDER, 2005).
Entretanto, a discussao sobre a justi¢a, entendida como o direito humano de acesso
a todos aos beneficios decorrentes das pesquisas, nao teve lugar nos debates que
se deram em ambito global, embora a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos
proclame o direito de todos de participar dos beneficios do progresso cientifico e
reconheca a dignidade humana como fundamento da justiga.

Assim sendo, procuraremos resgatar as ideias relevantes da ética dos direitos

humanos a fim de buscar nelas a perspectiva que oferecem para o problema que
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investigamos, qual seja, o da justica como equidade no acesso aos beneficios
terapéuticos associados as células-tronco.

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, de iniciativa das Nacodes
Unidas, € uma proclamagao de direitos, com a pretensao de validade universal. Tal
declaragdo parte do reconhecimento de que “a dignidade inerente a todos os
membros da familia humana e dos seus direitos iguais e inalienaveis constitui o
fundamento da liberdade, da justica e da paz no mundo” (DECLARACAO
UNIVERSAL DOS DIREITOS HUMANOS, 1948, Preambulo).

Os 30 artigos que se seguem especificam os diversos direitos que concernem
a todos. Entre eles destacamos o artigo primeiro, que proclama que “Todos os seres
humanos nascem livres e iguais em dignidade e em direitos”. Seguem-se deste: o
direito a vida, & liberdade e a seguranca pessoal (DECLARACAO UNIVERSAL DOS
DIREITOS HUMANOS, 1948, Art. 3°); direito a seguranga social, que supde que
cada pessoa pode exigir, dentro de certas condi¢des, a satisfagdo dos direitos
econdmicos, sociais e culturais indispensaveis (Art. 22); direito a um nivel de vida
suficiente para assegurar a cada pessoa e a sua familia a saude e o bem-estar, com
destaque para alimentacdo, vestuario, alojamento, assisténcia medica, servigos
sociais necessarios, seguranga no desemprego, na doenga, na invalidez e nos
casos de perda dos meios de subsisténcia devida a circunstancias involuntarias (Art.
25); por fim, direito de participar no progresso cientifico e nos beneficios que deste
resultarem (Art. 27).

Além dessa declaragao, a Comissao de Direitos Humanos da ONU elaborou
também dois Pactos — o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos (PIDCP)
e o Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais e Culturais (PIDESC).
Fundados no principio da solidariedade, expresso na ideia de que “o individuo tem
deveres para com outrem e para com a coletividade a qual pertence” (PIDESC,
1966, Predmbulo), ambos os documentos visam assegurar o respeito universal dos
direitos humanos. Destacamos, no PIDESC, o reconhecimento dos Estados-partes
do “direito de todas as pessoas de gozar do melhor estado de saude fisica e mental
possivel de atingir” (Art. 12); e, mais adiante, o direito reconhecido a todos de
“beneficiar do progresso cientifico e suas aplicagdes” (Art. 15).

Os avancos biotecnocientificos na area das ciéncias da vida, da medicina e
tecnologias associadas, e sua aplicagdo aos seres humanos, despertaram a reflexao

acerca de problemas morais nesses campos e levaram a UNESCO a elaboracao de
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diversas declaragdes com o intuito de ampliar e fortalecer os Direitos Humanos com
a contribuicdo das reflexdes bioéticas. A Declaragao Universal sobre o Genoma
Humano e os Direitos Humanos, a Declaracdo Internacional sobre os Dados
Genéticos Humanos e, de modo especial, a Declaragdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos (DUBDH) (2005) sdo exemplos da preocupacdo das Nacodes
Unidas com a defesa e a efetivagao dos direitos humanos na nova era iniciada na
medicina com a emergéncia das novas biotecnologias moleculares aplicadas a
saude. Estas incluem: as técnicas de cultura de tecidos e as de engenharia genética,
tais como a clonagem e a transferéncia de embrides (ACERO, 2011b).

A DUBDH considera que os rapidos progressos da ciéncia e da tecnologia
podem estar “na origem de grandes beneficios para a humanidade”, na medida em
que podem aumentar a esperanca de vida e melhorar a qualidade de vida, razéo
pela qual o progresso tecnocientifico deve procurar promover o bem-estar dos
individuos, das familias, dos grupos, das comunidades e da humanidade em geral.
Por outro lado, o documento aponta a necessidade de sensibilidade moral e reflexao
ética sobre o processo de desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, no sentido de
identificar injusticas e dotar os avangos de um sentido moral. O documento
reconhece o papel fundamental da bioética nas escolhas que devem ser feitas face
aos problemas suscitados pelos avancgos tecnocientificos. Diante das novas formas
de responsabilidade social que o progresso cientifico implica, a diretriz geral deve
ser a justica, a equidade e o interesse da humanidade, tal como afirma o documento
em suas consideragdes iniciais. Nos 28 artigos que se seguem as consideragdes
iniciais, destacamos as ideias que especificam essa diretriz geral.

Entre os objetivos da DUBDH estdo: o reconhecimento da importancia dos
beneficios decorrentes dos progressos da ciéncia e da tecnologia; a promog¢ao do
acesso equitativo aos progressos da medicina, da ciéncia e da tecnologia; a partilha
dos conhecimentos; o acesso partilhado aos beneficios decorrentes dos
conhecimentos, em particular as necessidades dos paises em desenvolvimento (Art.
2). Entre os principios da declaragao estdo: a protecdo dos individuos e grupos
vulneraveis na aplicagdo dos novos conhecimentos (Art. 8); respeito a igualdade
fundamental em dignidade e direitos de todos os seres humanos e tratamento justo
e equitativo (Art. 10); responsabilidade social pela saude como um objetivo
fundamental dos governos e que envolve toda a sociedade; o direito fundamental de

todos de gozar da melhor saude que se possa alcangar; acesso a cuidados de
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saude de qualidade, tendo em vista que a saude € essencial a vida e deve ser
considerada um bem social e humano (Art. 14); a partilha dos beneficios resultantes
da investigacao cientifica com toda a sociedade, com a comunidade internacional, e
em particular com os paises em desenvolvimento, entre outras formas, no
fornecimento de novos produtos e meios terapéuticos ou diagnosticos resultantes

das investigacdes (Art. 15).

2.1.2 Diretrizes Internacionais do Conselho de Organizagbes Internacionais de

Ciéncias Médicas

O Conselho de Organizagdes Internacionais de Ciéncias Médicas (CIOMS) é
uma importante referéncia para a pesquisa biomédica e para a justica na distribui¢ao
dos beneficios terapéuticos associados a pesquisa. Esta organizagao internacional
nao governamental, criada em 1949 e ligada a OMS, representa academias de
ciéncias e conselhos de pesquisa.

Em 1982 esta organizacdo elaborou o documento Diretrizes internacionais
propostas para pesquisa biomédica com seres humanos (CIOMS, 2002). Este
documento, que se vinculava explicitamente a um anterior — a Declaracdo de
Helsinque, de 1964 —, visava a oferecer diretrizes para indicar o modo pelo qual os
principios éticos estabelecidos na citada declaracdo precedente deveriam guiar a
conduta da investigagdo médica em seres humanos. As diretrizes do CIOMS, de
1982, foram revistas sucessivamente em 1993 e em 2002. Esta ultima versado vai
alem de simples operacionalizagdo dos principios da Declaragdo de Helsinque,
ampliando o conteudo conceitual e doutrinario em suas vinte e uma diretrizes e
respectivos comentarios. Em setembro de 2012, foi criado em Genebra um grupo de
trabalho para a revisao das diretrizes elaboradas em 2002 pelo CIOMS.

O documento do CIOMS é relevante para nossa investigagao sob diversos
aspectos. Em primeiro lugar pela preocupacado com o significado das pesquisas em
paises em desenvolvimento, incluindo aspectos da justica na pesquisa biomédica e
aspectos da distribui¢cao justa dos beneficios terapéuticos associados a pesquisa.

Dado o carater multinacional das pesquisas, ha o risco de que principios
eticos fundamentais sejam violados quando n&o se leva na devida conta o contexto
em que se realizam as pesquisas. Ha por exemplo, o risco do paternalismo, isto é,

quando paises que dominam a pesquisa decidem autoritariamente como estas serao
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feitas, baseados na presuncdo da incapacidade dos paises onde as pesquisas
venham a ser realizadas, violando assim o principio da autonomia; e ha o risco de
exploragao de individuos e comunidades vulneraveis, isto €, que nao tém condicdes
de se defenderem sozinhas e podem ser, por isso, “feridas” na relagdo com os
paises que comandam a pesquisa. Em ambas as situagdes as pesquisas se
afiguram antes como ameacgas (ao invés de beneficios) que é imperativo evitar
através de diretrizes éticas bem estabelecidas. O desafio para a ética da pesquisa,
afirma o documento, consiste em saber como aplicar principios éticos universais
num mundo multicultural caracterizado por uma multiplicidade de sistemas de Saude
€ expressiva variacao nos padroes de cuidados com a saude.

O documento do CIOMS estabelece, como principios éticos gerais da
pesquisa: a) o respeito pelas pessoas — 0 que inclui: respeito pela autonomia e
protecdo das pessoas que nao sdo capazes de plena autonomia (pessoas
dependentes ou ‘vulneraveis’); b) beneficéncia, entendido como obrigacao ética de
maximizar os beneficios e minimizar os prejuizos ou maleficéncia; c) justica,
entendido como obrigacédo ética de tratar cada pessoa de acordo com o que se
considera moralmente correto e apropriado, expresso na féormula: dar a cada um o
que |Ihe é devido.

Destacamos algumas perspectivas éticas com as quais o documento conclui
sua exposi¢cao dos principios éticos gerais da pesquisa: os projetos de pesquisa
devem se orientar para deixar os paises ou comunidades com recursos limitados
melhores do que estavam, ou, pelo menos, ndo os deixar piores; devem ser
orientados para atender as necessidades e prioridades de saude dos locais em que
as pesquisas se realizam; os produtos que venham a ser desenvolvidos devem ficar
razoavelmente ao alcance; devem deixar a populacdo, na medida do possivel, em
condicbes mais favoraveis para obter efetivos cuidados de saude e de protecdo da
saude.

Uma vez estabelecidos os principios gerais, o documento especifica 21
diretrizes que devem orientar a pesquisa. Relevante para nossa investigacido sao
algumas diretrizes que se referem explicitamente a justica social, a equidade na
distribuicdo dos beneficios terapéuticos associados as pesquisas biomédicas e a
protecao dos “vulneraveis”. Entre elas, destacamos:

° a Diretriz 10 — trata da pesquisa em populagdes e

comunidades com recursos limitados. Ela estabelece para os
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patrocinadores e pesquisadores que as necessidades de saude e as
prioridades da populacdo ou comunidade devem ser atendidas pela
pesquisa; as intervengdes, produtos desenvolvidos ou conhecimentos
gerados devem estar razoavelmente disponiveis para o beneficio da
populagdo ou comunidade onde a pesquisa se realiza.

o a Diretriz 12 — trata da distribuicdo equitativa de 6nus e
beneficios na escolha de grupos de sujeitos na pesquisa. A orientagao
ética se refere aos critérios de selecdo dos grupos ou comunidades
gue venham a ser convidados a participar de uma pesquisa. A diretriz
estabelece que os 6nus e os beneficios do estudo sejam distribuidos
equitativamente e que a exclusdo de grupos ou comunidades que
possam se beneficiar do estudo seja devidamente justificada.

O comentario que se segue a essa diretriz, oferecido pelo documento do
CIOMS, faz consideragcdes que deixam ainda mais claro o conteudo do principio da

equidade:

ndo se deve privar nenhum grupo de sua justa parte nos beneficios
da pesquisa [...]; estes incluem beneficios diretos da participagao
assim como os do novo conhecimento que a pesquisa pretende
alcangar. Quando os 6nus ou beneficios da pesquisa forem ser
distribuidos de forma desigual entre individuos ou grupos de
pessoas, 0s critérios para tal distribuicio devem ser moralmente
justificados e nao arbitrarios. Em outras palavras, uma distribui¢cao
desigual deve ser equitativa” (CIOMS, 2002, p. 93).

Por fim, cabe destacar a Diretriz 13, que trata de pesquisas em que
participam pessoas ditas vulneraveis. A diretriz afirma que a participacdo de
individuos ‘vulneraveis’ em pesquisas requer justificativa especial e que, caso
venham a participar, € necessario aplicar estritamente meios de prote¢cdo de seus
direitos e de seu bem-estar.

Também neste caso, os comentarios que o documento do CIOMS oferece
dizem mais do que o texto da diretriz, ao definir a extensdo do conceito de
“vulneravel”’. pessoas “absoluta ou relativamente incapazes de proteger seus
préprios interesses” (CIOMS, 2002, p. 97), isto €, que podem ter insuficiente poder,
inteligéncia, educacgao, recursos, forga ou outros atributos necessarios para proteger
seus interesses. O documento especifica que, além de certas categorias de
vulneraveis, tais como, criangas, pessoas com transtornos mentais ou de

comportamento, idosos, pessoas subordinadas hierarquicamente, entre outras, ha
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outros grupos ou tipos de pessoas que também podem ser considerados
vulneraveis. O conceito de vulneravel abrangeria as pessoas pobres e
desempregadas, grupos étnicos e “raciais” minoritarios, desamparados, nédmades,
refugiados ou expatriados, prisioneiros, pacientes com enfermidades incuraveis,
individuos sem poder politico, entre outros. O documento afirma que estes e outros
tipos de pessoas, na medida em que tenham caracteristicas semelhantes as dos
grupos identificados como vulneraveis, devem ser objeto de protegao especial de
seus direitos e de seu bem-estar. A regra geral que deve orientar a protegcdo dos
vulneraveis é garantir “aos sujeitos de pesquisa e a outros membros do grupo
vulneravel, acesso razoavel a produtos diagndsticos, preventivos ou terapéuticos
que venham a estar disponiveis como resultado da pesquisa” (CIOMS, 2002, p. 99).
Precisamente por causa desta extensdo conceitual do significante “vulneravel’
Schramm propds (e também Kottow) distinguir “vulneravel”’, “suscetivel” de
vulneracédo e “vulnerado”, tornando assim mais preciso a identificacdo do tipo de

paciente moral visado pela prote¢ao. Trataremos dessa questdo mais adiante.

2.1.3 Diretrizes internacionais da Sociedade Internacional para a Pesquisa com

Células-Tronco

A Sociedade Internacional para a Pesquisa com Células-Tronco (International
Society for Stem Cell Research — ISSCR) formulou diretrizes para a translacao
clinica dos resultados das pesquisas com células-tronco a serem seguidas pelos
pesquisadores das células-tronco, pelos cientistas-clinicos e pelos formuladores de
politicas de pesquisa da comunidade internacional. O documento destaca as
questdes cientificas, clinicas, regulatérias, éticas e sociais que devem ser
consideradas para que a pesquisa basica com células-tronco sejam
responsavelmente “traduzidas” (translagéo) em aplicagdes clinicas apropriadas para
o tratamento dos pacientes (ISSCR, 2008).

Entre as questbes éticas esta a justica social — questao referida a translagao
dos resultados de pesquisa com células-tronco e ao acesso a pesquisa e as terapias
com células-tronco estabelecidas clinicamente. A seguir, destacamos os aspectos
centrais das diretrizes relativas a justica social.

Em primeiro lugar, o documento considera a questdo ética que se levanta

com o desenvolvimento da pesquisa com células-tronco e do potencial terapéutico
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associado aos avancos nessa area. Nesse sentido, o documento estabelece a
responsabilidade de todos — governos, instituigdes, pesquisadores e fornecedores —
com a orientagdo ética determinada pelos principios do beneficio publico (public
benefit) e da justica. Especificamente, enfatiza o documento, o que se deve ter em
vista € que os beneficios esperados estejam disponiveis de forma justa e genuina.
Em segundo lugar, o documento considera que as terapias potenciais que as
pesquisas com ceélulas-tronco podem vir a desenvolver poderiam ser amplamente
partiihadas em ambito internacional (ISSCR, 2008).

A partir dessas diretrizes éticas, o documento faz importantes
recomendacdes, entre elas:

o a consideracdo explicita dos principios de justica social
nas avaliagbes das agéncias reguladoras e de supervisdo (locais,
nacionais e internacionais). Isso deve ser traduzido em mecanismos
que incluam: a) o envolvimento da comunidade, de porta-vozes dos
pacientes em discussdes publicas, de representantes de comités e de
avaliacdo dos procedimentos por uma comissdo de supervisao; b)
discussbes abertas sobre questbes éticas; c) aplicagdo de
consideragdes de justica social por parte das agéncias apropriadas;

o 0 engajamento do publico na elaboragdo das politicas
governamentais;

o a maximizagdo do bem social, que implica: a) que nas
linhagens de células-tronco se identifiquem a diversidade de origens
genéticas; b) maximizacdo da equidade entre os papéis das partes
(pesquisadores e instituicoes) a fim de aumentar a capacidade de
articulagao e beneficio social; c) acesso amplo e justo aos diagnodsticos
e terapias com células-tronco;

° em relacdo aos paises pobres, a instituicido propde o
objetivo ético aspiracional que deve orientar as empresas comerciais e
as instituicdes académicas. As primeiras devem — na medida de sua
capacidade financeira — oferecer intervengdes terapéuticas acessiveis
a pessoas que vivem em paises pobres em recursos, a fim de que os
pacientes destes paises ndo figuem excluidos dos beneficios
terapéuticos em questdo; as instituicdbes — académicas e nao

académicas — que tenham licenga de propriedade intelectual
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(intelectual property license) para fazer intervengdes diagnosticas e
terapéuticas com células-tronco devem incluir essa exigéncia em sua
licenga (ISSCR, 2008).

Por fim, a ISSCR considera a possibilidade de estabelecer normas
especificas de justica social em dialogo com os legisladores, o publico e a
comunidade de pesquisadores.

As diretrizes internacionais de bioética e direitos humanos, as diretrizes do
CIOMS, as recomendacoes e resolugdes da ISSCR oferecem uma perspectiva ética
fundamental para a reflexdo e o ajustamento da questdo central de nossa
investigacéo: a legitimidade moral do acesso equitativo aos beneficios resultantes

das pesquisas com células-tronco.

2.2 DIREITOS HUMANOS E TEORIA DA JUSTICA

Integrar direitos humanos e teoria da justica constitui uma tarefa ambicionada
pelas teorias contemporaneas da justica, motivada pelo interesse de introduzir um
sentido moral no campo de batalha politica (AUDARD, 2003), ja que o positivismo
juridico ou a ética utilitarista falhariam, nesse aspecto essencial. Catherine Audard
(2003, p. 879) afirma:

se as Declaragbes dos Direitos Humanos estiverem integradas a
uma verdadeira teoria da justica, base de um consenso politico,
surge uma possibilidade de que tanto no plano conceitual quanto
politicamente uma ferramenta eficaz torne-se disponivel, e permite
que se aja contra a justica injusta.

A contribuicdo de Amartya Sen, na tentativa de integrar a perspectiva moral
inscrita na Declaragao Universal dos Direitos Humanos a uma concepc¢ao de justica
que se pde como alternativa as teorias concorrentes — incluindo a teoria de Rawls —,
sobretudo pelo sentido que a teoria seniana da a saude na vida humana e o lugar da
saude na ordem politica e social, fazem desta teoria uma perspectiva tedrica
relevante para o tratamento do objeto de nossa investigagdo. Examinaremos em
seguida a contribuicdo tedrica de Sen aos direitos humanos — em que o autor
postula o direito a saude como um direito humano e social — e a teoria da justica de

Sen, baseada nas capacidades e funcionamentos.
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2.2.1 Direitos humanos como direito a saude

O reconhecimento de direitos humanos como direitos universais representa
uma conquista da humanidade seja como reconhecimento normativo seja como
reconhecimento ético e social (SEN, 2010). O espirito universalista, a nogado de
“‘humanidade” em uma perspectiva laica e ndo jusnaturalista, a igualdade essencial
de todos os seres humanos a despeito das desigualdades contingenciais,
expressam ideias nitidamente kantianas (MARTINS-COSTA, 2008). Kant deriva o
“principio da humanidade como um fim em si mesmo” — um principio universal — nao
da experiéncia, mas da prépria razdo — uma lei da ética (MARTINS-COSTA, 2003).

Todavia, pesam sobre os direitos humanos criticas de diversas ordens e
ceticismo quanto a existéncia de tais direitos universais. Sen (2001), um defensor
convicto dos direitos humanos, descreve as principais vertentes da critica,
denominando-as, respectivamente, de critica cultural, critica da legitimidade e critica
da coeréncia.

A critica cultural aponta a impossibilidade da aplicagao de direitos universais
as diversas culturas. Para Sen, no entanto, o fato de que todas as culturas valorizem
a liberdade é uma razdo suficiente para uma abordagem do pensamento social
baseado neste valor soberano: a liberdade. Como afirma Sen (2001, p. 275): “A
valorizagdo da liberdade ndo esta limitada a uma so6 cultura, e as tradicoes
ocidentais ndo sado as Unicas que nos preparam para uma abordagem do
pensamento social baseada na liberdade”.

A critica da legitimidade argumenta que direitos sejam vistos somente em
termos pos-institucionais, isto €, sua existéncia sé se daria apos a lei os criar. Nesse
sentido, os direitos seriam entendidos como instrumentos e ndo como uma
pretensao ética prévia. Sen defende a plausibilidade dos direitos humanos como um
sistema de raciocinio ético e como base de reivindicagdes politicas.

A critica da coeréncia afirma que um direito deve corresponder a um dever,
especificando os agentes responsaveis pela efetivagao do direito. Para Sen, os
direitos humanos devem ser entendidos como direitos que sdo comuns a todos —
independentemente da cidadania. Este argumento de Sen apoia-se na nogao
kantiana de “obrigagcdes imperfeitas” que caracterizam as reivindicagbes gerais
como a dos direitos humanos. Como essa no¢cdo € importante para Sen, dada a
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frequéncia com que o autor a usa para seu entendimento e defesa dos direitos
humanos perante os criticos, é util que ela seja explicitada, ainda que brevemente.

Em sua Fundamentagdo da metafisica dos costumes, Immanuel Kant (1980)
faz varias distincbes sobre os modos do dever; uma dessas € a distingdo dos
deveres em “perfeitos” e “imperfeitos”. Tal distincdo se refere a extensao e direcéo
relativas das obriga¢des impostas por deveres. Os deveres imperfeitos sdo de ampla
extensdo, ao passo que os perfeitos sao restritos. O dever perfeito € o que deve ser
necessariamente cumprido, independentemente das circunstancias. Os deveres
imperfeitos dependem da ponderacdo de outros eventuais deveres em jogo. Os
deveres perfeitos sdo os correlativos aos direitos dos outros. Os deveres imperfeitos
nao o sdo.

O carater reconhecidamente abstrato da ética do dever — concepcédo que
caracteriza propriamente a ética de Kant — e das obrigagdes perfeitas e imperfeitas
(CAYGILL, 2000) pode ser mais bem compreendido por intermédio de um exemplo
bastante sensivel oferecido por Sen (2010) e colhido de um caso real (ocorrido em
Nova York, em 1964). Resumiremos o exemplo: uma mulher (que denominaremos
“A”) foi agredida repetidamente por alguém (que denominaremos “B”) a vista de
muitos passantes (que denominaremos “N”); estes nada fizeram para proteger a
mulher, que acabou por morrer em consequéncia da agressado. Sen destaca nesta
situagao trés espécies de coisas, distintas entre si e inter-relacionadas: 1) a
liberdade (ou o direito) de “A” de nao ser atacada (direito que foi violado); 2) o dever
de “B” de ndo atacar e de ndo assassinar (uma “obrigacao perfeita”, que foi violada);
e 3) o dever de todos os outros (“N”) de darem uma ajuda razoavel a pessoa
agredida e morta em consequéncia disso (uma “obrigagao imperfeita” de todos os
“N”, que foi violada por todos).

Para Sen (2010), o exemplo mostra o complexo padrao de correspondéncia
entre direitos e deveres que sao proprios da estrutura do raciocinio ético; entender
essa complexidade ajudaria a avaliar o sentido dos direitos humanos. As
ambiguidades que sdo apontadas por criticos ou a rejeicdo dos céticos em relacéo
as obrigagdes imperfeitas, como de resto também levantadas sobre os direitos
humanos como um todo, sao levadas a sério por Sen, que as analisa detidamente
concordando em parte com algumas e ndo com outras. Mas a conclusdo seniana

sobre as ambiguidades é que elas fariam parte da natureza desses objetos; em
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outras palavras, o objeto mesmo n&o permitiria a total eliminagdo das ambiguidades.

Como afirma o autor,

E frequente por-se em confronto a presumida precisdo dos direitos
legais com as inevitaveis ambiguidades presentes nas pretensdes
éticas dos direitos humanos. Todavia, este confronto, em si mesmo,
nao representa um grande embaraco para as pretensdes éticas,
mesmo para as ditas obriga¢des imperfeitas, pois que € razoavel que
uma moldura de argumentacdo normativa possa admitir certas
variagoes que, por outro lado, ja ndo se dariam bem num dominio
constituido por requisitos legais exaustivamente especificados” (SEN,
2010, p. 494).

Citando Aristételes (1979), em sua Etica a Nicémaco, Sen (2010, p. 494)
conclui que deveremos “procurar a precisdo em cada classe de coisas s6 na medida
em que a natureza do objeto o permite”. Desenvolveremos melhor esse tema no que
segue.

Sen relaciona os direitos humanos ao valor universal da liberdade,
reconhecido em todo o mundo, independentemente das diferengcas culturais e
sociais dos povos. Direitos sao liberdades. Subjacentes aos direitos proclamados na
declaragéo, as liberdades proporcionam, segundo Sen (2010), uma razao de carater
fundacional.

Na obra de 2009 A ideia de justica, Sen (2010) volta a refletir sobre o
significado dos direitos humanos, e, especialmente, sobre outra espécie de criticas a
eles dirigida, e agora aos direitos econdmicos e sociais presentes na Declaragéo da
ONU. O exame dessas criticas € relevante para nossa investigacdo na medida em
que elas tangem mais diretamente a questdo da justigca, que, como mostramos na
apresentacao da Declaragao acima, proclama o direito de todos ao acesso equitativo
aos beneficios resultantes do progresso cientifico e suas aplicagdes; e o Pacto
Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais (1966, Art. 12) proclama
o “direito de todas as pessoas de gozar do melhor estado de saude fisica e mental
possivel de atingir”.

Aos criticos e céticos quanto a existéncia de supostos direitos humanos, Sen
desenvolve seus argumentos abordando, inicialmente, a natureza e o fundamento
desses direitos em geral;, em seguida, trata da plausibilidade dos direitos
econdmicos e sociais. Desenvolveremos esses dois topicos a seguir.

As perguntas fundamentais geralmente apresentadas referem-se ao estatuto

dos direitos humanos: eles existem? De onde vém?
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A rejeicdo mais exemplar aos direitos humanos veio de Jeremy Bentham, o
precursor do utilitarismo. Para ele, direitos humanos seriam puros disparates
retoricos; ndo existiria ‘direito’ antes de a lei o criar (apud BLACKBURN, 1997).
Mesmo contemporaneamente, passados mais de dois séculos, as criticas persistem,
assinalando nas Declaragdes dos Direitos Humanos seu carater disparatado e
incoerente, como declaragbes defeituosas conceitual e politicamente (AUDARD,
2003; RAZ, 2007). No entanto, paradoxalmente, apesar das criticas e rejeigcbes, a
nogao de direitos humanos se mantém inabalavel no centro do pensamento moral,
politico e juridico contemporaneo (BLACKBURN, 1997; AUDARD, 2003), usado por
ativistas como um instrumento importante de luta politica e defendido por muitos
académicos como uma conquista revolucionaria (SEN, 2010).

Sen assume a tarefa de enfrentar as duvidas conceituais de modo a tornar
clara a base intelectual da nocéo de direitos humanos e a dota-la de condigdes de
sustentar-se em uma base racional. Segundo Sen (2010), a “existéncia” dos direitos
humanos ndo € comparavel a existéncia de coisas tais como as que pertencem ao
dominio dos fatos. Tampouco sao eles direitos legais ja estabelecidos, frutos de atos
legislativos. A confusdao de Bentham (e de Marx também) seria, segundo Sen,
presumir que direitos s6 existam apds sua consagracao institucional. Direitos
humanos sdo propriamente independentes dos direitos positivos (BLACKBURN,
1997). Sen (2010, p. 472, grifo nosso) afirma que:

[...] ainda que enunciados sob a forma de um reconhecimento da
existéncia de umas coisas a que se da o nome de direitos humanos,
na realidade, sdo proclamacgébes éticas fortes que apontam para o
que deveria ser feito. Elas vém-nos exigir o reconhecimento de
imperativos e indicam que ha alguma coisa que devera ser feita para
que se possa chegar a realizagdo das liberdades que assim sao
reconhecidas e que vemos serem identificadas através de tais
direitos.

O texto que transcrevemos é crucial do ponto de vista tedrico na medida em
que tange a questdo da justificagdo moral, isto €, como o autor justifica que algo
deveria ser feito. Estamos aqui diante do enredamento fato/valor. Se algo deveria
ser feito (portanto, algo que nao existe e que é indicado pela norma moral para vir a
existéncia) é porque algo que existe (o fato) esta na origem da justificagdo da norma
moral. Os fatos que existem, explicitos ou n&o, nas declaragdes de direitos humanos
e bioética sdo coisas como a tortura, a fome, pessoas ditas vulneraveis, doencas,

tecnologias terapéuticas novas, por exemplo. Mas como passar da existéncia
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dessas coisas — as coisas tais como elas sdo — para coisas que deveriam ser? David
Hume demonstrou que esses dois planos sdo distintos, ndo havendo uma conex&o
l6gica entre eles. Se além de distintos os dois planos devem ser entendidos como
radicalmente separados € uma questdo que examinaremos mais a frente. Por ora
devemos considerar a tese humeana crucial, segundo a qual, deduzir logicamente
de algo que é, algo que deve ser, ou ainda, derivar de um juizo fatual um juizo
normativo é algo que esta logicamente interditado.

Como se justificaria entdo, a partir desta analise cética, a natureza da moral?
Para o autor da “guilhotina” as regras da justiga s&o artificiais, embora nao arbitrarias
(HUME, 1977). Sua tese é a de que “o sentido da justica nasce artificialmente da
educacado e das convengdes humanas” (HUME, p. 708); as regras da justica se
justificariam pelo interesse pessoal e pela forca da aprovagao moral.

O argumento humeano da n&o conexdo logica entre fatos e valores — que o
filosofo analitico George Edward Moore denominou como “Lei de Hume” no inicio do
século XX (1903) e, nos anos 1970, outro fildsofo analitico (Max Black) denominaria
“a guilhotina de Hume” (apud VASQUEZ, 1969, p. 220) — exige que a passagem do
ambito dos fatos ao ambito dos valores seja analisada e explicada e que razdes
sejam apresentadas para que o abismo entre o ser e o dever ser possa ser
transposto.

A Lei de Hume constitui, reconhecidamente, uma das questdes tedricas mais
complicadas tanto da epistemologia e da Iégica como da ética aplicada e da bioética
(SCHRAMM, 2014) e quem precisa tratar das relagdes entre ciéncia e ética tem de,
inevitavelmente, saber observa-la devidamente. De fato, este é o caso da
abordagem bioética, por exemplo, que tem entre suas preocupacgdes saber como
interpretar e avaliar o avango das biotecnociéncias proscrevendo acgdes ou
comportamentos moralmente inadequados e prescrevendo aquelas acgdes ou
comportamentos moralmente adequados. Isso significa, portanto, ter de transpor
necessariamente o ambito dos fatos e afirmar a legitimidade de acgdes ou
comportamentos, que, para tanto, devem ser moralmente justificados. Mas como
poderemos proceder a travessia com seguranca, isto €, sem infringir a Lei de Hume
ou sem se ferir no fio da guilhotina?

Examinaremos brevemente o caminho indicado por Adolfo Vasquez (1969) e,
em seguida, o entendimento da questao proposto por Schramm (2014). Com isso,
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esperamos compreender, mais além, o argumento de Sen para justificar moralmente
sua ética dos direitos humanos como direito a saude.

De acordo com a exposi¢ao de Vasquez (1969), se, por um lado, a norma nao
pode ser deduzida de um juizo fatual, tampouco significa, por outro, que ela esteja
suspensa no ar como se nada tivesse a ver com os fatos. A norma que determina,
por exemplo, que nao se deve discriminar ninguém por motivos ditos raciais nao
poderia ser deduzida logicamente de um juizo de fato, que informasse sobre a
situagao efetiva em que se encontrasse um grupo dito racial, mesmo que esse grupo
fosse avaliado como, de fato, “inferior”. Uma norma proscrevendo a discriminagao
poderia ser formulada baseando-se em razodes, tais como, por exemplo, o fato de
que a discriminagdo causa humilhacbes e sofrimentos; o fato de que a ciéncia
demonstra que nao existem racas inferiores (e acrescentariamos que nao existem
racgas); o fato de que a discriminagdo € apenas uma mascara para outras espécies
de discriminagéo (econdmica, social), que s&o a causa de miséria e privagdes, entre
outras razoes que poderiam ser demonstradas.

Tais fatos, nesse exemplo da discriminagao dita racial, sdo postos como
argumentos para alicergar e justificar uma nova norma a ser prescrita. Nesse caso,
apesar da “guilhotina de Hume” separar o mundo dos fatos do mundo dos valores,
isso ndo impede que se recorra aos juizos fatuais para neles encontrar razées ou
critérios a favor de um juizo normativo. Por outro lado, as razées que justificam uma
norma podem desaparecer (ou subsistir) com o tempo, na medida em que os fatos
com os quais elas estdo em conexdo também estéo inseridos no tempo.

Os critérios de justificacdo das normas morais podem ser de diversas ordens,
e o autor supracitado acredita que eles podem ser reduzidos a cinco espécies: a)
justificacdo social, isto €, quando em uma comunidade em que se verifica a
necessidade de x ou o interesse y, isso justificaria a norma que exige o
comportamento adequado; b) a justificacdo pratica, isto é, numa determinada
comunidade na qual se verificam as condi¢cdes necessarias, justifica-se a norma que
corresponde a tais condigdes; c) a justificacado logica, isto €, quando uma norma se
justifica logicamente na medida em que ela demonstra coeréncia e nao
contraditoriedade com respeito as demais normas do cédigo moral do qual faz parte;
d) a justificagdo cientifica, isto é, quando o nivel de conhecimento alcangado por
uma sociedade, a norma moral se justificaria com base nos conhecimentos

alcangados ou compativel com estes; e) a justificacédo dialética, isto €, aceitando que
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a moral evoluiria progressivamente, uma norma se justificaria dialeticamente se
contivesse aspectos ou elementos que se integram em um novo nivel de uma
moralidade superior.

Com isso, deve-se destacar que, embora distintos, o mundo dos fatos e o dos
valores nao sao intransponiveis; critérios considerados validos podem ser aplicados
para que normas possam ser justificadas moralmente. Tampouco as normas morais
devem ser vistas como algo absoluto, sobre-humano ou intemporal, mas como um
produto humano que existe, vale e se justifica como nexo de relagdes.

Segundo o entendimento de Schramm (2014), cabe a complicada questao da
relacéo entre fatos (ser) e valores (dever ser) e a assim chamada Lei de Hume uma
interpretacdo “complexa”, seguindo o método proposto por Edgar Morin, que
consiste em saber “distinguir sem separar e juntar sem confundir’ (SCHRAMM,
2014). Isto significa

saber fazer, por um lado, as distingdes necessarias entre ambitos de
pertinéncia diferentes (que definem classes de objetos e tipos l6gicos
diferentes) e, por outro lado, de detectar os vinculos entre eles,
considerados necessarios e significativos, para dar conta das
praticas simbdlicas humanas. (SCHRAMM, 2014).

A analise critica da Lei de Hume e de sua interpretacdo complexa mostrou as
dificuldades de superar a questao do enredamento entre fatos e valores sem infringir
aquilo que a lei humeana interdita. Devido as dificuldades que se evidenciaram uma
solucado do enredamento — apresentada como proviséria — seria respeitar prima facie
a distingdo entre o ambito dos fatos e o ambito dos valores, afirmando, por outro
lado, “independéncia antropoldogica dos valores morais dos fatos cientificos”
(SCHRAMM, 2014), distinguindo, portanto, o sujeito epistémico do sujeito moral.
Esta distingao epistemoldgica que confere ao sujeito moral uma independéncia dos
fatos cientificos permitiria também enfrentar — estrategicamente — a crencga niilista
(heideggeriana), segundo a qual o humano se tornou refém da tecnociéncia, a qual
teria uma légica propria e independente das decisbes humanas.

Em suma, o que devemos reter, sobretudo, é que, embora distintos, o ambito
dos fatos ndo deve ser entendido como absolutamente separado do ambito dos
valores. Ao contrario, “os fatos que o conhecimento produz parecem estar numa

solidariedade profunda com os valores que tais fatos implicam” (SCHRAMM, 2014).
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Nesse sentido, o pensamento complexo ndo superaria a Lei de Hume, mas a
entenderia como valida prima facie.

Esse entendimento é relevante para a bioética, uma vez que ela se
compromete com a avaliagdo moral dos fatos biotecnocientificos e seus efeitos para
a vida e a saude humanas e assume, entre outras, a tarefa de proscrever e
prescrever normas. Por isso podemos pensar que se ndo ha uma separacao radical
entre fatos e valores, mas, ao contrario, ha a possibilidade de construir “pontes” (ou
razdes) entre eles, e se o sujeito moral deve ser visto como independente dos fatos
cientificos, este sujeito pode agir, por exemplo, propondo normas de agdo ou
comportamento, visando dotar o conhecimento ou seus efeitos (fatos)
tecnocientificos daquele sentido que considera moral. Vale lembrar que, para Van
Rensselaer Potter, bem como para Edgar Morin — como destaca Schramm (2014) —,
o sentido que o conhecimento deveria tomar deveria ser o bem-estar de cada ser
humano e da humanidade como um todo. E para atingir tais fins os meios
adequados deveriam ser, por um lado, a interdisciplinaridade, a contextualizagao, a
preocupagao com 0s nexos entre seres, coisas e enfoques diferentes, e por outro
lado, a solidariedade.

Com isso podemos voltar ao projeto tedrico seniano, procurando
compreender as razbes que apresenta para passar do ambito das coisas tais como
elas s&o para o ambito de como elas deveriam ser.

A explicacao seniana da passagem do plano dos fatos (a exemplo da tortura
ou da fome) para o plano da assercao ética tem por base as liberdades, como ponto

axial.

A forca contida na assercdo da existéncia dos direitos humanos
reside no reconhecimento de algumas importantes liberdades que, &
o que se defende, deveriam ser respeitadas, e, correspectivamente,
na aceitacdo por parte da sociedade, de uma ou de outra maneira,
das obrigacbes que permitem apoiar e promover essas mesmas
liberdades, (SEN, 2010, p. 472).

Na concepcgao de justica de Sen, a assergéo ética refere-se, mais além do
interesse (SEN, 2010), a importancia critica de certas liberdades, tais como, a
liberdade em face da tortura, da morte devida a fome e, correspectivamente, faz-se
necessario aceitar obrigagdes sociais a fim de promover ou defender tais liberdades.

A questdo que emerge a partir desse ponto refere-se a viabilidade dos direitos

humanos, para cujo encaminhamento o autor aponta a necessidade do “escrutinio
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aberto e informado” sobre o que se esteja a afirmar e a tentar fazer valer, ligado ao
exercicio da “imparcialidade aberta” (SEN, 2010, p. 473). O conceito de
“‘imparcialidade aberta” € central na teoria da justica de Sen. Por isso, & preciso
explicita-lo.

Imparcialidade € a virtude fundamental associada a justica e a equidade.
Quando se procura, por exemplo, praticar a justiga entendida como equidade na
distribuicdo dos beneficios e das obrigagdes, ser imparcial significa que nenhuma
influéncia estranha ao que é devido a cada um — tais como, por exemplo, as
relagdes de parentesco ou amizade — podera ser levada em consideracao.

Na teoria contratualista rawlsiana da justica, a imparcialidade se tornaria
possivel na “posicdo original” — situacdo hipotética na qual agentes racionais
(hipotéticos) se “despem” de aliangas e interesses particulares e, recobertos por um
“véu de ignorancia”, isto €, ignorando qual posi¢cédo terdo na sociedade que estdo
prestes a instituir, escolhem os principios basicos de justica que deverdo governar a
sociedade, a saber, a liberdade e o principio da diferenca e da igualdade
(BLACKBURN, 1997). No modelo tedrico rawlsiano os participantes do contrato sao
os membros de uma dada comunidade politica ou de um “povo” ou um Estado-
nacao (SEN, 2010).

A teoria seniana é diferente. Em primeiro lugar, por considerar ndo a posigao
de agentes racionais em uma situagao hipotética, mas o comportamento real das
pessoas e suas interagdes efetivas. Em segundo lugar, Sen (2010) manifesta grande
ceticismo sobre a existéncia, na posigao original, de uma escolha Unica de um unico
e particular conjunto de principios que conduziriam a instituicdes justas. Ao contrario,
ele afirma serem “genuinamente plurais” as consideragbes que participam na
formacdo do entendimento da justica (SEN, 2010, p. 103). Com isso, ele tenta
recusar visdes unifocais da justiga, e, inspirado pela teoria do “espectador imparcial”
de Adam Smith, sustenta que a discussao publica deve ser submetida a olhares que
questionem os valores “paroquiais” — os “olhos do resto da humanidade”.

De sua critica ao modelo de justica de Rawls (que considera estreito) e de sua
critica a teoria rawlsiana da imparcialidade (que considera “fechada”) (SEN, 2010, p.
216), surgem outros aspectos valiosos na teoria de Sen: a possibilidade de
considerar principios diferentes para a justica depois da discussao publica tendo em
vista a pluralidade de valores e das normas e a necessidade de responder a

perguntas comparativas sobre a justica. Nesse sentido, ele conclui que a abordagem
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de Rawls ndo é capaz de dar conta da justiga global. Seguindo Adam Smith, Sen
considera que seria preciso ouvir “outras vozes” e ndo apenas as dos membros que
pertencem ao grupo contratual evitando assim ficar preso ao dominio do
“paroquialismo” de ambito local (SEN, 2010, p. 120).

A teoria da “imparcialidade aberta” de Sen pressupde, portanto, considerar as
experiéncias vindas de outros paises ou sociedades, pois isso pode ajudar a por em
questdo as pressuposi¢cdes subjacentes aos juizos éticos e politicos particulares,
que caracteriza, justamente, o sentido que o autor da a expressao “paroquialismo”.

O autor observa que a comunicagao social no mundo contemporaneo é
caracterizada pelo didlogo, de alcance global, levado a efeito n&do apenas por
instituicbes como as Nagdes Unidas ou a Organizagdo Mundial do Comércio (OMC),
mas também por muitas outras formas de organizagao e participagcado politica,
extrapolando em muito as fronteiras nacionais, como por exemplo, as campanhas de
direitos humanos, os movimentos de base sindical, as ac¢des feministas, entre
outros. Devido a isto, acredita o autor, a causa da imparcialidade aberta ndo poderia
ser de todo negligenciada.

Em resumo, direitos humanos s&o proclamacgdes éticas fortes, convicgdes (ou
crengas morais), um apelo a agdo em dire¢do a mudanga social. Sdo propriamente
direitos morais, suficientemente independentes dos direitos juridicos, e constituem
uma base a partir da qual os proprios arranjos juridicos podem ser criticados
(BLACKBURN, 1997).

Sen compara a pretensdo de validade dos direitos humanos, baseada na
importancia de certas liberdades substantivas, a outras proclamacdes éticas, tais
como aquelas que afirmam que “a felicidade é importante” ou “a autonomia importa”,
ou “as liberdades pessoais devem ser preservadas” (SEN, 2010, p. 475). A
Perguntar se os direitos humanos existem seria semelhante a perguntar se a
felicidade é importante, ou se a autonomia e a liberdade sdo importantes. Ou seja,
pedir prova de existéncia dos direitos humanos, seria comparavel a pedir a validagao
das pretensdes éticas de qualquer outro tipo, por exemplo, das pretensdes éticas
utilitaristas, rawlsianas ou nozickianas. A perspectiva ética dos direitos humanos,
enquanto conviccdo moral estaria, nesse sentido, competindo com outras crencgas
morais divergentes, no mesmo e disputado campo de batalha — o territorio global
das convicgbes e proclamagdes éticas. Batalha cuja decisdo dependeria do

escrutinio publico. Examinaremos a seguir o direito a saude como direito social.
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2.2.2 Direito a saude como direito social

Os direitos econdémicos e sociais — também referidos como “direitos do bem-
estar” ou direitos de “segunda geragdo” — ampliaram o escopo dos direitos humanos
ao introduzir, entre outros, o direito a cuidados médicos e a meios de subsisténcia —
uma “revolucao dos direitos” (SUNSTEIN, 1990) —, fazendo da Declaragao Universal
dos Direitos Humanos “um grande ponto de viragem” (SEN, 2010). O
reconhecimento dos direitos econdmicos e sociais levou muitos defensores dos
direitos humanos a avaliar as consequéncias que isso acarretaria para a
comunidade internacional na tarefa de promoc¢ao da justica em escala global, tais
como a eliminagdo da pobreza e de outras privagdes de carater econémico e social.
Todavia, também esses supostos direitos foram objeto de controvérsias acerca de
sua viabilidade quer em escala mundial quer nas fronteiras de cada pais. Na esteira
das objecdes os céticos propdem a exclusao dos direitos sociais e econdmicos do
dominio dos direitos fundamentais.

Sen classifica as linhas de raciocinio que rejeitam os direitos econémicos e
sociais em duas categorias, as quais ele denomina: a) critica da institucionalizagao,
e b) critica da viabilidade. A primeira parte da convicgado de que direitos implicam
uma correspondéncia exata com deveres correlativos, rigorosamente formulados e
institucionalizados. O contra-argumento de Sen recorre novamente a nogao kantiana
de obrigagdes perfeitas e imperfeitas que podem implicar — tanto as do primeiro tipo
como as do segundo - no dever para com os direitos econémicos e sociais. Embora
a institucionalizagao seja importante, Sen chama a atengao para o significado ético
destes direitos; significado que constitui um bom fundamento para muitos cursos de
acao, tais como o de criar pressdo para a mudanca de comportamentos sociais ou

mesmo nas instituigdes, entre outras. Segundo o autor,

[...] o significado ético destes direitos [os “direitos do bem-estar” e
direitos econémicos e sociais em geral] oferece um bom fundamento
para se vir apostar nas realizacbes por eles provocadas,
nomeadamente, na medida em que criam pressao, ou contribuem,
para o surgimento de altera¢des, ndo so nas atitudes sociais, mas
também nas proprias instituicdes. Isto consegue-se, por exemplo,
promovendo alguma agitagao ou elaborando uma nova legislagéo, ou
ainda, ajudando a criar uma maior consciéncia da seriedade do
problema. Negar o estatuto ético destas pretensdes seria 0 mesmo
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que ignorar o tipo de argumentacdo que acalenta todas estas
atividades construtivas, incluindo o esforco empregue na
concretizagdo das mudancas institucionais [...], para por fim se atingir
a realizacdo daquilo que os ativistas encaram como direitos
humanos. (SEN, 2010, p. 503)

A critica da viabilidade parte do argumento de que a realizagdo de muitos dos
supostos direitos econdémicos e sociais pode nao ser possivel em relagdo a todas as
pessoas. Sen observa que essa critica presume que, para serem coerentes, 0s
direitos humanos terdo de ser realizaveis no seu todo em relagdo a todas as
pessoas. Para Sen haveria aqui uma confusdo entre o conteudo exigivel para a
realizacdo de um direito e o reconhecimento ético de um direito. A semelhanga dos
utilitaristas, que querem a maximizacdo das utilidades, o que os defensores dos
direitos humanos tém em vista € que os direitos sejam maximamente realizados. A
afirmacdo dos direitos humanos ndo dependeria, portanto, de sua viabilidade e os
direitos deveriam ser entendidos como “um apelo a agdo — um apelo a mudanca
social” (SEN, 2010, p. 504). Como sustenta o autor, um direito ndo plenamente
realizado ndo deixa de ser um direito, ndo o transforma num n&o direito. Ao
contrario, € um direito que espera ser realizado. A realizacdo dos direitos humanos,
por outro lado, € sempre um processo continuo, interativo (SEN, 2010) e progressivo
(BENDER, 2005).

Em resumo, segundo a concepgao seniana, os direitos humanos devem ser
vistos em termos de ética social (SEN, 2008), isto €, aquilo que deve constituir uma
boa sociedade. Por outro lado, o direito a saude deve ser visto como um apelo a
agao, com a intencao de fazer avancar a saude da populagdo, em um sentido
semelhante aquele que os ativistas do século XVIII deram a luta por liberdades
(freedom and liberty). Considerar a saude como um direito humano e social
equivaleria a reconhecer a necessidade de um robusto compromisso da sociedade
com a boa saude. Segundo o autor, existiriam poucas coisas tado importantes quanto
essa no mundo contemporaneo (SEN, 2008).

2.2.3 Saude como direito humano e como capacidades

Justica como equidade
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A primeira questdo que cabe esclarecer € saber o que ¢é justica. Do ponto de
vista terminoldgico um dos sentidos do termo justica € empregado quer ao falar da
equidade, quer ao falar da legalidade. Equidade (do inglés equity) significa
“seguranca do juizo na apreciacao do que é devido a cada um” (LALANDE, 1996).
Mas, o que é devido a cada um? A ideia de justiga como “cumprir 0 que € proprio de
cada um” ocupa lugar central nos dialogos de Platdo — Goérgias e A Republica
(SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2004). Essa nogédo é retomada por diferentes
tradi¢oes filosoficas ao longo da histéria da ética (AUDARD, 2003) e permanece na
discussdo tedrica contemporéanea acerca da justica distributiva (BLACKBURN,
1997).

O conceito de justica da margem a diversas interpretacbes, segundo
diferentes pensadores, tais como: mérito (deservingness), direito a algum bem
(entitlement), equidade (fairness) (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002), equidade
(equity) (LALANDE, 1996). O sentido de equidade, como o define Lalande (1996, p.
314) a partir da expressao inglesa equity, aponta para duas acepgdes relevantes:
uma refere-se ao “sentimento seguro e espontaneo do justo e injusto, sobretudo
enquanto se manifesta na apreciacdo de um caso concreto e particular”; a outra
acepcgao é empregada no campo do direito. Neste sentido, “a equidade opde-se a
lei, ou jurisprudéncia” (LALANDE, 1996, p. 314).

Beauchamp e Childress (2002, p. 352) recolhem os significados de justica
como equidade (fairness), na acepg¢dao de merecimento (0 que € merecido) e

prerrogativa (aquilo a que alguém tem direito), para afirmar que:

Todas essas concepgoes interpretam a justica como um tratamento
justo, equitativo e apropriado, levando em considerag&o aquilo que é
devido as pessoas. Temos uma situacdo de justica sempre que
caibam as pessoas beneficios ou encargos em razdo de suas
propriedades ou circunstancias particulares, como o fato de serem
produtivas ou de haverem sido prejudicadas pelos atos de outra
pessoa.

Nota-se, portanto, que a equidade esta voltada para a correcédo da lei em que
se exprime a justica, pois a lei tem um carater geral e, por isso, sua aplicagado pode
ser imperfeita ou dificil em casos particulares. Ambas as definicbes consideram as
dificuldades da justica quando aplicada aos casos concretos e as circunstancias
particulares. A equidade intervém para julgar, ndo na base da lei, mas na base

daquela justica que a mesma lei deve realizar.
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De fato, essa nocdo de equidade ja estd no centro do pensamento
aristotélico. Aristoteles, que, como Platao, coloca a justiga como principio primeiro ou
virtude arquitetdnica para a constituicdo de qualquer sociedade que busque ser
ordenada e livre de conflitos, introduz nogdes fundamentais, que permanecem atuais
ainda hoje. Segundo a concepgéo aristotélica, a justica se divide em comutativa e
distributiva. A justica comutativa (corretiva ou retificativa) regularia as relagdes entre
os cidadaos; a justica distributiva trataria da distribuicdo equitativa — de honrarias,
fortuna e demais coisas (SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2004).

A participacao na distribuicdo poderia ser igual ou desigual, dependendo das
circunstancias, ja que as pessoas nao sao iguais. Quando os recursos sao limitados
e considerando que as pessoas sao diferentes e tém necessidades distintas é
preciso encontrar um critério de distribuicdo que seja justo. Tal critério € a
distribuicdo desigual, que se justificaria como forma de corrigir injustigas.

Este conceito de equidade se baseia na moralidade de tratar igualmente os
iguais e desigualmente os desiguais. Note-se que o conceito introduz uma tensao
entre a justica como igualdade e como equidade, uma vez que um tratamento
desigual pode ser necessario para corrigir injusticas (SIQUEIRA-BATISTA;
SCHRAMM, 2004).

O principio da justiga como equidade significa entdo a busca da realizagéo da
justica para além da justica. “E essa € a natureza do equitativo: uma correcao da lei
quando ela é deficiente em razdo da sua universalidade” (ARISTOTELES, 1979, p.
136). Este é o sentido de justica ndo meramente como igualdade na distribuigéo,
mas como distribuicao equitativa.

Este entendimento de justica distributiva como distribuicdo equitativa nao é,
todavia, consensual na discussao contemporanea da justica. A ideia de que as
pessoas devam ser tratadas equitativamente ndao € compartilhada necessariamente
por todos. Segundo Blackburn (1997), as controvérsias se levantam, sobretudo,
acerca das razdes que justificariam abandonar a igualdade, acerca do papel do
Estado na retificagdo da desigualdade, e sobre a relagdo entre um sistema

distributivo e a maximizacao do bem-estar, entre outros.

Sen: A liberdade como horizonte da justica
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Na trama dos conceitos da teoria da justica de Amartya Sen e de sua
abordagem das capacidades, a liberdade ocupa um lugar fundamental. O modo
como o autor a concebe, na arquitetura de sua teoria, o inscreve, de modo geral, na
tradicdo do pensamento politico liberal (liberalismo), que nos séculos XIX e XX teve
grande repercussdo, embora as origens desse pensamento remontem a tempos
anteriores a esse periodo (PETIT, 2003).

Em sua obra Desenvolvimento como liberdade, publicada apds o autor ter
recebido o prémio Nobel de Economia (1998), ele sustenta a tese da “importancia
intrinseca da liberdade como o objetivo supremo do desenvolvimento” (SEN, 2000,
p. 10). A liberdade, como um valor em si mesmo, ndo somente & constitutiva do
desenvolvimento, como também tem um valor instrumental — um meio eficaz na
promocao de liberdades especificas. Sendo a liberdade um valor em si, o objetivo
final do desenvolvimento (o telos) €, nessa perspectiva, “um processo de expansao
das liberdades reais” (SEN, 2000, p. 17). A expansao da liberdade é “o principal fim
e o principal meio do desenvolvimento” (SEN, 2000, p. 10).

O autor observa que, apesar da opuléncia que o mundo atual apresenta,
ainda persistem formas extraordinarias de privacdo, destituicdo e opressao.
Problemas como a pobreza, as necessidades essenciais ndo satisfeitas, fomes
coletivas e fome crbnica, violagdo de liberdades politicas elementares e de
liberdades formais basicas, a desconsideracao pelos legitimos interesses e da
condicdo de agente das mulheres, as ameacas ao meio ambiente e a
sustentabilidade da vida econdmica e social, sdo problemas cuja superac¢ao “é uma
parte central do processo de desenvolvimento” (SEN, 2000, p. 10), no qual o papel
da liberdade no combate a esses males é “a perspectiva norteadora do processo”
(SEN, 2000, p. 10). Tais males sao obstaculos a liberdade cuja superagao significa
expansado da liberdade. Assim, a liberdade é o ideal normativo, cuja realizagao
depende do compromisso da sociedade.

O autor reconhece que a liberdade de cada um — sua condi¢cao de agente — é
condicionada inescapavelmente pelas oportunidades sociais, politicas e econémicas
de que o individuo dispde, razdo pela qual a liberdade individual deve ser
considerada um comprometimento social. Estabelecem-se assim dois eixos
fundamentais em torno dos quais a teoria se desenvolvera: de um lado, o individuo,

visto como agente ativo, isto €, como sujeito capaz de agir livremente, fazendo
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escolhas e tomando decisdes enquanto sujeito autbnomo (SCHRAMM, 1998), e, de
outro, o papel e a responsabilidade das disposicdes sociais representadas por
multiplas instituicdes, tais como o Estado, o mercado, o sistema legal, os partidos
politicos, a midia, os grupos de interesse publico e os foros de discusséo publica,
entre outras (SEN, 2000, p. 11). O individuo visto em sua condigdo de agente ativo,
€ nao de mero recebedor passivo de beneficios, pode exercer sua liberdade, e como
tal, contribuir para o desenvolvimento na medida em que mantém uma relagao
interativa com a sociedade; esta, por seu lado, necessita oferecer as condi¢oes
sociais, necessarias e cruciais, para que os individuos possam agir com liberdade.
Este € o papel das disposi¢gdes sociais e econbmicas (entre os quais, servigos de
educacao e saude), ou, dito de modo geral, das disposicbes que garantam “certas
liberdades instrumentais”, isto €, oportunidades econdémicas, liberdades politicas,
facilidades sociais, garantias de transparéncia e segurancga protetora (SEN, 2000, p.
11).

A abordagem da capacidade

A abordagem seniana da capacidade ecoa, em muitos aspectos, a concepg¢ao
ética e social de Aristoteles, a comecgar pela importancia que aquela abordagem
atribui a liberdade de escolha dos individuos e as oportunidades sociais disponiveis
para que estes possam viver a vida que eles queiram escolher no ambito de suas
circunstancias pessoais e sociais. A abordagem seniana enfatiza que a variavel que
deve ser tomada como o foco da avaliagdo de uma teoria adequada da justica é a
capacidade, entendida como “liberdades substantivas” (SEN, 2001, p. 234), isto €, a
liberdade de que o individuo dispde para realizar uma agao, se, dada a oportunidade
de realiza-la, ele pode escolher realiza-la ou escolher nao fazé-lo.

Capacidade (capability) ou capacitagdes (capabilities) e funcionamentos
(functionings) sao conceitos que pertencem ao mesmo campo categorial, embora
denotem, cada qual, sentidos distintos.

Os funcionamentos referem-se aos estados e acdes (beings and doings) que
compdem as diversas opcdes de combinacbes de que uma pessoa dispde. Tais

estados e agdes podem abranger desde
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[...] coisas elementares, como estar nutrido adequadamente, estar
em boa saude, livre de doencas que podem ser evitadas e da morte
prematura etc., até realizagdes mais complexas, tais como ser feliz,
ter respeito préprio, tomar parte na vida da comunidade e assim por
diante. (SEN, 2001, p. 79)

A combinagdo de funcionamentos ou vetor € um ponto no espago; a

capacidade é o conjunto dos pontos.

A capacidade ¢, portanto, um conjunto de vetores de
funcionamentos, refletindo a liberdade da pessoa para levar um tipo
de vida ou outro. Tal como o assim chamado “conjunto orgamentario”
no espaco de mercadorias, o “conjunto capacitario” reflete, no
espaco de funcionamentos, a liberdade da pessoa para escolher
dentre vidas possiveis. (SEN, 2001, p. 80)

O bem-estar de uma pessoa pode ser avaliado pelos elementos que
constituem a combinagéo de funcionamentos por ela escolhidos.

Do ponto de vista desta abordagem a justica de uma sociedade pode ser
avaliada segundo aquilo que ela promove (ou n&o) para o que cada pessoa pode ser
capaz de “realizar” e “ser”. Como enfatiza Nussbaum (2011, p. 18), o “objetivo crucial
que a sociedade deve promover para seus integrantes é um conjunto de
oportunidades, liberdades substantivas, que as pessoas podem ou nao exercer’.
Nesse sentido, a abordagem pode ser aplicada para avaliar o bem-estar individual e
de grupos populacionais, os arranjos sociais e as politicas publicas. Questbes
sociais como a pobreza, a saude, a educacao, as desigualdades de género, o
desenvolvimento, entre outras desigualdades, tem sido estudadas a partir desta
abordagem.

A concepgao de justica seniana, ao invés de partir da identificagdo das
caracteristicas de uma sociedade perfeitamente justa, como no modelo tedrico de
Rawls, atribui importancia as comparacoes entre sociedades ou alternativas sociais
mais ou menos justas (SEN, 2010, p. 12). Além disso, o autor observa que o
entendimento adequado da justica deve nutrir-se da observacédo das coisas “como
elas se passam, e, em particular, a vida que efetivamente as pessoas levam” (SEN,
2010, p. 19), isto é, com o comportamento real das pessoas e suas interagdes
sociais efetivas.

Sen recorre aos conceitos da primitiva jurisprudéncia indiana niti (adequagao
as regras e instituicdes) e nyaya (realizagcdo da justica no mundo) para ilustrar dois

distintos conceitos de justica (SEN, 2010, p. 59). O primeiro termo diz respeito a
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conformidade ao dever, o segundo, as consequéncias das regras. Eles guardam
semelhangcas com as teorias, respectivamente, de Rawls — em cuja teoria os
principios sdo deduzidos a priori, transcendentalmente, resultando com isso uma
ética de natureza deontologica —, e de Sen, cuja teoria depende, em parte, da
observacao e da experiéncia.

A concepcgao de justiga centrada na avaliagdo das consequéncias das regras
enfatiza a importancia de se levar em conta os resultados, isto &, considerar a vida
que as pessoas sao capazes, efetivamente, de levar face as instituicdes existentes
(SEN, 2010, p. 299). A atencao aos resultados significa avaliar “o estado de coisas
que deriva de uma qualquer decisdo variavel em que estejamos envolvidos, como
acontece no caso de uma conduta, regra ou disposi¢cao” (SEN, 2010, p. 299). O
autor, todavia chama a atencdo para o fato de que tais enfoques tedricos —
deontologia e consequencialismo — ndo devem ser vistos de maneira “pura’ e
estreita. Ambas as interpretacdes podem ser profundamente desajustadas e
enganadoras. “Nada ha que impeca uma perspectiva deontoldgica geral de levar em
conta as consequéncias, muito embora uma tal perspectiva parta da importancia dos
deveres identificados de modo independente” (SEN, 2010, p. 301).

Por outro lado, pode-se dizer que, quando o projeto tedrico seniano principia,
sustentando a liberdade como um valor em si, e extraindo desta interpretacdo uma
concepgdo normativa de justica, exercita uma argumentagcdo de natureza
deontoldgica, isto €, do reconhecimento da importancia da liberdade como um valor
em si (além de valor instrumental) derivam deveres. A liberdade, por outro lado, ndo
€ um dado de observagcdo e experiéncia, embora se possa reconhecer
empiricamente, como o autor o faz, que ela é valorizada em muitas e diferentes
culturas (SEN, 2010).

Em suma, niti e nyaya, embora sejam duas espécies distintas de concepg¢des
da justiga, guardam, ambas, conexdes entre si e “a ideia de justica devera beber de
ambas” (SEN, 2010, p. 19).

Capacidade: florescimento e saude

A teoria da justica de Sen, centrada na nogao de capacidade como a variavel
focal mais adequada — nogédo que o autor considera o diferencial mais significativo

de sua teoria em relagdo as demais correntes da justica distributiva — oferece um
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importante referencial tedrico para a aplicagdo no campo da Saude e da Justica
Sanitaria. Destacamos os pontos principais da teoria.

a) A teoria da justica de Sen mostra-se profundamente influenciada pela
nocao de “florescimento humano”, cuja origem remonta a Aristoteles. A filosofia de
Aristoteles esta presente na reflexdo tedrica de Sen, como este autor
expressamente o reconhece (SEN, 1993, 2001). Todavia, foi a fildsofa Martha
Nussbaum (1990, 1993, 2000, 2011) quem melhor investigou a marca de Aristoteles
na abordagem seniana das capacidades.

Para Aristdteles o fim (o telos) de todas as atividades politicas € o
“florescimento humano”, que o filosofo expde em sua Etica a Nicémaco ao discorrer
sobre o bem supremo, o bem que é a meta de toda acéo e decisdo (ARISTOTELES,
1979). “Florescimento humano” é o termo que traduz mais adequadamente o
conceito de eudaimonia de Aristételes (MENDES, 2001, p. 97), expressao grega
também traduzida para o portugués por felicidade, “vida boa” ou “vida feliz”
(LABARRIERRE, 2003). A nocéo de florescimento humano expressa a ideia de
capacidade, isto é, aquilo que os seres humanos sdo capazes de fazer e ser e
daquilo que € possivel para eles. Na ética de Aristételes o florescimento humano é,
por definicdo, um bem comunitario, dado que o homem é um animal politico e a
cidade existe em funcdo do bem-viver e ndo do simples viver (LABARRIERRE,
2003). Tais passagens sugerem que a capacitacao de todos para viver vidas que
possam florescer depende de um compromisso da sociedade.

b) A abordagem das capacidades tem um carater universal; ela é extensivel a
todos os membros da sociedade independentemente das diferencas de classe
social, género, comunidade, orientagdo sexual ou identidade étnica.

c) As capacidades devem ser avaliadas ndo somente em relagdo aos
funcionamentos que uma pessoa é capaz de realizar realmente, mas também em
relacdo ao conjunto de capacidades (capability set) alternativas que é capaz de

realizar, uma vez que tenha oportunidades reais.

O enfoque avaliatério dessa “abordagem da capacidade” pode ser
sobre os funcionamentos realizados (0 que uma pessoa realmente
faz) ou sobre o conjunto capacitario de alternativas que ela tem (suas
oportunidades reais). (SEN, 2000, p. 96, grifo do autor)

d) A abordagem das capacidades favorece as comparagdes interpessoais de

funcionamentos individuais mais facilmente do que aquilo que outras correntes de
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justica distributiva propéem distribuir (SEN, 2000; 2001), tais como a distribuicdo de
utilidades ou bens primarios.

e) Na teoria da justica seniana, as capacidades de saude sao vistas de modo
abrangente; saude envolve desde os funcionamentos mais elementares, tais como,
nutrir-se adequadamente, evitar a morte prematura e viver durante o tempo de
duragédo considerada ‘normal’ da vida humana, até horizontes mais amplos, tais
como as capacidades de saude mais complexas, que consistem em tomar parte da
vida da comunidade, engajar-se em varias formas de interagdo social e em ser
capaz de divertir-se em atividades recreacionais (SEN, 2001).

f) Outra observacgédo fundamental da abordagem seniana é a consideragéo do
fato empirico da diversidade humana. Ao invés de partir da suposicdo de uma
uniformidade imaginaria, tais como a de que “todos os homens sao criados iguais”,
considerar a diversidade humana real é fundamental para avaliar a igualdade (SEN,
2001, p. 23-24).

A diversidade humana se manifesta em duas dimensdes: por um lado, os
seres humanos se diferenciam em razdo de caracteristicas internas, tais como,
idade, sexo, habilidades gerais, talentos particulares, propensdo a doengas, entre
outras; por outro lado, em raz&o de circunstancias externas, tais como, patriménios
disponiveis, ambientes sociais, problemas graves do meio ambiente, entre outros.
Devido a diversidade humana que resulta do cruzamento dessas dimensoes, avaliar
a igualdade é uma tarefa complexa e as concepgoes de justica que pretendem uma
igualdade plena, isto é, que n&o consideram a diversidade humana, estariam
condenadas ao fracasso em sua prépria origem (SCHRAMM, 2004; VITA, 1999).

Uma concepgéao de justica distributiva, portanto, implica escolher o que sera o
objeto da politica de distribuicdo equalizadora, assumindo, em contrapartida, que
outras dimensdes do ser humano n&o serao equalizadas ao mesmo tempo.

A atencdo a diversidade humana tem dupla implicagdo. Por um lado, uma
implicagéo para a justica no campo da Saude: a diversidade humana oferece uma
razao solida para tratar diferentemente as pessoas, segundo o grau de desigualdade
de cada uma. Por outro lado, a tarefa de equalizar requer o compromisso da
sociedade de ajudar aqueles que estdo em maiores desvantagens. Especificamente,
as desigualdades de saude requerem da justica que as necessidades de saude dos

individuos que estdo em maior desvantagem sejam priorizadas pelas politicas
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publicas, na distribuicdo dos recursos necessarios, para que tais individuos possam
converté-los em capacidades.

g) Finalmente, deve-se destacar a importancia das no¢des de oportunidade e
processo, que a abordagem das capacidades mostra estarem associadas a
liberdade. A liberdade, sustenta Sen (2000, p. 31), “envolve tanto os processos que
permitem a liberdade de acdes e decisbes como as oportunidades reais que as
pessoas tém, dadas as circunstancias pessoais e sociais”.

O aspecto processual da liberdade reflete a condicdo de agente, isto é, a
importancia ndo esta somente nas coisas as quais uma pessoa da algum valor e que
visa realizar, mas também quando essas coisas sao produzidas pelos esforcos
préprios da pessoa, enquanto parte ativa do processo (SEN, 2001). A participagao
da pessoa é relevante sob muitos aspectos, entre outros, por causa da natureza dos
valores humanos, cuja formacdo requer a participagdo ativa das pessoas na
discussdo publica (SEN, 2000). Por outro lado, a participagdo ativa na discussao
publica ajuda os participantes a compreenderem de modo mais bem informado as
necessidades que importam e a hierarquizar prioridades. A politica publica “tem o
papel ndo s6 de procurar implementar as prioridades que emergem de valores e
afirmacgdes sociais, como também de facilitar e garantir a discussdo publica mais
completa” (SEN, 2000, p. 318).

A énfase no aspecto processual da liberdade se alicerca em grande parte
focalizando o individuo em sua condicdo de agente, capaz de dar direcao ao seu
proprio destino e ndo meramente como recebedor passivo de “resultados” de
instituicées; a abordagem situa este individuo como participante nas agdes sociais,
politicas e econbmicas.

Em suma, esse modo de abordagem tem implicagcdes para a saude e para a
justica sanitaria. Em primeiro lugar, isso significa que uma justa distribuicdo dos
recursos de saude nao deve ficar restrita a mera distribuicdo de resultados (agdes e
servicos de saude), mas também a distribuicdo de informagdes (BENDER, 2005).
Com isso, os individuos poderiam participar e influenciar nas decisdes sobre
questdes relevantes que concernem a justica distributiva no campo da Saude. Essa
“‘justica participativa” (HAKER, 2005), aponta ainda para horizontes mais amplos e
abrange a importancia para os pacientes de participarem nas organizagdes voltadas
para os afetados por doencgas especificas, como, por exemplo, os grupos de apoio

de pacientes, e servem como um canal de comunicacgao e esclarecimento de direitos
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do paciente. Em segundo lugar, o acesso a informacgdes é relevante também como
condicdo necessaria para o esclarecimento dos pacientes e, com isso, sua
capacitagcao para que possam tomar suas proprias decisdes enquanto agentes de

sua propria saude.

2.3 A BIOETICA DE PROTECAO

A bioética de protegcado constitui uma importante contribuicdo da reflexao
bioética na América Latina, onde nasceu, embora sua utilidade possa ser estendida
aos conflitos e dilemas morais no ambito da saude publica em geral, uma vez que as
contradicbes da globalizacdo criam as condi¢gdes que justificaram e justificam a
necessidade de protecao de individuos e populagdes ameagados, em ambito global.

Em sua autocompreenséo inicial, a bioética de protecéo se definiu como ética
aplicada aos conflitos e dilemas morais da saude publica (SCHRAMM, 2003;
SCHRAMM; KOTTOW, 2001). Nesta concepgao, o Estado devia — como parte de
seus compromissos para com seus cidadaos — defender os individuos e populagdes,
“priorizando os mais desamparados, como forma de dar concretude a justiga social”
(SCHRAMM, 2004, p. 13). Posteriormente o conceito de protegao foi estendido para
além da esfera dos individuos e populagdes, vindo a abranger outros seres em seu
circulo de protecao, tais como os seres vivos € ambientes naturais (SCHRAMM,
2012).

As tarefas da bioética de protegcdo sao, segundo Schramm (2012): a)
descrever e compreender os conflitos da maneira mais racional e imparcial possivel;
b) tentar resolvé-los normativamente, propondo ferramentas adequadas a fim de
proscrever os comportamentos considerados incorretos e prescrever aqueles
considerados corretos; e c¢) indicar os meios praticos capazes de proteger
suficientemente os envolvidos em tais conflitos, garantindo cada projeto de vida
compativel com os demais.

Enquanto ferramenta para resolver conflitos morais em saude publica e
conflitos de interesses e de valores em ambito social quando surgem controvérsias
morais — por exemplo, sobre quem tem direito de acesso a determinado cuidado de
saude — a reflexdo proposta pela bioética de protecdo pode servir de instrumento
valido com vistas a identificar e condenar discriminagdes sofridas por grupos que se
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situam em desvantagens sistematicas, e defender o direito a protecdo do Estado
daqueles mais desamparados, garantindo-lhes prioridade no atendimento.

As categorias analiticas da bioética de protecédo tém sido, todavia, ao longo
de sua recente histéria, objeto de polémicas (CAMPBELL, 2003; KOTTOW, 2003;
MACKLIN, 2003; SASS, 2003), inclusive aquela que suspeita da prépria pertinéncia
e legitimidade do uso do termo “bioética da protecdo” (SCHRAMM, 2012). Tais
polémicas alimentaram o debate tedrico e levaram seus autores a explicitar as
categorias de analise e a metodologia da bioética de protecdo com vistas a prover
essa abordagem da necessaria consisténcia conceitual, epistemologica e
metodologica.

Nesse sentido, o texto de Schramm, Vulnerabilidade, vulneragdo, saude
publica e bioética da protegdo: analise conceitual e aplicagdo (2012, p. 37-57),
oferece esclarecimentos substanciais e faz distingdes fundamentais. Alguns
aspectos desta abordagem, que s&o relevantes para nossa investigagcdo, sao

destacados a seguir.

2.3.1 Vulnerabilidade e vulneragéo

A primeira distingdo importante € a que distingue vulnerabilidade e
vulneragao.

Schramm (2012) esclarece que ambas as expressdes se referem ao mesmo
conceito grego trauma (“ferida”), em sua tradugao latina vulnus (“ferida”). Todavia,
apesar de compartilharem a mesma intensdo semantica presente na raiz etimolégica
comum de origem, os termos ndo possuem a mesma extensido. “Vulnerabilidade’ se
refere a condicdo de quem pode ser ferido (ou ‘traumatizado’), ao passo que
‘vulneracédo’ se refere especificamente a condicdo de quem ja esta ferido (ou
traumatizado)” (SCHRAMM, 2012, p. 38, grifo do autor). A vulnerabilidade € a
qualidade essencial que caracteriza todos os seres vivos devido a condicdo de
finitude e mortalidade que os constitui. Distintamente, a vulneragao designa o ato ou
efeito de vulnerar. De acordo com as categorias aristotélicas — ato e poténcia — a
vulnerabilidade se refere a uma caracteristica em poténcia ou uma potencialidade; a
vulneragao se refere a uma caracteristica em ato ou a uma efetivagdo da mesma
potencialidade.

Para a bioética, a vulnerabilidade tornou-se um principio moral, a partir do

qual a condicdo de fragilidade, finitude e mortalidade, que caracteriza
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universalmente todos os seres, fundamenta a prescricio do respeito, da
preocupagao e da protecdo do outro e da vida em geral. No entanto, essa
abrangéncia do conceito de vulnerabilidade ndo deve ser confundida com a
vulneragdo concreta que atinge individuos ou populagdes que merecem ser
protegidos contra danos que nao sao capazes de enfrentar sozinhos (SCHRAMM,
2008).

Por isso, a analise e a distingdo rigorosa dos dois termos tem uma
importancia pratica crucial, ja que a bioética de protecdo deve poder definir
claramente quem sdo aqueles — sujeitos e populagdes vulneraveis/vulneradas — em
relagcdo aos quais ela procurara sustentar a legitimidade da protegéo e justificar as
acoes protetoras correspondentes adequadas. Nesse sentido a analise conceitual —
uma ferramenta da filosofia analitica — representa um importante recurso da bioética
da prote¢cdo, na medida em que responde a necessidade do pensar correto e

imparcial.

2.3.2 Protegdo: paternalismo ou autonomia?

A disposicédo de proteger individuos e populagdes vulneraveis tem sido
entendida por vezes como uma atitude paternalista e tem por isso suscitado
discussdes em torno dos conceitos de vulnerabilidade e prote¢do, como a que teve
lugar no congresso internacional de bioética em Brasilia, em 2002, cujo tema geral
foi Bioética: poder e injustica (GARRAFA; PESSINI, 2003). Por isso, o conceito de
protecdo precisa ser rigorosamente definido para que ele ndo derive em praticas
condenaveis — a exemplo do paternalismo — e, pelo contrario, oriente acodes
protetoras que nao violem o principio da autonomia dos sujeitos e populagcdes
“capacitados”.

Para exemplificar: a atitude paternalista foi percebida quando o Programa
Conjunto das Nacbes Unidas para o HIV/AIDS realizou consultas em paises em
desenvolvimento com vistas a realizar testes de vacinas preventivas contra a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Acquired Immune Deficiency Syndrome —
AIDS) nesses paises. As diretrizes do CIOMS foram veementemente rechacadas
porque, segundo Ruth Macklin (2003) — uma das organizadoras das consultas
ocorridas no Brasil e em Uganda —, foram consideradas paternalistas e ofensivas
para os sujeitos e os pesquisadores de paises em desenvolvimento, uma vez que

tais diretrizes presumiam a incapacidade destes paises quer de realizar a pesquisa,
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quer de garantir que os sujeitos fossem adequadamente informados e ndo coagidos
ou enganados a fim de participar da pesquisa. Como consequéncia, o CIOMS
modificou as diretrizes nos documentos posteriores, em reconhecimento de que
“diretrizes éticas podem ser excessivamente paternalistas quando designam todos
os paises em desenvolvimento como ‘subdesenvolvidos’ [...] e incapazes de ter a
capacidade ética e cientifica para realizar a pesquisa” (MACKLIN, 2003, p. 66). Na
visdo de Miguel Kottow (2003), mesmo formas de “paternalismos bem-
intencionados” sdo moralmente suspeitos, se o beneficio que se pretende nao for
valorizado positivamente e aceito pelas partes que serao afetadas.

O exemplo mostra que as distingdes conceituais sdo também, para este ponto
de tensao, cruciais. Quando é possivel falar em protecdo sem incorrer em uma
forma errbnea e moralmente condenavel de paternalismo?

Segundo Schramm (2012), o conceito de prote¢cao abrange um duplo espaco.
Por um lado, ele se refere as inter-relagdes individuais — ou pessoais; por outro, ele
se refere a um sentido coletivo — ou social. No espaco das inter-relagdes individuais
o conceito de protecdo define o amparo que um agente protetor oferece — mas sem
impor, em principio, para nao configurar uma atitude paternalista — a um sujeito
incapaz de se proteger sozinho. A relagao protetora paradigmatica entre pais e filhos
€ 0 modelo de relacdo em que a protecao, nesse sentido, € necessaria e adequada.
No espaco social, a protecdo — em sentido coletivo — refere-se ao amparo que o
Estado deve oferecer a populacado sob sua responsabilidade. Mas a agao protetora
visada pela bioética da protecdo entende que o Estado deve proteger néo toda a
populacdo de potencialmente vulneraveis, segundo o conceito de vulnerabilidade
geral — o que configuraria uma forma de paternalismo —, mas aqueles individuos e
populacdes de fato vulnerados e aqueles “suscetiveis” de vulneracao, para evitar
que se tornem vulnerados.

De modo geral, a bioética rejeita o paternalismo e reconhece que a autonomia
das pessoas constitui um direito humano fundamental; de acordo com tal principio —
de autonomia — dever-se-iam respeitar as decisdes livres e autbnomas dos

individuos.

2.3.3 Empoderamento

A suspeita de que a bioética de protecao poderia incorrer em uma atitude

paternalista significa que ela violaria o principio da autonomia e que ela se basearia
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no pressuposto da incapacidade das pessoas em tomar suas proprias decisdes.
Schramm (2012) esclarece que a bioética de protegédo tem como referéncia principal
a justica sanitaria em situagdes de escassez de recursos ou a moralidade em saude
publica em geral — situagdes em que sao observaveis empiricamente a desigualdade
e a assimetria de poder, isto é, aqueles que tém meios e poder (os empoderados) e
podem garantir com isso suas proprias vidas com qualidade razoavel, e aqueles que
nao os tém (os ndo empoderados). Nessas circunstancias de conflituosidade —
caracteristicas do ambito da saude publica —, a bioética de protecdo sustenta o
dever de proteger os afetados “ndo empoderados”.

Com isso, deve-se concluir que a perspectiva da bioética de protecdo, na
medida em que ela se compromete com sujeitos e populagdes de “desamparados”,
incapazes de se defender sozinhos e que precisam de medidas de protecao ou
assisténcia, pressupde de fato uma assimetria em termos de empoderamento entre
protetor e protegido. Em particular, a perspectiva da bioética de protegao parte do
reconhecimento de que a realidade da saude publica esta imersa na conflituosidade
que decorre do fato de que as demandas de saude sao crescentes e 0s recursos
sdo escassos. Tais circunstancias sdo agravadas quando o contexto social é
marcado pelas desigualdades sociais, sanitarias, e politicas (a assimetria de poder).
Nesse contexto, os recursos de saude sao disputados por sujeitos ou pacientes
morais — individuos e populagdes — entre os quais alguns tém meios e poder e
outros ndo os tém. A bioética de protecdo consiste em um compromisso com estes
ultimos, visando a empodera-los através dos meios protetivos a serem exigidos do
Estado em nome da justica social e sanitaria. Sem a protecdo aos pacientes nao
empoderados, as desigualdades e as injusti¢cas transformam-se em iniquidades. Por
isso, a bioética da protecdo visa a proteger os vulnerados de fato — e nao a
vulnerabilidade geral, constitutiva dos seres vivos. Contra a vulnerabilidade geral —
“‘metafora de nossas dificuldades de lidar com a finitude e a mortalidade de nossa
condigcdo de humanos” (SCHRAMM, 2012, p. 55) —, nada praticamente se pode
fazer. Mas, quando a finitude e a mortalidade de uns significam doengas e
sofrimentos que poderiam ser evitados ou eliminados e significam vidas sendo
abreviadas pela morte precoce evitavel, entdo a protecdo, por parte daqueles que
podem oferecé-la — o Estado ou outras formas de organizacao e apoio —, constitui
um dever moral dessas instituigdes, segundo a bioética de protecéo.
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3 O DIREITO A SAUDE NO CONTEXTO SOCIAL BRASILEIRO

O objetivo deste capitulo é examinar a moldura institucional que garante
formalmente o direito a saude no Brasil, em contraste com as iniquidades em saude
que mostram a realidade de fato da saude no contexto brasileiro. Examinaremos os
obstaculos internos ao sistema publico de saude - que emergem de seus principios
incongruentes - e os externos, que consistem em politicas publicas incongruentes
com aqueles principios. Por fim, destacaremos o papel do Estado e a importancia da

participacao social na definigdo dos rumos do SUS.

3.1 DIREITO A SAUDE E INIQUIDADES EM SAUDE

A literatura examinada no intuito de compreender o contexto brasileiro e, em
particular, o lugar que a saude ocupa nesse contexto, destaca com frequéncia dois
aspectos centrais: o primeiro € o direito a saude, inscrito na Constituicdo Federal do
pais, de 1988 (BRASIL, 2006a) e expresso nas leis fundadoras que regem o
Sistema Unico de Saude (BRASIL, 1990a, 1990b); o segundo aspecto é a
desigualdade social, incluindo nesta as desigualdades na area da Saude.

Esses dois aspectos permitem compreender o significado da saude no
contexto brasileiro: uma realidade na qual temos o direito de jure, mas nao o direito
de facto a saude para todos, que deveria ser realizado, de acordo com o principio
constitucional, como um direito do cidadao e um dever do Estado.

A desigualdade social marca tdo profundamente a realidade social brasileira
que é vista como a razdo mesma pela qual o direito a saude inscrito na Constituicao
nao vai além de um formal conjunto de principios, ndo realizados na pratica.
Exemplo dessa visdo se expressa na avaliacdo de Adib Jatene, ex-ministro da
Saude, segundo o qual o resultado, depois de 25 anos de promulgagdo da
Constituicao Federal, € sombrio (JATENE, 2013). A conclusao do autor & que
desenvolver o Estado de bem-estar social num pais que convive com ampla
desigualdade tem demonstrado ser algo irrealizavel. A opinido desenvolvida na
matéria baseia-se em artigo de Sonia Fleury publicado no Le Monde Diplomatique
Brasil. Segundo a leitura de Jatene (2013), apesar de a Constituicdo brasileira ter
como objetivo a democracia social, sob o primado da justiga social, o que estamos

experimentando, apos todos esses anos de experiéncia de democracia
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constitucional, € um retrocesso, isto €, uma transmutacgéo regressiva do social, com
a presenca de valores conservadores, além do incentivo ao empreendedorismo
individual e ao consumismo em detrimento de formas solidarias de sociabilidade e
da existéncia de mecanismos institucionais de protecao social publica. De acordo
com Jatene (2013), trilhamos caminhos que conflitam com o espirito da Constituigao
e que nos conduzem a situacdes inaceitaveis. A explicacdo causal que o autor
oferece € que a desigualdade estabelecida, que opde uma imensa massa de
miseraveis a uma minoria que vive na opuléncia, impede a Constituicao de ir além
de uma formulagado tedrica e é incapaz de realizar na pratica o ideario da justica
social que a inspirou (JATENE, 2013).

As desigualdades em saude, no Brasil, ttm sido objeto de muitos estudos
(BARATA, 2009; BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2006; DUARTE et al.,, 2002;
SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2005; VIANA et al., 2001), que avaliam as
iniquidades em saude como uma das faces mais cruéis da desigualdade social do
pais. Nos termos de Buss e Pellegrini Filho (2006, p. 2.005), elas representam a
“‘nossa mais grave doenca”. As iniquidades em saude se expressam, sobretudo, na
desigual oportunidade de acesso aos bens e servigos de saude existentes,
perceptivel entre individuos, entre as classes sociais, entre as regides geograficas e
no interior das cidades (centro-periferia) (COELHO, 2010).

O relatério final da Comissao Nacional sobre Determinantes Sociais da Saude
(2008) apontou as causas sociais das iniquidades em saude no Brasil, assinalando
que o Brasil esta entre os paises com maiores iniquidades em saude; isto quer dizer,
desigualdades de saude entre grupos populacionais que, além de sistematicas e
relevantes, sdo também evitaveis, injustas e desnecessarias, caracteristicas que
configuram o conceito de iniquidade (WHITEHEAD, 2000). Tais iniquidades seriam o
produto de grandes desigualdades entre os diversos estratos sociais e econbémicos
da populagéo brasileira. Segundo o relatério, os dados do Programa das Nagdes
Unidas para o Desenvolvimento, de 2007, situavam o Brasil em 11° lugar entre os
paises mais desiguais do mundo, em termos de distribuicdo de renda.

E diante deste quadro social e sanitario que muitos autores examinaram o
resultado de mais de duas décadas de experiéncia da instituicdo formal do direito a
saude no Brasil.

O Sistema Unico de Saude (SUS), produto das lutas pela democratizagdo do

pais e pela democratizagdo da saude em particular, tem na Constituicado Federal e
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na Lei Orgénica da Saude de 1990, sua expressdo maxima. Os principios e
diretrizes do SUS constituem a moldura juridica do direito a saude no Brasil:
principio de acesso universal e igualitario e atendimento integral; e diretrizes para a
realizagao desses principios: descentralizagao, regionalizacdo das agdes e servigos
de saude, e participagdo da comunidade. O sistema esta baseado na gratuidade das
acdes e servicos de saude, no reconhecimento da autonomia e no respeito a
dignidade humana. O SUS representa o maior sistema publico de Saude existente
em sociedades de mais de 100 milhées de habitantes e os principios que o definiram
apontam para um programa de grande conteudo redistributivo (MENICCUCI, 2009).
O SUS representa para aqueles cidadaos socialmente vulnerados uma moldura de
protecao indispensavel para o cuidado da saude num contexto de desigualdade
social (ARREGUY; SCHRAMM, 2005). Os fins visados pelo SUS, portanto, séo
moralmente justificaveis e tornam o sistema enquanto tal um importante objeto da
reflexdo bioética (MESQUITA FILHO, 2010).

Isto posto, pode-se perguntar. se a sociedade vive sob um regime politico
democratico formalmente, se o Estado se rege pelos principios do Direito, se o
direito a saude esta constitucionalmente garantido, o que acontece na pratica
concreta? Qual é o resultado dessa experiéncia histérica do sistema publico de
Saude apds pouco mais de duas décadas de existéncia? Que avaliagcdo se pode
fazer do SUS? Que destino tiveram os principios constitucionais que consagraram a
saude no Brasil como um direito do cidaddo e um dever do Estado? Como foram
realizados (ou n&o) na pratica efetiva?

O exame da literatura demonstra o interesse de muitos autores em responder
a esses questionamentos, sendo boa parte deles os proprios arquitetos do sistema,
aléem de académicos que pensam a saude no Brasil. Longe de ser um mero
exercicio intelectual pensar a experiéncia histérica do SUS, depois mais de duas
décadas de existéncia, € uma tarefa vista por defensores criticos do sistema publico
de Saude como uma condigao vital para a sobrevivéncia do proprio sistema.

O fato que obriga a reflexdo € que o horizonte ético desenhado pelos
principios constitucionais — de saude para todos, segundo os principios da
universalidade, igualdade e integralidade — esta longe de ser uma realidade efetiva.
Obstaculos de diversas ordens se interpdem no caminho da sua efetivagcdo. Como
consequéncia, o direito a saude tem, em muitas situagbes, uma existéncia

meramente formal. Por isso, € necessario examinar a experiéncia do SUS a fim de



59

avaliar as condicdes de possibilidade de que a saude possa passar do mero direito
formal a saude ao direito efetivo, isto €, que o direito a saude possa ser
implementado em toda a expressao dos principios que o definem. Essa é a questao
mais importante com que se defrontam os governos em qualquer dos niveis de
poder da federacdo e a questdo de fundo dos diversos trabalhos de avaliagdo do
sistema apds pouco mais de duas décadas de sua existéncia (AITH, 2010; MEDICI,
2010; SANTOS, 2010; WEICHERT, 2010).

3.2 O SISTEMA UNICO DE SAUDE: OBSTACULOS INTERNOS E EXTERNOS

Obstaculos de diversas ordens se interpdem no caminho da efetivagdo dos
principios de universalidade, igualdade e integralidade. Por isso, convém comecar

por examinar os préprios principios, o que significam e o que implicam.

3.2.1 Principios incongruentes, praticas incompativeis

Os principios e diretrizes constitucionais ddo margem a muitas confusoes,
conforme diversos autores j4 o puderam observar (AITH, 2010; ARREGUY;
SCHRAMM, 2005; COELHO, 2010; SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2005). Em
primeiro lugar, nota-se a falta de distingbes conceituais claras na propria legislagao
do SUS. O legislador, na formulacdo do artigo 7° da Lei n° 8.080/90, mistura os
conceitos de principio e diretriz, tratando como principios o que a Constituicao
expressamente chama de diretrizes (AITH, 2010). Embora Fernando Aith esclarecga
que este seja um problema menor, uma vez que tanto os principios como as
diretrizes vinculam todos os atos realizados no ambito do SUS, é razoavel pensar
que um sistema de grande relevancia para a protegdo da saude, complexo, € ao
mesmo tempo com tantas dificuldades em passar dos principios a pratica, tenha sido
capaz de confundir coisas conceitualmente distintas. Segundo o autor, os principios
sao o alicerce do sistema; as diretrizes sdo os seus contornos, os caminhos que
devem ser seguidos para que se alcancem os objetivos previstos na Constituigéo.

Outro tipo de dificuldade consiste em articular os trés conceitos -
universalidade, igualdade e integralidade — que subjazem as politicas no interior do
SUS. Nesse sentido, devido ao principio de que todos (universalidade) tém direitos

iguais (igualdade) a tudo (integralidade) deixou-se de praticar a justica social
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ofertando mais aos menos favorecidos (COELHO, 2010). Confuséo, portanto, entre
os principios de universalidade e de igualdade como equidade. Também o principio
da integralidade tem dado margem a confusao, embora as contradi¢des quanto a
esse principio tenham sido pouco investigadas. Como todos tém direito a tudo, nao
se soube estabelecer prioridades definindo o que néo seria possivel fazer ou ofertar
em funcéo das limitacdes de recursos, e com isso poder fazer o que seria prioritario
(SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2005; COELHO, 2010). Como consequéncia,
observa-se o0 paradoxo, na pratica do sistema de Saude, de ofertar procedimentos
muito onerosos para o sistema e de pouco impacto, quer na longevidade quer na
qualidade de vida dos cidadaos, enquanto alguns bens elementares n&o sao
ofertados ou 0 sdo em volume e qualidade insuficientes. O que acontece na atengao
basica € um bom exemplo disso, na medida em que este nivel da atengcdo acaba
sendo prejudicado em termos de recursos.

Tais séo, brevemente, alguns dos problemas envolvidos na pratica dos
principios do SUS. Por isso, convém examina-los mais acuradamente.

O primeiro obstaculo que se destaca € quanto a incongruéncia dos principios
entre si, quando confrontados com as demandas crescentes, por um lado, e o0s
recursos limitados, por outro. De fato, como € possivel esperar que os principios
constitucionais que orientam as agdes no sentido do direito a assisténcia integral a
saude, sem distincdo, a todos aqueles que necessitarem, possam ser plenamente
realizados sem levar seriamente em consideragdo a realidade da escassez de
recursos? As demandas cada vez maiores por servicos de saude frente a escassez
de recursos para atender a todos e de forma integral representam uma situagéo de
conflito. Se os recursos nao sao suficientes para atender a todos e integralmente,
segundo o principio da igualdade do direito de todos, o que fazer? Dadas as
limitagdes de recursos, se uma acao tiver que ser escolhida e isto implicar, por
exemplo, a eleicdo de alguns (pacientes) em detrimento de outros, se fere o
principio da universalidade e da igualdade. Por outro lado, o atendimento de todos,
por exemplo, segundo um minimo igual para todos fere o principio da integralidade
do atendimento. Diante do possivel impasse, se em algum momento uma decisao
tiver que ser tomada, algum principio havera de ser prejudicado.

O conflito entre as demandas cada vez maiores por assisténcia a saude e a

escassez de recursos configurou grande parte dos esforgos reflexivos da bioética
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nos anos 1990, periodo denominado de “fase publica” da bioética ou “fase dos
conflitos” (SCHRAMM, 1996).

Os conflitos dessa natureza constituem um grave problema e uma tarefa para
a reflexdo na medida em que os principios constitucionais podem se revelar
incongruentes quando contextualizados em situagdes de escassez de recursos, que
exigem “colocar limites” (CALLAHAN, 1995).

No entanto, essa reflexdo nao teve lugar, por exemplo, na avaliagdo de
desempenho do SUS, quando se realizou o Plenario do Conselho Nacional de
Saude, em 2001, que avaliou os doze anos de existéncia do sistema publico de
Saude. Como observam Euclydes Arreguy e Fermin Schramm (2005, p. 119), o

relatério que resultou do referido conselho

[...] ndo aprofunda a questdo se, por acaso, existem conflitos e
incongruéncias entre os principios norteadores das politicas
sanitarias, nem a discussao sobre as consequéncias da escassez de
recursos para uma politica de saude que afirma ao mesmo tempo o
universalismo igualitario e a integralidade da assisténcia.

Os autores acima citados mostram que a reflexao sobre os possiveis conflitos
e incongruéncias entre os principios orientadores da acado na area da Saude
encontra nas teorias da justica de Rawls (1997) e Sen (2001), e na bioética de
protecdo, de Schramm e Kottow (2001) — ferramenta que tem sido sistematicamente
refinada conceitualmente (SCHRAMM, 2012) — abordagens mais adequadas para o
entendimento dos principios e sua aplicagao.

Assim, por exemplo, a visdo de justica entendida ndo como igualdade, mas
como equidade (Rawls), segundo a qual, o tratamento desigual poderia ser
moralmente justificado, desde que fosse para beneficiar o mais desfavorecido,
representa um avancgo tedrico capaz de dar exequibilidade ao principio da igualdade
quando este é aplicado levando em conta as pessoas em suas diferencas e
desiguais necessidades. Observa-se, portanto, que existe uma tensdo entre a
concepgao de justica entendida como igualdade e aquela da justica entendida como
equidade. Se aplicado sem considerar as pessoas segundo suas diferencas e
desiguais necessidades o principio da igualdade produz injusticas. Por outro lado,
distribuindo bens de modo desigual em consideragdo as diferentes necessidades
das pessoas ja n&do sera o principio de igualdade em um sentido absoluto que estara
sendo praticado. Todavia, € precisamente a distribuicdo desigual entre desiguais a
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condicdo necessaria para se produzir a justica naquele sentido que, desde
Aristoteles e retomado por Rawls e Sen, se entende como genuino e moralmente
justificado, como vimos na definicdo de justica como equidade, no marco tedrico que
desenvolvemos.

Retomando a teoria da justica como equidade de Rawls — e sua proposta de
distribuicao de bens primarios que leva em conta as diferengas —, Sen considera que
embora a distribuicdo desigual entre desiguais seja uma condigdo necessaria da
justica, isto ndo seria condigdo suficiente para produzir a justica como equidade. A
questdo central para Sen é quanto ao que distribuir para produzir a justica.
Considerando as pessoas em suas diferentes necessidades e prioridades — reflexo
de seus desejos e preferéncias — a tarefa da justica €, na concepcgao seniana, agir
para garantir liberdades efetivas, tornando as pessoas iguais em suas capacidades.
A capacidade (capability), incluindo a oportunidade, refletiria a liberdade efetiva do
individuo para fazer ou ndo escolhas que ele considere importantes para sua vida.

Todavia, o problema da devida articulagdo e aplicacdo dos principios da
universalidade de acesso, integralidade e igualdade da assisténcia a saude as agdes
de saude publica nao fica ainda resolvido satisfatoriamente, com a contribuicido
tedrica de Rawls e Sen, sobre o que seria justo fazer para encontrar um caminho de
acao diante da contradicdo entre recursos escassos e demandas crescentes
(ARREGUY; SCHRAMM, 2005).

A bioética de protecao busca integrar as contribuicdes de ambas as teorias da
justica, tentando com isso superar as insuficiéncias de ambas frente ao problema
representado pela necessidade de agdes pragmaticas capazes de atingir resultados
efetivos, garantidos pelo Estado. A reflexao proporcionada por esta ferramenta da
bioética aponta — considerando as desigualdades existentes no mundo — para a
focalizagcdo das questdes prioritarias por meio de politicas garantidas pelo Estado,
como forma de diminuir as desigualdades. Direcionar as agbes de saude a partir da
priorizacdo de demandas de saude que partissem da efetiva participacdo da
populagdo na tomada de decisdo seria, segundo essa concepg¢ao, um meio para
encontrar as solugdes mais adequadas para equacionar o problema da justica
distributiva diante da contradicdo entre recursos limitados e demandas crescentes
na area da Saude.

Como vimos anteriormente, quando tratamos do conceito de justica como

equidade, o problema crucial desta nocdo — problema contemporaneo na discussao
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tedrica sobre a justica — estd em encontrar razbes que justifiquem abandonar a
igualdade em favor de uma distribuicdo desigual. As teorias da justica de Rawls e
Sen, embora contribuam com nogdes importantes, ndo sao suficientes para
responder as questbes de justica distributiva na area da Saude. Em meio as
incertezas sobre o que fazer a partir das insuficiéncias teoricas, observadas nas
teorias da justica consideradas, a bioética de protecdo aponta uma tarefa — uma de
suas tarefas, a de proteger os vulnerados (SCHRAMM, 2012) — propondo a
focalizagcdo das acbes de saude segundo o critério da prioridade das demandas,
consideradas a partir da participagao da populagao.

Mas, como reconhece Jairnilson Paim (2009), o principio de equidade nao fez
parte dos principios do SUS, nem na Constituicdo, nem na Lei Orgéanica da Saude.
O principio central foi o da igualdade. Mas segundo o autor isso nao significaria que
o sistema, tal como foi pensado, ndo dispusesse de outros caminhos para chegar a
escolha da agdo moralmente mais justa, através do critério da necessidade e
mediante a diretriz de utilizagdo da epidemiologia para o estabelecimento de
prioridades, para a alocagao de recursos e para a orientacdo programatica. De
acordo com este autor, tais critérios permitiiam chegar a decisdo, socialmente mais
justa, que consistiria em oferecer mais recursos para 0s que mais precisassem.
Chama a atencdo que, para este autor, a nogdo de equidade seja vista como
‘polémica”, “ambigua”, assim como outras nog¢des, tais como “discriminagao
positiva”, que, em sua visdo, serviriam a interesses de “organismos internacionais
que nao apoiam o desenvolvimento de sistemas de saude universais” (PAIM, 2009,
p. 57-58).

A resisténcia a utilizagcdo do principio de equidade, porém, ndo € o que se
observa hoje em grande parte dos estudos que avaliam criticamente o sistema
publico de Saude brasileiro. A despeito do ceticismo de muitos, a nogao de equidade
passou a fazer parte do vocabulario de muitas abordagens na analise das questdes
da area da Saude.

Uma razdo plausivel para o uso da nogdo de equidade na aplicacdo dos
principios constitucionais do SUS estda no argumento de que, sem maiores
ponderagbes no uso dos principios, a tentativa de aplicacdo dos principios
constitucionais conduz a impasses insoluveis na pratica. De fato, o conflito que

resulta do desencontro entre os custos cada vez maiores na area da Saude e a
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demanda sempre crescente implica que um ou outro dos principios constitucionais
seria prejudicado.

Assim, se os principios instituidos ndo podem ser realizados de forma plena
tal como expresso na Lei Orgénica da Saude, cabe perguntar, afinal, o que
significam? Como devem ser interpretados? Para que servem? Como devem ser
aplicados quando da tomada de decisdes?

Duas interpretagdes contribuem para compreender o significado de tais
principios. A primeira vem de Arreguy e Schramm (2005, p. 123), os quais defendem

a ideia de que

[...] os principios e diretrizes do SUS sejam revistos como principios
validos prima facie, sabendo que, como tais, poder-se-a chegar, na
melhor das hipoteses, ao “consenso por intersecao” (overlapping
consensus) proposto por Rawls e, na pior, a diminuigdo da qualidade
das condicdes de saude dos menos favorecidos, devido a
impossibilidade de conciliar principios norteadores contraditérios que
se anulam reciprocamente, levando praticamente a situacado da res
nullius.

A segunda interpretagdo ndo vé problemas nos principios em si mesmos, mas
desloca a dificuldade de sua realizagao para outro espaco: o das politicas publicas,

como se vé a seguir. Nesse caso, eles constituem obstaculos externos ao SUS.

3.2.2 Politicas publicas incongruentes

A sugestao interpretativa que vem de Nelson Rodrigues dos Santos (2011)
poderia ser qualificada como “incrementalismo” ou “gradualismo”. Para este autor a
incongruéncia entre os principios e sua implementagdo nao esta nos principios em
si; os obstaculos a implementacao destes tem uma explicagdo politica. Este autor
analisa a contradicdo entre o SUS “legal”, isto &, o sistema configurado pelos
principios e diretrizes do SUS, e o SUS “real”, isto &, aquele que é o resultado das
escolhas estratégicas de governo, sendo que algumas sao congruentes com os
principios e outras s&o incongruentes.

O autor observa que a Constituicdo Federal de 1988 e a Lei Organica da
Saude de 1990 fixaram os principios e diretrizes que dao “o rumo maior da politica
publica de saude do pais” (SANTOS, 2011, p. 357). Esse rumo maior previa
estratégias congruentes com os principios e diretrizes do SUS na diregdo de uma

mudang¢a do modelo de atengdo a saude, baseado nas necessidades e nos direitos
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da populagdo. Esse modelo se orientava para o fortalecimento da Atencdo Basica
com a projecdo da cobertura em aproximadamente 90% da populagdo, da
resolutividade em aproximadamente 90% das necessidades de saude, e seu papel
de ser porta de entrada preferencial, orientadora e ordenadora das linhas de cuidado
integral, incluindo a assisténcia de media e alta densidade tecnoldgica. De acordo
com este modelo se garantiria o acesso gratuito, humanizado, equitativo, de
qualidade, em consonancia com o direito humano a cidadania.

Segundo o autor, na pratica este “SUS legal” foi sendo implantado
gradativamente, pelos gestores e sob o controle social do SUS, conscientes de que
haveria dificuldades e reacbes contrarias a esse modelo — proprias daqueles que
tinham interesses histéricos adquiridos — e que teriam de ser enfrentadas e
superadas gradativamente na medida das possibilidades das forgas politicas e
sociais do “SUS legal’.

Entretanto, ao contrario do que se previa nessa visdao de construcao

incremental do SUS a realidade foi bem diferente. Segundo Santos (2011, p. 358)

A formulacédo e realizacdo das estratégias incongruentes com os
principios e as diretrizes do SUS ocorreram durante os ultimos 20
anos sem a participagdo dos gestores do SUS e dos conselhos de
saude. Ocorreu como politica de Estado e nao de Governo nos
Ministérios da Fazenda, da Casa Civil, do Planejamento e do antigo
MARE (Administracéo e Reforma do Estado), atravessando todos os
governos durante as duas décadas. Esta politica sugere o Estado
como aparelho criador de mercado na produgao de bens e servicos.

As estratégias incongruentes levadas a efeito configurariam um desvio do
modelo de sistema publico de Saude tal como foi desenhado originalmente pelos
novos principios e diretrizes. Exemplos de estratégias incongruentes: o baixo
investimento do governo federal no financiamento do sistema publico de Saude
enquanto privilegia politicas voltadas para o favorecimento do mercado da saude no
interesse da iniciativa privada; retracdo continua do financiamento federal no periodo
de existéncia do SUS ao lado do crescimento do financiamento estadual e municipal.
Com isso o pais passou a ter um dos piores financiamentos de saude do mundo —
340 ddlares publicos per capita por ano e 3,4% do produto interno bruto (PIB) de
recursos publicos para o sistema publico de Saude, sendo que a média nos paises
que contam com sistemas publicos de Saude que mostram bom desempenho é de

2000 ddlares publicos per capita ao ano e 7 a 8% do PIB; politica publica voltada
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para subsidiar a producédo e o consumo privado dos servicos de saude; dedugdes do
Imposto de Renda das Pessoas Fisicas e no Imposto de Renda das Pessoas
Juridicas; nao ressarcimento ao SUS pelas operadoras privadas dos planos de
saude, embora isso constitua uma obrigacéo legal. Esses dados constam em Santos
(2011), entéo presidente do Instituto do Direito Sanitario Aplicado.

Esse desvio seria responsavel pela vigéncia de

[...] outra politica publica de saude, “compensatéria” aos 78% da
populagdo que nao é associada aos planos e seguros privados de
saude, e seria complementar aos 22% de associados, com
acessibilidade estratificada segundo os varios segmentos sociais.
(SANTOS, 2011, p. 356)

Note-se que o autor sinaliza para um sentido pejorativo do termo
“‘compensatorio”, servindo-se da expressao quase sempre entre aspas, usando-a
como o adjetivo que melhor qualifica o que o SUS se tornou: um sistema que se
estabiliza na condicdo de pobre e compensatério para a maioria da populacéo
brasileira.

A ideia de que o problema esta nas politicas publicas incongruentes na area
da Saude explicariam o “desmonte do SUS”. O desvio do ideal programatico contido
nos principios constitucionais espelharia, segundo Rizzotto (2000), aquilo que o
Relatério do Banco Mundial de 1995 recomendava: desaconselhar a
descentralizacdo com acesso universal e equidade, ja que n&o haveria recursos
governamentais suficientes; rever a moldura constitucional e institucional com o
objetivo de atribuir ao governo federal o papel de regulamentar politicas para conter
custos e restringir o acesso universal, estimulando o copagamento pelos servigos de
saude; estimular os planos e seguros privados; reduzir os investimentos publicos em
assisténcia médica em prol de agdes preventivas; priorizar os servigos publicos para
a populagdo pobre; e, por fim, limitar a tecnologia ou o seu acesso. Estas
recomendacgdes, que levaram ao “desmonte” do SUS, traduzem um modelo
claramente neoliberal, que impacta negativamente a saude publica, na medida em
que diminui a responsabilidade do Estado na garantia desse bem social e o entrega
ao mercado.

O SUS pos-desmonte é o “SUS real”, resultado da politica de Estado,
atravessando todos os governos durante as duas décadas de existéncia desse
sistema; o Estado agindo como um criador do mercado da saude. Diante desse
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quadro que consequéncias haveria para a realizagcao dos principios constitucionais?
Como o subfinanciamento do SUS se reflete nos diversos niveis de assisténcia a
saude? Que agoes e servigos de saude sao eleitos ou preteridos no atendimento?
Em decorréncia do financiamento insuficiente, segundo Santos, o acesso
universal fica reduzido a Vigildncia em Saude, as urgéncias, imunizagbes — areas
que nao interessariam ao mercado. Nos demais niveis — da Atencao Basica a
assisténcia de média e alta complexidade — o resultado seria iniquo, precario,

desumano, sobretudo aqueles que dependem exclusivamente do SUS.

3.2.3 O papel do Estado e da participagdo social

A materializagdo do direito a saude de acordo com o0s principios
constitucionais do SUS pressupde o papel central do Estado e da participacao
social. O Estado, como vimos acima, pode agir elaborando politicas congruentes (o
que se esperou que fizesse) ou incongruentes (0 que aconteceu de fato) com
aqueles principios. A participagdo social € uma condicdo necessaria para o
estabelecimento das prioridades de saude, num contexto de recursos limitados, no
qual o Estado deveria prioritariamente, se tivesse de escolher, proteger os
vulnerados, conforme apontou a bioética de protecéo.

O resultado insatisfatério que a experiéncia de implementagdo do SUS
apresenta, como vimos acima, motiva questionamentos e analises. “Em quais curvas
do caminho perdemos o pé e desviamos?”, pergunta-se Gilson Carvalho, militante
histérico da reforma sanitaria e do SUS (SANTOS, 2011, p. 359).

As analises feitas apontam para os determinantes eminentemente politicos.
Duas diferentes explicagdes iluminam a avaliagéo da experiéncia histérica do SUS e
das possiveis razbes pelas quais o Estado ndo cumpriu seu papel elaborando
politicas congruentes com os principios constitucionais do SUS.

A primeira analise aponta as resisténcias a consolidagdgo do SUS. A
implantacao dos principios ambiciosos, progressistas e de carater publico do SUS se
defrontaria, no momento de sua concretizagdo, com o legado histérico das forgas
sociais presentes no proprio campo da Saude, forcas que refletiam as diferencas
sociais e interesses ideoldgicos e que se cristalizavam em comportamentos dificeis
de reverter (MENICCUCI, 2009; DE MARIO, 2013).
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Ao que parece, passado o primeiro momento em que a diversidade das forgas
politicas se juntou para conceber um novo paradigma para a assisténcia a saude, o
passado volta a cena trazendo consigo seus fantasmas, isto €, os antigos privilégios
de classe daqueles que faziam da saude um negdcio lucrativo.

O legado histérico se refletiria no processo politico de constru¢do do SUS
continuando a modelar as identidades e clivagens sociais e estruturando os
interesses privados na saude e organizando-os com o proposito de influenciar os
processos de decisdo favoraveis a esses interesses. Essa configuragdo nao
contribuiu com a formacdo de uma identidade coletiva e lastreada na solidariedade
enquanto valor caracteristico do sistema. Ao contrario, as forgas ligadas previamente
ao regime privado de atuagdo na area da Saude sustentaram o modelo de
assisténcia privada e representaram um veto a universalizagao do sistema publico,
de acordo, portanto, com o tradicional interesse privado reinante antes da instituicéo
do SUS. O resultado € que o que se constituiu a partir disso significa uma
descaracterizagdo dos propositos do sistema unico de Saude levado a efeito pela
falta de sustentacao politica e econdmica. Nas palavras de Telma Menicucci (2009,
p. 1.621):

Meu argumento é que em funcdo da fragilidade de suas bases de
apoio, mais do que mera traducéo pratica de decisdes, a implantacéo
da reforma se mostrou, de fato, como um processo de formulacao da
politica de saude, cujo resultado sera a consolidagcdo de um sistema
hibrido — publico e privado —, apesar da definicdo legal de um
sistema unico, publico, universal e gratuito.

Esse carater hibrido se consolida no final dos anos 1990, com
regulamentag¢des que formalizariam a dualidade do ponto de vista legal, normativo e
institucional, enfraquecendo a proposta de um sistema publico de Saude, de carater
universalista, levando ao empobrecimento do sistema publico através do
subfinanciamento e reservando-o para os mais pobres.

Outro aspecto da heranga histérica que resiste e compromete o
funcionamento do SUS é a dependéncia que o sistema publico mantém em relagao
a rede privada prestadora de servigos — uma demonstragdo de submissédo as assim
ditas “regras de mercado”, como se a saude fosse mera mercadoria (BERLINGUER;
GARRAFA, 1996). De fato, parece ser interesse da rede privada prestadora de
servigos vender seus servigos aos planos de saude que, em geral, pagam valores

mais altos pelos servigcos e procedimentos, ou vendé-los ao sistema publico, quando
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o valor pago por este for superior ao do privado. Essa dependéncia do sistema
privado cria situagdes que comprometem o sistema publico, porque de fato se
procura, em ultima instancia, o lucro.

Essa heranga histérica, que se traduz na existéncia de dois sistemas
paralelos, prejudica o sistema publico porque consome seus ja limitados recursos de
diversas maneiras, por exemplo, por meio de subsidios publicos a producédo e ao
consumo privados dos servicos de saude; de isengdes tributarias especiais a
hospitais privados de grande porte; do cofinanciamento publico de planos privados a
totalidade dos servidores e empregados publicos dos trés poderes; da remuneragéo
dos servigcos assistenciais por producao, por meio da tabela de procedimentos e
valores, cujos valores pagos sao fixados muito acima do justo; pelo fato de que os
servicos publicos prestados pelo SUS aos associados das operadoras privadas nao
sao ressarcidos, embora isso devesse ser feito por lei; e pelo fato de que as
operadoras privadas nao ressarcem o SUS quando este presta servicos publicos
aos associados dos planos privados, embora isso devesse ser feito, de acordo com
a legislagao (SANTOS, 2011).

Esse quadro precisa ser, como enfatizam diversos autores, objeto de
discussdo — e de tomada de decisbes que o modifiquem — na agenda dos
representantes do Estado (SANTOS, 2011; MEDICI, 2011). Segundo Menicucci
(2009, p. 1.624), o maior desafio que o sistema publico tem de enfrentar, para ter
maior efetividade e sustentabilidade, esta na definigdo das formas de articulagao do
“mix” publico-privado que se constituiu ao longo do tempo e que néo tende a mudar.

Isso significaria a constru¢ao social de

[...] uma agenda radicalmente inovadora que supere a discussao
focada apenas no sistema ‘Unico’ e possa levar a uma reconstrucao
do arcabougo regulatério do sistema de saude [... com o objetivo de]
publicizar a rede privada, fazendo valer o interesse publico em
funcdo do imperativo legal de garantir o acesso universal.
(MENICUCCI, 2009, p. 1.624).

Menicucci (2009) enfatiza a falta de propostas consistentes, no a@mbito do
setor da Saude ou mesmo da sociedade, para fazer progredir a relagdo publico-
privado em direcdo a uma transicdo que a regulamente sob a logica do interesse
publico.

A discussao desse problema, capaz de rever a relagao do sistema publico

com o sistema privado, ndo tem sido, todavia, segundo Menicucci (2009), objeto da
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agenda politica do governo. Isso se deveria, segundo Coelho (2010, p. 171), a
resisténcia histérica de que tem sido capaz o setor privado e a “pretensa debilidade”
do Estado em promover a justica social. Nesse sentido, a participagado da sociedade
seria fundamental para fazer avancgar a discussao da relagao publico-privado.

Nos ultimos anos, alguns movimentos tém mostrado que a sociedade quer
que a saude seja tratada como uma questdo de politica de Estado, associada ao
desenvolvimento e a qualidade de vida e consolidada a partir de financiamento
publico estavel. Exemplos dessa vontade podem ser vistos na tematica da 32
Conferéncia Nacional de Saude, em 2007, que discutiu Saude e Qualidade de Vida:
Politicas de Estado e Desenvolvimento e o Pacto em Defesa do SUS (MENICCUCI,
2009), aprovado em 2006. Esforgos também tém sido dirigidos para a
regulamentacdo da Emenda Constitucional n°® 29 (EC 29), que fixa os percentuais
que Unido, estados e municipios devem investir na area da Saude. Caso seja
aprovada a regulamentacdo da EC 29, 10% da Receita Corrente Bruta Federal
devera ser destinada ao SUS, elevando significativamente o investimento publico
para o custeio da saude publica, ainda que, segundo Santos (2011), nem mesmo o
valor percentual pleiteado nessa emenda seja visto como suficiente para financiar a
Saude.

A importancia e as formas de participacao da sociedade estdo previstas nas
diretrizes do SUS. A diretriz que dispde sobre essa importante responsabilidade —
crucial para o futuro do sistema — impde aos agentes publicos a criagdo de
mecanismos de participagdo da comunidade na formulagdo, gestdo e execugéo das
acoes e servicos publicos de Saude, inclusive da normatizacdo. As duas mais
importantes instituicdes juridicas que institucionalizam a participagdo da comunidade
no SUS sao as conferéncias e os conselhos de Saude. Estas formas de participagao
representam estratégias reconhecidas de democracia no setor da Saude (COELHO,
2010). Mas outros mecanismos podem ser criados pelo Poder Publico, destinados a
participagcdo da comunidade na gestdo da coisa publica, tais como os plebiscitos,
referendos, audiéncias, consultas publicas, entre outras formas novas que podem
ser criadas (AITH, 2010).

Mais recentemente, a partir de junho de 2013, assistiu-se a manifestagdes da
populagcdo em muitas cidades brasileiras, semelhante as que eclodiram em diversas
partes do mundo. Comentando o significado das manifestagées nos Estados Unidos

— Ocupem Wall Street —, a indiana Gayatri Spivak, professora da Universidade
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Columbia e militante politica reconhecida internacionalmente, avalia que as
manifestagdes visam mudar a diregdo do desmanche do Estado de bem-estar social,
0 que seria, segundo ela, uma tarefa “crucial” (GODQY, 2011). Spivak, que publicou
o influente ensaio Pode o subalterno falar? (SPIVAK, 2010), e que foi convidada
pelos manifestantes a falar sobre 0 movimento que estimulou manifestacbes em
mais de 80 paises, afirma que, de modo geral, a luta que motivaria essas
manifestacdes, em ambito global, é a luta contra o capitalismo; contra a conexao
entre ganancia corporativa e movimento capitalista. Segundo a autora, a economia
politica praticada pelo capitalismo global exercita a corporativizagdo generalizada de
tudo, entre outros, saude, educacao, esportes, agricultura. Estudando recentemente
as analises que Rosa Luxemburgo fez das greves gerais anarquistas ocorridas entre
o final do século XIX e 1905, no Império Russo, a autora afirma viver “um momento
Rosa Luxemburgo”, e conclui enfatizando que “manter a justica social € uma
revolugdo permanente, € algo que precisa ser seguido, caso eles [os manifestantes
de Wall Street] vengam ou néo” (GODOY, 2011).

O que estas manifestagdes significam no contexto brasileiro ainda esta por
ser devidamente interpretado (FREITAS, 2013; GERBAUDO, 2013; SAFATLE,
2013). Mas chama a atengdo que, entre os simbolos dessas manifesta¢des, no
Brasil, estava, entre os principais, a cobranga por politicas publicas de qualidade
para a Saude e, especificamente, a regulamentacao da EC 29.

A questdo sobre se a participagado social sera capaz de colocar o Estado
brasileiro nos ftrilhos, isto €, na perspectiva da saude publica, entendida como
perspectiva voltada para o interesse publico e de acordo com os principios
constitucionais do SUS, estd em aberto. Todavia, contra o otimismo de uma
resposta positiva pesam sérios argumentos ceéticos, os quais pdéem em questao a
propria natureza dos estados modernos, democraticos por definicdo, mas marcados
pela dindmica caracteristica de tergiversar quanto a promover, de fato, a justica
social segundo o principio da equidade.

Segundo Coelho (2010), habituamo-nos a ver, especialmente no contexto
europeu, que a democracia vem costumeiramente acompanhada da justica
equitativa e passamos a esperar que essas ideias estivessem sempre associadas,
l6gica e necessariamente, como nas relagdes de causa e efeito que nosso
entendimento estabelece entre os processos naturais. Mas o fato € que n&o ha entre

essas ideias uma relagdo légica e necessaria. Nem a historia confirma essa
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associagao. O que se passou nos estados europeus, regidos segundo os principios
do estado de bem-estar social, pode nédo se repetir em nosso contexto. Mesmo
nesses estados que praticaram os principios do estado de bem-estar social ha sinais
de que a pratica da justica equitativa esta retrocedendo, e que de fato esta em curso

o desmonte deste modelo de Estado.

Nao podemos desconsiderar a hipotese de estarmos diante do fato
da democracia, caso ndo encontremos os mecanismos adequados
para promover equidade, ser capaz de conviver por muito tempo com
desigualdades acentuadas. Nao é de todo improvavel que a
democracia contemporénea tenha encontrado mecanismos para
administrar e conter movimentos sociais por mais igualdade, nao
necessitando mais, a exemplo do caso brasileiro, a alternancia de
periodos de democracia com periodos de ditadura. (COELHO, 2010,

p. 11)

Considerando os multiplos indicadores de saude e os resultados
apresentados pelo sistema de Saude no Brasil, também para este autor, o processo
de democratizagdo da saude no Brasil falhou, apesar da democracia ter se
estabelecido formalmente, comprovando a tese de que a democracia formal nao
implica necessariamente em equidade. Refor¢a essa tese o fato de que ja houve
democracias sem equidade, como as democracias gregas classicas, e continuam
existindo no presente, nos cerca de 50 paises que se tornaram democraticos no
Leste Europeu e na regido asiatica; e o contrario também existe, isto €, ditaduras,
como no Brasil, que iniciaram a ampliacdo da cobertura assistencial a toda a
populacado, ainda que isso se deva a razdes populistas, como estratégia do préprio
regime.

Se a democracia formal nao implica equidade de fato, nem essa associagao
se comprova historicamente, isso implica que a busca da equidade precisa encontrar
outros mecanismos para ser promovida, por exemplo, na forma de movimentos
especificos com a finalidade de reduzir as desigualdades sociais em geral, e na area
da Saude em particular, e mecanismos para superar o0s obstaculos que se
interpuseram no processo de consolidacado da reforma sanitaria.

Nesse sentido, é crucial que a sociedade exerca, no espaco democratico, a
vigilancia necessaria para garantir os avangos que foram conseguidos até aqui na
area da Saude — avancos institucionais, normativos, gerenciais entre outros — para
reduzir as desigualdades. Como em um jogo em que os adversarios em disputa

lutam para avancar e ganhar posigbes com o objetivo de vencer, perdas e
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retrocessos sempre sédo possiveis. Por isso é plausivel pensar que a participag¢ao da
sociedade é decisiva para a tarefa de impulsionar a pauta na agenda do governo a
fim de rever as politicas publicas, se e quando estas se mostram incongruentes com
os principios constitucionais. Exemplos de politicas incongruentes foram, como
vimos, o desmonte do SUS, por intermédio do subfinanciamento, e os rumos que
tomaram a relagdo do sistema publico com o sistema privado. No contexto de
desigualdades sociais persistentes existentes no Brasil, o0 SUS tem papel decisivo
na reducado das desigualdades e na promog¢ao da justica social na area da Saude.
Esse sistema depende fundamentalmente da acédo provedora do Estado e de sua
tarefa redistributiva, mas € a sociedade que deveria dizer, em ultima instancia, a

quem o Estado deve servir e como.
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4 AS PERSPECTIVAS TERAPEUTICAS COM CELULAS-TRONCO:
ESPERANCAS E INCERTEZAS

As PCT que estdo sendo desenvolvidas em ambito global tém como objetivo
pratico sua tradugdo em novas terapias para a abordagem e o tratamento de muitas
doencas, para as quais a medicina existente ndo dispbe de recursos para curar ou
dispde de recursos apenas de controle, ou, ainda, de recursos cujas condi¢cdes
implicam exigéncias nem sempre possiveis ou faceis de preencher; elas visam
também a encontrar formas mais efetivas de tratar velhas doencas.

Tais situagdes sao perceptiveis, por exemplo, com as doencgas de Alzheimer e
Parkinson, que até hoje nao tém cura, com o diabetes, que pode apenas ser
controlado, ou com as doengas para as quais o transplante — de 6rgéos, de células
ou de tecidos sadios — € a terapia indicada, o que implica dificuldades, entre outras,
na obtengao dos respectivos materiais biologicos.

Quando nos concentramos nas perspectivas terapéuticas que as pesquisas
com células-tronco vislumbram, vemo-nos sob o signo de sentimentos ambiguos, de
esperancas e incertezas que cercam o desenvolvimento das pesquisas na area. As
esperangas sendo associadas as perspectivas de cura de muitas doencas; as
incertezas, as muitas duvidas entre os pesquisadores, quanto as reais possibilidades
terapéuticas das células-tronco, relacionadas as pesquisas em curso. Ha muita
incerteza também quanto aos custos que as pesquisas poderao implicar e ao tempo
necessario para desenvolvé-las.

Se as pesquisas resultarem em fracasso, podem-se esperar frustragdes, mas
se resultarem em bem-sucedidas terapias, como muitos esperam, sera necessario
que se tenha paralelamente uma reflexao adequada sobre como 0s novos recursos
terapéuticos serao distribuidos a aqueles que deles necessitarem. Levantam-se
nesse sentido questdes cruciais de justica social e sanitaria que exigem reflexao
adequada do ponto de vista ético e bioético (SCHRAMM, 2005). Estarao disponiveis
a todos indistintamente? Estarédo disponiveis apenas a quem puder pagar por eles?
Em um sistema de saude publica, como o do Brasil, onde os recursos orgcamentarios
para a Saude nao sao suficientes para oferecer tudo a todos, que critérios serao
usados para definir a politica publica para a distribuicdo das novas terapias? Essas
sdo algumas das questdes cruciais que emergem diante da perspectiva de novos

tratamentos com o uso das células-tronco.
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Temos, portanto, duas questdes: uma no plano dos fatos ou das coisas tais
como elas sédo, isto é, da pesquisa biotecnoldogica e meédico-cientifica. Nesse
sentido, a primeira questao refere-se a quais perspectivas terapéuticas estdo no
horizonte dos ensaios clinicos e que podem vir a ser recursos médicos capazes de
proporcionar a cura e/ou sobrevivéncia ou melhorar a qualidade de vida de
pacientes. A outra questao situa-se no plano dos valores ou das coisas tais como
elas devem ser e consiste em saber como possiveis novas terapias responderao as
exigéncias da justica social e sanitaria. Em nossa investigagdo queremos saber se,
com o surgimento de novas terapias com células-tronco, todos os que delas
necessitarem terdo acesso a elas, segundo o que exige o principio da justiga
entendido como equidade.

Cabe, neste capitulo da investigacao, esclarecer a primeira questao. Como ja
vimos, entre as duas questdbes — das coisas tais como elas sao (fatos
biotecnolégicos e médico-cientificos) e o das coisas tais como elas devem ser (o
mundo dos valores), ndo haveria uma conexao légica. Hume estabeleceu um corte
radical entre essas duas realidades. Isso quer dizer que, embora novas e mais
eficazes terapias possam ser desenvolvidas, isso ndo significa que elas venham a
ser distribuidas a quem precisa.

Diante da auséncia de conexdo loégica entre as duas realidades, a
possibilidade de conexao entre elas deve ser feita com a apresentacao de razdes
morais, que devem ser consistentes e coerentes, isto é, cogentes. Devemos,
portanto, comecar por esclarecer a primeira questdo — os fatos biotecnoldgicos e
meédico-cientificos relativos a células-tronco. Para isso, € necessario apresentar os
aspectos conceituais fundamentais e, em seguida, esclarecer a questao principal do
capitulo: as perspectivas terapéuticas com células-tronco.

4.1 AS CELULAS-TRONCO HUMANAS E SEU POTENCIAL TERAPEUTICO

As células-tronco sao definidas como células de um tipo especial, na medida
em que tém propriedades peculiares, tais como “autorrenovacao”’ (ou,
sinonimicamente, “autorregenerardao” e “autorreplicagdo”), isto €, podem dividir-se e
dar origem a mais células do mesmo tipo; e potencial de diferenciagéo, isto é, a
poténcia de gerar tipos celulares desenvolvidos e especializados, tais como as
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células da pele, musculos ou sangue (ISSCR, 2008; LABORATORIO NACIONAL DE
CELULAS-TRONCO EMBRIONARIAS (LaNCE), 2014).

Tais propriedades unicas e peculiares fazem das células-tronco um objeto de
curiosidade cientifica e de interesse para a Medicina. A expectativa de cura para
muitas doencas e transtornos faz aumentar o interesse da sociedade em geral pelos
desenvolvimentos das pesquisas e pela aplicagao clinica de possiveis resultados.

Sua importancia para a saude humana torna-a também motivo de multiplos
outros interesses, econdmicos, industriais e comerciais, em razao dos quais se
debate, entre outras questdes, sobre como deve ser o regime de patentes
(FERNANDES, 2012); e do interesse politico (ou biopolitico), em razdo do qual se
colocam questdes sobre como devem orientar-se as politicas publicas e como a
participacdo da sociedade pode contribuir para a governangca nesta area. O
abrangente estudo de Acero (2011b) analisa o significado desta tecnologia
inovadora no contexto do sistema econdmico atual — o biocapitalismo — e 0 que ela
representa, em particular, para os paises emergentes, como o Brasil.

As pesquisas que estdo sendo conduzidas em ambito global visam as
finalidades de: “a) aplicagdes médicas para tratamento de doengas; b) compreenséo
do desenvolvimento humano, da diferenciagéo e da proliferagdo celular; c) geragao
de linhagens celulares humanas para teste de drogas in vitro” (ZAGO; COVAS,
2004).

O potencial terapéutico das células-tronco humanas

A partir da crenga no potencial terapéutico das células-tronco, o procedimento
meédico que esta sendo pesquisado consiste em empregar estas células (ou as
células originadas a partir das células-tronco), dirigindo sua diferenciagado no sentido
de um tecido especifico, a fim de repor ou reparar tecidos lesados ou destruidos de
um paciente (ZAGO; COVAS, 2004; ISSCR, 2008). A técnica tem sido empregada
visando a recuperacao de tecido neurolégico (nos casos da doenca de Parkinson e
de lesdo da medula espinhal), de tecido enddécrino do pancreas (no caso do
diabetes) e das células musculares e vasos cardiacos (no caso da insuficiéncia
cardiaca e do enfarte). Mas as potencialidades terapéuticas sao amplas, em
principio, especialmente por intermédio da regeneragdo de qualquer espécie de

tecido, tal como figado, cérebro, medula éssea, musculos, miocardio. E possivel
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substituir tecidos danificados em caso de infarto do miocardio, de acidente vascular
cerebral, doenga de Parkinson, paraplegias, diabetes, doenga de Chagas, entre
outras. O tratamento consiste em inserir as células-tronco no sangue ou transplanta-
las diretamente para o tecido afetado ou, ainda, as células-tronco podem ser
retiradas do tecido do proprio paciente a fim de que ocorra a regeneragao (ZAGO;
COVAS, 2004).

As células-tronco, no entanto, variam segundo o potencial de diferenciagao
que as caracteriza. Alguns institutos internacionais empregam em seus relatorios
cientificos os termos totipotentes, pluripotentes e multipotentes para classificar as
células segundo a distinta potencialidade de diferenciagdo que elas apresentam
(THE DANISH COUNCIL OF ETHICS, 2004; THE EUROPEAN GROUP OF ETHICS
IN SCIENCE AND NEW TECHNOLOGIES, 2002; NATIONAL INSTITUTES OF
HEALTH, 2006; NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS, 2002; STEM CELL, 2002).

No recente trabalho de pesquisa de Acero (2011b), a potencialidade das
células-tronco é classificada de acordo com a seguinte terminologia: totipotentes:
células capazes de se diferenciar em qualquer um dos 216 tecidos do corpo humano
(entre eles, a placenta e os anexos embrionarios); pluripotentes ou multipotentes:
aquelas que tém a capacidade de se diferenciar em quase todos os tecidos
humanos, com excecéo da placenta e dos anexos embrionarios; oligopotentes: tém
a capacidade de se diferenciar em poucos tecidos; unipotentes: tém a capacidade
de se diferenciar em um unico tecido. Observe-se que alguns trabalhos consideram
as duas defini¢coes citadas - pluripotentes ou multipotentes - como sindnimas; outros
consideram multipotentes aquelas com capacidade de formar um numero de tecidos
menor que as pluripotentes (ACERO, 2011b).

As células-tronco totipotentes e pluripotentes (ou multipotentes) estao
presentes somente nos embrides. Nos primeiros trés ou quatro dias, quando
ocorrem as fases iniciais da divisdo celular, as células s&o chamadas de
totipotentes; apds esse periodo, aproximadamente a partir do quinto dia de vida,
quando o embrido atinge a fase de blastocisto, as células sao pluripotentes ou
multipotentes (ACERO, 2011b).

De acordo com sua origem, as células-tronco sao classificadas em
embrionarias (CTE) e adultas ou somaticas (CTA). Recentemente, desenvolveu-se
uma técnica nova por meio da qual CTA foram geneticamente reprogramadas. Com

isso, elas foram induzidas a adquirir a capacidade das células pluripotentes. Sao



78

chamadas iPS, por referéncia a sigla em inglés induced pluripotent stem cells, e
apresentam caracteristicas semelhantes as células-tronco embrionarias (LaNCE,
2014).

A utilizagdo de um ou outro tipo de célula nas pesquisas depende das
vantagens que cada uma oferece. As CTE apresentam vantagens em relacao as
CTA, na medida em que sao capazes de se diferenciar em um maior numero de
tecidos; pode-se mais facilmente controlar seu processo de crescimento e
diferenciacao; e porque estao presentes em maior quantidade e podem ser isoladas
com mais facilidade. Ha problemas éticos devido ao fato de serem derivadas de
embrides; por outro lado, ha também desvantagens no uso das CTE, uma vez que
elas apresentam potencial tumorigénico e imunogénico humanos, cuja utilizagao é
bastante restrita em muitos paises (ACERO, 2011b).

Se usadas na pesquisa, as células iPS ofereceriam diversas vantagens:
supririam a potencial falta de embrides para pesquisa; e nao acarretariam problemas
de rejeicdo imunoldgica, uma vez que seriam as células-tronco do préprio paciente
adulto que seriam utilizadas para regenerar seus tecidos ou 6rgaos danificados.
Entretanto, também no caso destas células ha diversos obstaculos no caminho,
entre eles, ocorréncias associadas ao cancer e outros fenédmenos (ACERO, 2011b).

As pesquisas com células-tronco adultas e embrionarias despertam muito
interesse e se desenvolvem intensamente na area da chamada medicina
regenerativa apontando para muitas possibilidades terapéuticas. A medicina
regenerativa - termo criado por William Haseltine (COMMITTEE, 2001) — denomina
regeneracao o processo fisioldogico em que tecidos estruturam a reforma de partes
do corpo. A medicina regenerativa aplica os principios da engenharia e das ciéncias
da saude para a obtencdo de substitutos biolégicos que mantenham, melhorem ou
restaurem as fungdes de 6rgaos e tecidos do corpo humano. Também conhecida
pelo termo de engenharia de tecidos humanos ela inclui conceitos advindos de
diferentes disciplinas como a biologia celular, a robdtica, a ciéncias dos materiais,
entre outros (ANVISA, 2014).

Um dos exemplos de medicina regenerativa € a terapia celular, técnica que
tem sido vista como uma das grandes esperancas da medicina do futuro
(MARTINEZ, 2005). O que se busca com esta técnica é restaurar a fungéo de um
6rgéo ou tecido do corpo humano através, por exemplo, do transplante de células

que possuam a capacidade de diferenciacao.
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Um tipo de terapia celular € o transplante de células-tronco hematopoéticas
(TCTH) — muito frequentemente referido como transplante de medula 6ssea (TMO).
Esta terapia é utilizada para o tratamento de doengas hematologicas malignas e
nao-malignas, imunodeficiéncias, aplasias, erros inatos de metabolismo e tumores
solidos. Neste caso, a medula 6ssea do paciente é substituida pelas células
progenitoras hematopoéticas de individuos sadios, ou por células de sua prépria
medula 6ssea apos o tratamento médico adequado.

A célula-tronco hematopoética € o tipo mais comum de célula-tronco adulta.
Sao células primitivas que possuem a capacidade de auto renovacdo e
diferenciacdo em diversos tipos de células, respondendo pela manutencdo da
hematopoese, isto é, a producdo de células sanguineas adultas. Elas podem ser
obtidas em diferentes fontes: na medula éssea, no sangue periférico ou no sangue
do cordao umbilical e placentario.

O transplante de medula 6ssea constitui uma aplicagdo terapéutica bem
sucedida das pesquisas com células-tronco adultas. O desenvolvimento dessa
terapéutica — a mais bem testada até hoje, embora haja também uso terapéutico de
células-tronco em outros casos, como por exemplo, olhos, pele e articulagdes, entre
outros — tem levado muitos cientistas a suspeitar que as CTA talvez possam
transformar-se em tecidos distintos daqueles que a geraram, como acontece com as
células-tronco da medula (DALEY; SCADDEN, 2008).

Além dos esforgos para conhecer as potencialidades terapéuticas das CTA as
pesquisas tém investido também no desenvolvimento de medicamentos (DALEY;
SCADDEN, 2008).

4.2 O TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA: O CASO BEM-SUCEDIDO DE
TERAPIA COM CELULAS-TRONCO

A pesquisa com ceélulas-tronco hematopoéticas e sua conversdo em uma
terapia bem-sucedida transformou o transplante de medula 6ssea no “padrao de
ouro” (gold standard) para a restauragéo do funcionamento de tecidos por meio do
enxerto de células-tronco diretamente no interior do tecido visado (DALEY;
SCADDEN, 2008, p. 545).

O TMO constitui, até o momento, o caso de sucesso da pesquisa com

células-tronco, que se converteu em tecnologia terapéutica e se tornou uma pratica
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bem estabelecida em ambito global para a abordagem e o tratamento de diversas
enfermidades do sangue. Atualmente, o TMO ¢é o tipo de tratamento proposto para
dezenas de doengas do sangue, tais como: leucemia aguda; leucemia mieloide
cronica; leucemia mielomonocitica crénica; linfomas; anemias graves; anemias
congénitas; hemoglobinopatias; imunodeficiéncias congénitas; mieloma multiplo;
sindrome mielodisplasica hipocelular; imunodeficiéncia combinada severa;
osteopetrose; mielofibrose primaria em fase evolutiva; sindrome mielodisplasica em
transformacao; talassemia major, entre outras. Apontam-se, hoje, aproximadamente
70 tipos de doencgas malignas e ndo malignas para as quais o TMO € a abordagem
indicada e empregada amplamente. O tratamento da leucemia, espécie de
desordem do sangue devida a proliferacao descontrolada dos leucdcitos (glébulos
brancos), foi a primeira utilizagcdo terapéutica das pesquisas com células-tronco
(WORLDWIDE NETWORK FOR BLOOD AND MARROW TRANSPLANTATION
(WBMT), 2013).

Tecnicamente, o TMO consiste em substituir a medula 6ssea doente ou
deficitaria por células normais da medula éssea. O procedimento consiste em um
processamento minimo das células-tronco e sua reintrodu¢cdo no paciente. Com
isso, pode-se conseguir a reconstituicdo de uma medula saudavel. A medula é o
tecido liquido-gelatinoso que se encontra no interior dos o0ssos, conhecido
popularmente como “tutano”. Nele se produzem os componentes do sangue: 0s
globulos vermelhos (hemacias), os glébulos brancos (leucécitos) e as plaquetas
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER (INCA), 2013).

O TMO pode usar as células-tronco da medula do préprio paciente
(transplante autogénico) ou a medula proveniente de um doador (transplante
alogénico). Além da medula 6ssea, as células-tronco estdo presentes também no
sangue circulante e no sangue do corddo umbilical. Estas duas outras fontes de
células-tronco constituem alternativas — mais apropriadas em determinadas
situacbes — para a obtengao das células a serem transplantadas. Por exemplo, as
células-tronco do corddao umbilical apresentam algumas vantagens em relacao as da
medula éssea, na medida em que o sangue do corddo possui uma concentragao
maior de células-tronco, embora, nesta fonte, estas células existam em menor
volume; ha menos risco de contaminagao por virus; ha menos risco de reacoes
imunoldgicas no receptor, devido ao fato de serem células imaturas; estas células

tém melhor potencial regenerativo e desenvolvem atividade celular por periodos
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mais prolongados (ACERO, 2011b). A desvantagem no uso destas células, como
mencionamos acima, € que a quantidade de células-tronco extraida desse material é
bem menor.

Um fator crucial para a realizagao do transplante de medula 6ssea do tipo
alogénico é a exigéncia de que haja compatibilidade genética (os genes do
cromossoma 6) entre doador e receptor. Devido a essa determinagdo genética, as
chances de um paciente encontrar um doador ideal entre irmaos — de mesmo pai e
mae — €& de aproximadamente 25% (doador aparentado). No caso de doador
aparentado que nado seja irmao, as chances de compatibilidade sdo menores que
5% (BOUZAS, 2012).

A dificuldade representada pela exigéncia de compatibilidade genética,
especialmente no caso do TMO n&o aparentado, € uma das razdes pelas quais a
estrutura para a oferta desse servico de assisténcia médica, além de altamente
especializada, torna-se complexa, na medida em que exige grande numero de
potenciais doadores, cujas caracteristicas genéticas precisam ser devidamente
registradas. A utilizacdo de células-tronco do cordao umbilical exige a criagdo de
bancos de armazenamento adequado deste material biolégico. E necessario manter
atualizados os meios de comunicacdo com os doadores de medula 6ssea para que
possam ser localizados rapidamente quando forem solicitados para a doagao. Por
outro lado, os receptores precisam também estar registrados. Ainda, a busca por
doador compativel envolve a conexao com registros internacionais. Por isso toda
essa atividade é complexa e exige uma logistica bem planejada.

Para responder a exigéncia de compatibilidade numerosos bancos de dados
de doadores de medula éssea e bancos de sangue do corddo umbilical e placentario
(SCUP) foram criados em dezenas de paises em todo o mundo. Segundo o
levantamento de Bouzas (2011a) — Coordenador geral do REDOME e da Rede
BRASILCORD - haveriam 95 registros formais distribuidos em diferentes paises e
mais de 500 mil unidades de SCUP armazenadas em tais bancos em todo o mundo.
Segundo outra fonte que oferece dados mais recentes — a Bone Marrow Donor
Worldwide (BMDW), instituicdo que congrega 64 registros em 44 paises —, existiriam
14.980.204 doadores cadastrados e 455.364 unidades de SCUP em 44 bancos de
24 paises (BOUZAS, 2011a). O numero atual de doadores, cadastrados no ambito
da rede mundial (até 2014), seria, segundo Bouzas (relato pessoal), de 24.500.000

doadores; o numero de unidades de SCUP seria de 650.000.
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Tais bancos servem as necessidades dos pacientes dos préprios paises, mas
também estdo conectados internacionalmente com os bancos de outros paises,
atuando em rede para responder (solidariamente) ao desafio de encontrar a

necessaria compatibilidade.

Transplante de medula 6éssea: panorama

Desde que o primeiro TMO foi realizado, em 1957, o emprego desta
tecnologia terapéutica vem crescendo exponencialmente em todo o mundo (WBMT,
2013). O feito inédito rendeu ao seu pioneiro, Dr. Donnall Thomas, o Prémio Nobel,
em 1990.

A Rede Mundial para o Transplante de Sangue e Medula (Worldwide Network
for Blood and Marrow Transplantation (WBMT), uma organizacao cientifica sem fins
lucrativos, anunciou que em dezembro de 2012 os TMO atingiram a marca de 1
milhdo de transplantes em todo o mundo. Esse numero foi celebrado como um
marco clinico de extrema importancia, ja que ha pouco mais de uma década o
transplante de células-tronco hematopoéticas era considerado um procedimento raro
(WBMT, 2013).

O tipo de transplante que mais tem sido realizado em ambito global é o
autdlogo, que usa, portanto, as células-tronco do préprio paciente. O transplante
autdlogo, no entanto, sé pode ser usado para o tratamento de poucas doencgas, pois,
entre outras razdes, esta o risco de se reinjetar a mesma doenga. O transplante com
o uso de doador n&o aparentado tornou-se possivel gragas a estratégia dos registros
internacionais de doadores, que contam hoje com doadores voluntarios em todo o
mundo; essa rede de doadores potenciais viabilizou o encontro de doador
compativel para cerca de metade dos transplantes realizados em todo o mundo
(WORLD MARROW DONOR ASSOCIATION (WMDA), 2013).

Os TMO séao realizados em praticamente todas as regiées do mundo (embora
nao em todos os paises), atingindo a marca de 50 mil pacientes por ano. Em
condigbes ideais, as taxas de sobrevivéncia sem doenga atingem atualmente mais
de 90% dos pacientes transplantados (WMDA, 2013).

A importancia do TMO como estratégia terapéutica em ambito global foi
reconhecida pela OMS. Segundo esta instituicdo, “o transplante aumentou a

expectativa de vida de centenas de milhares de pacientes em todo o mundo e
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melhorou sua qualidade de vida; ele se tornou um padrdo de cuidados de saude
para muitos pacientes, mas deve deixar de estar limitado a individuos ou paises
afluentes” (WBMT, 2013).

4.3 OPORTUNIDADES TERAPEUTICAS FUTURAS

Expectativas e esperangas marcam a busca por terapias para a cura de
transtornos e doengas com o uso de células-tronco. A esperanga de encontrar novas
formas de tratamento € alimentada também pela situagcdo em que nos encontramos
no tempo presente: o século XXI, observa Daley (2012), vai enfrentar uma carga
crescente de faléncia de 6rgaos e doencgas neurodegenerativas, que nao serao
susceptiveis de ser abordadas exclusivamente por medicamentos, exigindo novas
abordagens terapéuticas, tais como a restauracdo da funcdo do tecido. As
abordagens praticadas até agora, que se tornaram rotina na Medicina pela via dos
transplantes de 6rgaos — coragao, pulmao, figado, rim, intestino delgado e pancreas
—, tornar-se-do inviaveis, entre outras razdes, pela limitada disponibilidade de
doadores e pelas dificuldades apresentadas pela rejeigdo imunoldgica.

Para muitas doencgas e disturbios do envelhecimento para os quais ndo ha
cura, aplicagdes inovadoras de engenharia de tecidos e novas terapias com células
derivadas de células-tronco pluripotentes representam grandes fronteiras para o
futuro.

A perspectiva de encontrar novas possibilidades terapéuticas com o uso de
células-tronco pode ser vista pelo numero de pesquisas que estdo em andamento. O
endereco eletrénico da base de dados <www.clinicaltrials.gov> — que consultamos
em 2014 com o uso da palavra-chave “células-tronco” — informa que, atualmente,
estdo em andamento no mundo mais de 3.605 estudos para as mais variadas
doencas. Pesquisa anterior, feita dois anos antes por Daley (2012), apresentou um
nuamero ligeiramente maior (4 mil) e revelou que a maioria dos ensaios refere-se a
variacdes do transplante de medula 6ssea (mais de 1.200), para o tratamento de
outras doencas, tais como as cardioldgicas. Apresentamos esses dados tais como
eles se encontram nas respectivas fontes, mas eles podem néo traduzir a verdadeira
quantidade de pesquisas para o uso de células-tronco em terapias: o numero real
pode ser bem maior, e os dados acima podem expressar apenas as pesquisas em

fases mais avancgadas (fases Il e lll).
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Na avaliacao de especialistas e estudiosos que acompanham a evolucéo das
pesquisas com células-tronco, algumas oportunidades terapéuticas futuras ja vao
sendo antecipadas, embora alertem que eventuais possibilidades de tratamento
dependem ainda de anos de pesquisa e testes (DALEY, 2012; DALEY; SCADDEN,
2008).

Carmo e Santos (2009) registram pesquisas com células-tronco adultas para
o tratamento de, entre outras, doencas autoimunes (tais como o diabetes melito, a
miastenia, hipertiroidismo de Graves, o lupus eritematoso sistémico e a esclerose
sistémica); doencgas cardioldgicas; hematoldgicas; odontoldgicas; e no tratamento de
traumas dos sistema nervoso periférico, decorrente de acidentes.

Entre as doencas mais frequentemente citadas pelos estudiosos e
especialistas como exemplos de oportunidades terapéuticas futuras, estdo a doencga

de Parkinson, o diabetes e as doencas cardiacas (DALEY, 2012).
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5 O TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA NO BRASIL

Este capitulo visa a examinar a pratica dos transplantes de medula 6éssea no
Brasil, com a intengcdo de observar se o principio da justica entendido como
equidade no acesso a essa terapia por todos os que dela necessitarem se realiza ou
nao, levando-se em conta as caracteristicas socioecondmicas, sanitarias, regionais,
e a diversidade genética do contexto brasileiro.

Tendo em vista que o transplante de medula 6ssea pode ser considerado o
caso bem-sucedido de aplicagdo terapéutica com o uso de células-tronco, sua
pratica constitui um caso interessante de ser observado. Em nossa investigagéao,
interessa saber se ele atende aquela exigéncia fundamental da justica, valida para
toda aplicacéo terapéutica com células-tronco que venha a ser desenvolvida, qual
seja, de que todos os que necessitem dessa terapia possam finalmente participar
desse beneficio (BENDER, 2005).

Mostraremos, em primeiro lugar, a insergdo desta tecnologia no Brasil,
incluindo a rede de instituicdes que a estruturam, constituida pelo conjunto de
servigos destinados a registrar, em todo o territério nacional, os doadores e os
receptores de medula Ossea, pelos bancos de sangue de corddao umbilical e
placentario e pelos centros de transplante de medula Ossea, entre outros.
Apresentaremos o marco legal especifico desta modalidade de transplante e os
recentes direcionamentos éticos que orientam sua pratica, como as estratégias para
diminuir o numero dos que ficam excluidos do TMO, seja devido as desigualdades
regionais na oferta dessa terapia, incluindo os servigos médicos associados a ela,
seja devido a desigual representacdo genética no registro de doadores ou, ainda,
devido a insuficiente infraestrutura do sistema, que impede o acesso equitativo.

Em seguida, pretendemos descrever e interpretar as questdes morais que a
pratica dos TMO levanta em ambito global e, em particular, no Brasil. Nesse sentido,
levando em consideragao o principio bioético da justica, entendido como equidade
no acesso aos beneficios dos avangos biomédicos para todos os que deles
necessitarem, procura-se observar se 0 uso das células-tronco hematopoéticas
(CTH) na pratica dos transplantes de medula éssea, tal como ela ocorre no Brasil,
satisfaz aquela exigéncia de justa distribuicdo. A analise bioética se completa
enfatizando a legitimidade moral de medidas de prote¢cdo por parte do Estado, tal

como defende a bioética de protecdo, em relagdo aos que, devido as diversas



86

espécies de desigualdades que marcam o contexto brasileiro — regionais, sanitarias,
socioeconémicas e na representacdo da diversidade genética, entre outras -,
possam ficar excluidos, como de fato ficam, do acesso ao beneficio que esta terapia

pode oferecer, no tratamento de enfermidades para as quais € indicada.

5.1 BREVE HISTORICO E ESTRUTURA DO TMO NO BRASIL

A técnica foi introduzida em 1979, ano em que se realizou o primeiro TMO no
Brasil. Desde entdo, o pais vem multiplicando o numero de centros de transplantes —
hoje s&do mais de 70 em todo o territério nacional — e estruturando uma complexa
rede para a viabilizagdo dessa modalidade de assisténcia médica. Entre as
principais instituicdes que fazem parte dessa estrutura estdo o Registro Nacional de
Doadores de Medula Ossea (REDOME), o Registro Nacional de Receptores de
Medula Ossea (REREME), que registra os pacientes indicados como candidatos a
receptores de medula 6ssea em ambito nacional, e a Rede Nacional de Bancos de
Sangue de Cordao Umbilical e Placentario (Rede BRASILCORD), de carater publico.
O REDOME, criado em 1993, passou a ser administrado, a partir de 1999, pelo
Instituto Nacional do Cancer (INCA) por intermédio de seu Centro de Transplante de
Medula Ossea (CEMO). Este centro, criado em 1983, administra o registro dos
doadores nao aparentados por meio dos centros de TMO do pais.

A importancia dessa estrutura de registro de doadores pode ser vista pelos
numeros que traduzem sua atividade: em 2000, eram apenas 12 mil doadores
inscritos no REDOME, numero suficiente para atender apenas a 10% dos TMO
realizados naquele ano (HAMERSCHLAK, 2012). Pouco mais de uma década
depois, em 2013, o numero de doadores registrados soma aproximadamente
3.200.000, tornando possivel o encontro de doador compativel para cerca de 70%
dos TMO realizados no pais (INCA, 2013). O REDOME ¢ o terceiro maior banco de
dados do género do mundo, atras apenas dos registros dos Estados Unidos (quase
7 milhdes de doadores) e da Alemanha (quase 5 milhdes de doadores).

A Rede BRASILCORD, que articula os bancos de SCUP, ocupa um lugar
importante para a eficiéncia do sistema de TMO, na medida em que o recurso a
essa fonte — as células-tronco do corddo umbilical — aumentam as chances de

encontrar doadores para os pacientes que necessitam desta tecnologia terapéutica
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(INCA, 2013). Além disto, a utilizacdo das células dessa fonte apresentam diversas
vantagens em comparagao com as celulas-tronco da medula 6ssea, como vimos
anteriormente.

O aproveitamento deste material biolégico mostra-se vantajoso também do
ponto de vista econdmico, ja que sua importagao custaria dezenas de vezes mais,
devido aos custos associados a operagao de identificagdo do tipo genético e de
importacao do material (ACERO, 2011b).

Porém, a instalagdo de bancos publicos de SCUP — caso venha a ser uma
conquista em todas as regides do pais — teria também uma dimensdo moral, na
medida em que isso contribuiria para aumentar a representacdo da diversidade
genética da populagao brasileira. Embora o0 aumento da quantidade e da diversidade
do acervo genético especifico do Brasil seja um dos objetivos da Rede
BRASILCORD (INCA, 2013), este objetivo ainda ndo foi satisfatoriamente
alcangado; ha regides do pais, assim como grupos sociais e etnias de doadores, que
carecem de representacdo (ACERO, 2011b). A razédo pela qual o aumento da
representacido da diversidade genética nos registros de medula 6ssea e nos bancos
publicos de SCUP tem uma dimensao moral estd no fato de que, sem essa
representacado, aqueles individuos que pertengam a grupos sociais e etnias cujas
caracteristicas genéticas ndo estejam representadas nos registros de doadores de
medula Ossea, nao tém as mesmas oportunidades de encontrar um doador
geneticamente compativel.

A falta dessa oportunidade de acesso ao TMO por razdes bioldgicas
(compatibilidade) — falta que poderia ser evitada, em principio, com uma
representacdo genética pelo menos equitativa dos grupos sociais e etnias existentes
no pais — significa uma injustica para com os individuos que pertengam a esses
mesmos grupos sociais e etnias. Uma forma de fazer justica como equidade seria
proporcionar a igualdade de oportunidade para todos os grupos sociais e etnias e a
representacdo genética equitativa de todos os grupos e etnias seria uma das
condicbes necessarias para isso. Outra condi¢cdo seria, certamente, proporcionar
efetivamente o beneficio do TMO a todos os que dele necessitarem, segundo a
medida do principio da justica como equidade e segundo a bioética da protegéo, isto
e, distribuindo o beneficio de modo desigual a fim de atender prioritariamente
aqueles que mais precisam (0os mais desiguais), e protegendo os mais fragilizados,

na medida em que sao vulnerados socialmente ou suscetiveis de vulneragcdo. A
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desvantagem sistematica de grupos ou etnias em encontrar doador compativel ou a
morte de algum paciente por essa razao tém uma dimens&do moral, na medida em
que, em ambas as situagdes, estamos diante de realidades injustas, desnecessarias
e evitaveis. Desnecessaria, na medida em que se poderia corrigir a desvantagem
sistematica através de uma distribuicdo equitativa do beneficio entre todos os grupos
e etnias levando em consideragdo os que se encontrem em maiores desvantagens;
evitavel, na medida em que a oportunidade de acesso ao beneficio por aqueles que
nao teriam outra condigdo de acessa-lo sendo através de uma politica publica de
distribuicdo do beneficio voltada para estes, significaria a oportunidade de contar
com um recurso de eficacia reconhecida no tratamento e cura de muitas doencas,

que, do contrario, poderia leva-los a morte.

5.2 LEGISLACAO E DIRETRIZES

Os transplantes de medula 6ssea no Brasil estdo submetidos, de modo geral,
a politica nacional de transplantes, tal como a regulamenta a Portaria N° 2.600, de
21 de outubro de 2009 (BRASIL, 2009).

O regulamento técnico especifica as indicagbes para a realizagdo do
procedimento; da selecdo de doadores; dos critérios para a selecdo e busca de
doadores n&o aparentados no registro nacional e nos registros internacionais; das
equipes, servigos e orgaos envolvidos no sistema, entre outros aspectos. A Portaria
estabelece as atribuicbes do SNT e do INCA quanto a identificacdo e busca de
doadores para receptores nacionais e internacionais (BRASIL, 2009) e define
importantes medidas destinadas a aperfeicoar a supervisdo, o gerenciamento e o
controle das listas de potenciais receptores estaduais, regionais e nacionais, assim
como garantir a equidade e a transparéncia na distribuicdo de 6rgaos e tecidos para
transplantes e enxertos (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009).

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria ocupa papel central na estrutura
do servico de transplante de medula o6ssea definindo os critérios para
funcionamento, seguranga do usuario, autorizagdes de funcionamento, assim como
na fiscalizagdo da pratica dos transplantes (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA (SBTMO), 2008).

O SNT e o INCA tém, cada qual, atribuicdo especifica para a realizacdo dos

TMO. Cabem ao SNT o controle, a avaliagdo e regulagcado das acgbes e atividades
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relativas ao transplante de células-tronco hematopoéticas (TCTH); ao INCA cabe a
assessoria técnica do SNT. Ao INCA compete também a busca, em ambito nacional
e internacional, de doador ndo aparentado de células-tronco hematopoéticas para
receptores nacionais e internacionais, o ressarcimento dos procedimentos de
identificacdo, bem como a geréncia técnica e operacional da atividade (BRASIL,
2009; BOUZAS, 2012).

E atribuicdo do INCA a manutencéo dos cadastros do REDOME, REREME e
RENACORD. A equipe especializada autorizada para a realizacdo de transplantes
cabe a responsabilidade de manter atualizadas as informacdes sobre a situacao
clinica dos pacientes inscritos por ela na lista. A atualizagdo das informacgdes é
crucial, especialmente daquelas que dizem respeito aos critérios de selegdo, que
sao levados em consideragdo no momento de decidir o destinatario do 6rgao ou
tecido (BRASIL, 2009).

De modo geral, pode-se concluir que o servico de transplante de medula
0ssea no Brasil conta com uma boa estrutura institucional e uma ampla
regulamentacdo formal. Resta saber, diante desse quadro e de seus resultados
efetivos, quais sao as consideragdes a fazer do ponto de vista bioético. A comecar
pelo principio da justica como equidade no acesso aos TMO, cabe perguntar se
todos os que necessitam dessa tecnologia terapéutica tém acesso a ela em
condicbes de igualdade, e, mais especificamente, em condicdes de “igualdade
complexa de oportunidade” (SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2004), segundo a
qual os iguais devem ser tratados igualmente, e os desiguais, desigualmente. Por
outro lado, a reflexdo bioética considera que os vulnerados socialmente ou
suscetiveis de vulneragdo sejam objeto da acao protetiva do Estado (SCHRAMM,
2006, 2012). Nesse sentido, cabe perguntar se aqueles que necessitam do TMO e
se encontram na condi¢cdo social de vulneragdo acima descrita podem contar, de
fato, com mecanismos que |hes fagam justica, isto é, que os protejam de forma

adequada e suficiente, a comecar por inclui-los no circulo dos beneficiarios do TMO.
5.3 QUESTOES BIOETICAS
O objetivo deste capitulo € investigar a desigualdade na distribuicdo dos

transplantes de medula 6ssea que se observa em nivel mundial. Em seguida

consideraremos o problema da diversidade genética, as dificuldades que ela
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acarreta para a realizagdo dos TMO e as estratégias para enfrenta-las. Por fim,
trataremos da experiéncia brasileira de TMO e de como os problemas bioéticos

envolvidos nessa atividade sao percebidos.

5.3.1 Perspectiva global: desigualdades regionais

O TCTH é, reconhecidamente, uma terapia bem-sucedida em ambito global.
Mas a distribuicdo deste recurso biomédico € bastante desigual, considerando o
grau de participacdo das diversas regides no acesso a esse beneficio. Por isso,
quando se procura pensar a partir das exigéncias da justica distributiva desta
tecnologia terapéutica em ambito global, faz-se necessario conhecer a situagdo em
que se encontram os diversos paises e regides, relativamente ao acesso e a
incorporagao desta tecnologia nos sistemas de Saude dos respectivos paises. Isso é
tanto mais importante quando se considera que esta tecnologia representa
investimentos significativos — da sociedade e de governos — e ha paises nos quais a
escassez de recursos, que em principio atinge a todos, € mais dramatica.

A American Society of Hematology (ASH) oferece alguns dados importantes,
que abaixo destacamos. Segundo ela, em dezembro de 2012, quando se
comemorou a realizaggdo do milionésimo transplante (TCTH), havia em
funcionamento 1.450 centros de transplante, distribuidos por 72 paises e espalhados
pelos cinco continentes. O crescimento do numero de transplantes também
impressiona: de 10 mil em 1985, para 50 mil em 1990, 100 mil em 1994, 500 mil em
2004 e 1 milhdo em 2012 (NIEDERWIESER et al., 2013).

O mapa da realizagao dos transplantes, todavia, revela uma distribuicéo
dramaticamente desigual: 53% dos transplantes sao realizados na Europa, 31% nas
Américas, 14% na Australia e 2% nas regides do Leste-Mediterraneo e Africa
(NIEDERWIESER et al., 2013).

Segundo outra fonte de dados, dos mais de 50 mil transplantes de medula
Ossea realizados anualmente no mundo (dos quais 53% sao autélogos e 47% sao
alogénicos), 50% deles ocorrem na Europa, 28% nos Estados Unidos, 19% na
regido do Pacifico-Asiatico e 3% na regido leste do Mediterraneo (NATIONAL
MARROW DONOR PROGRAM (NMDP), 2013).
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Os numeros mostram que, apesar do aumento expressivo de TCTH no
mundo, que atingiu a marca de 1 milhdo em 2013, ainda ha grandes diferengas entre
as regides (NIEDERWIESER, 2013).

A implantacdo de centros de transplantes em um pais é importante para a
difusdo da terapia (TCTH), ja que a realizagdo do transplante, especialmente o do
tipo alogénico ndo aparentado, depende muitas vezes da colaboragdo entre os
paises que participam da rede global de registro de doadores de medula éssea e de
bancos de sangue do corddo umbilical. Segundo a rede mundial World Marrow
Donor Association (WMDA, 2013), que organiza o sistema de doagdes, o numero de
doadores - incluindo os registros de doadores de medula 6ssea e os bancos de
cordao umbilical — estaria em 22 milhdes de doadores. Segundo Bouzas (relato
pessoal), este numero estaria em 2014, em 24,5 milhdes de doadores. Estima-se
que cerca de 30% dos TCTH do tipo alogénico ndo aparentado envolvem os
doadores de medula 6ssea registrados e as células-tronco armazenadas nos bancos
de cordao umbilical de diferentes paises (NIEDERWIESER et al., 2013).

Se tentarmos levantar dados mais concretos sobre a atividade de TCTH na
Ameérica Latina, vamos encontrar dados ainda muito incipientes e que mostram que
a atividade dos TCTH €&, de modo geral, ainda muito precaria ou inexistente na
Ameérica Latina, salvo poucas excecdes, como veremos.

Em outubro de 2013, especialistas em TCTH dos diversos paises da América
Latina reuniram-se com o objetivo de incentivar o desenvolvimento dessa tecnologia
nos paises da regido. A realizagdo do evento, estimulada pela OMS e pela WBMT,
reuniu especialistas nacionais e internacionais em Salvador (BA). Os representantes
dos paises participantes — Paraguai, Colémbia, Venezuela, Peru, Panama e Costa
Rica, além do Brasil — apresentaram as experiéncias com o TCTH em seus
respectivos paises. O que resultou de concreto desse encontro foi um relatério com
informacdes e conclusbes que seriam encaminhadas aos representantes de
governos dos paises presentes. (BAHIA, 2013).

O que observamos na tentativa de levantar dados mais concretos sobre a
atividade de TCTH em ambito global € que, embora essa tecnologia ja venha sendo
aplicada ha décadas, sua incorporacao pelos diversos paises, quando isso de fato
acontece, se da de modo bastante desigual. A razdo disso é que esse
empreendimento depende de um conjunto de fatores, entre os quais o apoio

governamental, a existéncia de um centro de transplante e de equipes
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especializadas em TCTH e a viabilidade de infraestrutura e insumos (BOUZAS,
2012).

Na Ameérica Latina, com exceg¢ao de Argentina, Chile, Uruguai e Brasil, os
demais paises tém pouco ou nada a relatar de positivo sobre o TMO em seus
paises, como veremos mais adiante. A realizagdo de transplantes, de modo geral, a
comecar pelo de érgéos e tecidos, é uma tarefa vista como dificil na América Latina,
que estaria apenas comegando a introduzir essas atividades terapéuticas
tecnologicamente avancadas (TRANSPLANTE..., 2014). Na avaliacdo de Humberto
Bohorquez, chefe do Departamento de Transplantes do Seguro Social, na Colémbia,
a América Latina € uma regido onde a quantidade de procedimentos ainda € muito
limitada frente a demanda existente; ainda “se trabalha com as unhas”, afirma,
referindo-se a falta de recursos naquele pais (TRANSPLANTE..., 2014).

O que se observa também é que, com a incorporagao da tecnologia do TMO
em ambitos regionais, foram surgindo organizagdes de paises transplantadores nas
respectivas regides, a fim de coletar dados e trocar experiéncias. Por exemplo, os
dados europeus estao sendo registrados desde 1965 pelo European Group for Blood
and Marrow Transplantation (EBMT). Os dados ndo europeus anteriores a 1969
foram colhidos pelo Center for International Blood and Marrow Transplant Research
(CIBMTR), e sao atualizados com os dados fornecidos pelas organizagdes regionais
(NIEDERWIESER et al., 2013). Nota-se, entdo, que a organizagcao Asian-Pacific
Blood and Marrow Transplantation Group (APBMT) fornece dados desde o ano de
1974; o Australasian Bone Marrow Transplant Recipient Registry (ABMTRR), desde
1980; o Eastern Mediterranean Blood and Marrow Transplantation Group (EMBMT),
desde 1984; o Canadian Blood and Marrow Transplantation Group (CGBMT), desde
2002; o African Blood and Marrow Transplant Group (AFBMT), desde 2010 (LABMT,
2012).

O Latin American Blood and Marrow Transplantation Group (LABMT) deveria
providenciar os dados da regido a partir de 2009 (NIEDERWIESER et al., 2013). No
entanto, o acesso a tais dados pode ainda estar distante. Segundo afirmou
expressamente Pasquini (LABMT, 2012), no levantamento dos dados globais
referentes aos anos 2009-2010, que estariam sendo levantados pela rede mundial
WBMT, as informag¢des do LABMT ainda estavam sendo esperadas. Pasquini
representa o CIBMTR no WBMT e esta integrado as atividades do LABMT.
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Resta evidente, portanto, que a América Latina sé muito recentemente
comega a organizar-se para expandir a atividade de TCTH na regido. Como
reconheceu Bouzas (LABMT, 2012), a América Latina era, juntamente com a Africa,
a regiao que nao tinha representagao na WBMT.

Um dos objetivos principais que estimulou a constituicdo do LABMT foi que
esta organizagdo poderia contar com os dados da atividade de transplantes de
células-tronco na regido. Com isso, seria possivel fazer uma correta reflexdo sobre a
importancia que os programas latino-americanos de transplantes tinham para a
atividade global, mas também que um grupo latino-americano organizado — tal como
o LABMT - poderia colaborar para superar as dificuldades dos programas
individuais de transplantes. Nesse sentido, o grupo LABMT deveria promover a
relagdo entre os centros transplantadores, ajudando no avang¢o do desenvolvimento
cientifico na regido, protegendo os pacientes e criando um ambiente regulatério na
regido (LABMT, 2012). E importante notar que a América Latina conta com 160
centros de TCTH.

Segundo o relato da LABMT (2012), a criagao desta sociedade comecgou a ser
desenhada em 2011 durante encontro da Sociedade Brasileira de Transplante de
Medula Ossea (SBTMO) no Rio de Janeiro. Seu objetivo mais importante seria o de
representar a regido da Ameérica Latina na rede mundial WBMT, que por sua vez,
apresenta-se como uma organizagao cuja missao seria promover a exceléncia no
transplante e doacdo de células-tronco e na terapia celular. A cooperagao com
organizagdes regionais visaria a estimular as atividades cientificas e educacionais e
os empreendimentos na area.

A organizacdo de uma associagao regional para o desenvolvimento da
atividade de transplante de medula dssea foi justificada com o argumento de que
muitos paises da América Latina dispunham de centros hematoldgicos, mas nao
tinham sociedades de transplante de medula &éssea, logo, as sociedades de
hematologia (a exemplo de Argentina, Paraguai e Uruguai) poderiam tornar-se
partes do LABMT. Esta sociedade regional, por sua vez, tornar-se-ia parte da rede
mundial (LABMT, 2012). A partir dessa estruturacdo organizacional, os dados
disponiveis em ambito mundial poderiam ser compartilhados pelo grupo latino-
americano, que contribuiria com seus dados para a organizagdo mundial WBMT.

Como explica Pasquini (LABMT, 2012), o transplante de células-tronco atingiu

dimensao global e as atividades continuam crescendo ano apds ano. Por isso,
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haveria a necessidade urgente de colaboragdo n&o somente de cientistas e
meédicos, mas também de autoridades nacionais de Saude, dos registros de
doadores e de muitos outros grupos. Nesse sentido, os centros deveriam estar
conectados nos ambitos nacional, internacional e global. O objetivo final da WBMT
seria desenvolver uma rede entre comunidades, regides e sociedades, com a
finalidade de promover o acesso e otimizar o transplante de células-tronco em
ambito global. Ainda segundo Pasquini, haveria excelentes programas de TMO na
Ameérica Latina. Todavia, ele alerta que cuidados deveriam ser tomados antes de
integrar a comunidade porque, na América Latina, com uma populagdo de mais de
600 milhdes de habitantes, existem relativamente poucos centros transplantadores
disponiveis e os lagos que os unem estao apenas frouxamente articulados. Por isso,
segundo ele, a WBMT busca facilitar a integragdo e ter representantes da regiao
cooperando com a OMS.

Observa-se, portanto, que a OMS desempenha um papel ativo na expansao
das atividades do TMO. Em 2011 ela estimulou a WBMT a promover os TMO na
regido do Pacifico Asiatico, nos paises nos quais ndo havia programas de
transplantes com células-tronco ou a atividade era reduzida. Segundo o LABMT
(2012), as iniciativas decorrentes dos encontros (em Hanoi, Vietnd) foram muito
bem-sucedidas, com a presenca de especialistas no TMO e politicos da regido. Por
isso, segundo Bouzas (LABMT, 2012), seria importante para a regidao latino-
americana articular-se internamente, bem como poder representar a regido na
WBMT.

Um olhar sobre a América Latina mostra que, salvo algumas excegodes, a
atividade de transplantes de medula 0ssea ainda é inexistente em boa parte dos
paises ou existe apenas alguma atividade pontual em outros. Apds o encontro da
LABMT em San Diego, em 2012, a situagdo de cada pais foi descrita da seguinte
maneira (LABMT, 2012):

e Bolivia, Paraguai, Republica Dominicana: ndo existe TMO nestes paises.

e Costa Rica, Venezuela: nao houve registro de qualquer atividade de TMO
nestes paises.

e Colébmbia: tem uma associacao nacional de hematologia e ha esforcos para
iniciar um setor de transplante.

e Meéxico: tem uma sociedade de hematologia com 400 membros; um grupo

mostrou interesse em realizar TMO e est&o se organizando para isso.
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e Equador: tem dois grupos realizando TMO.

e Panama: tem dois médicos muito ativos na area.

e Peru: tem uma associagao de hematologia, uma unidade de TMO e ha planos
para a criagao de mais duas unidades.

¢ Argentina: tem uma sociedade de hematologia que inclui um setor de TMO.
Este pais, no entanto, ja dispbe de um registro nacional de doadores que
trabalha com a BMDW e a WMDA.

e Chile: tem médicos muito ativos; tem um grupo de TMO no ambito de uma
sociedade de hematologia e o pais realiza mais de 400 transplantes por ano.

e Uruguai: relataram-se significativas atividades na area e o pais estaria
realizando mais de 70 TMO por ano. Existe uma sociedade de hematologia e
o Instituto Nacional de Donacién y Trasplante de Células, Tejidos e Organos
(INDT), do Ministério de Salud Publica. O pais ainda conta com um fundo
nacional para financiar todos os transplantes e registros nacionais que
trabalhariam com BMDW e WMDA. Além disso, o pais dispde de todos os
dados sobre o0 que se realiza em seu territério nesta area.

e Brasil: além do sistema de TMO ser parte do sistema de saude publica e
contar com o REDOME, REREME e RENACORD, entre outras instituicoes, o
pais conta com uma sociedade que reune especialistas no transplante de

medula éssea —a SBTMO. Em 2012, o pais realizou 2.016 transplantes.

5.3.2 Perspectiva global: a diversidade genética

Na medida em que pressupde a compatibilidade genética entre doador e
receptor, o TMO precisa levar em conta a diversidade genética (ou variagdo dos
tipos genéticos) que caracteriza a populagcdo na qual esta terapia venha a ser
aplicada. Satisfazer a exigéncia de compatibilidade genética é crucial para a
realizacdo do transplante de medula 6ssea e para as chances de sucesso do
procedimento. Esta exigéncia afeta principalmente o TMO do tipo alogénico, uma
vez que neste caso € preciso lidar com as dificuldades de encontrar doador
compativel.

Todavia, além do fato de que, no caso mencionado, o encontro de doador

compativel seja em si mesmo uma grande dificuldade, a exigéncia de
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compatibilidade torna-se ainda mais dificil de ser preenchida, no caso do Brasil,
devido a diversidade genética e a miscigenagdo que caracteriza a populagéo
brasileira. O problema consiste em que, se um grupo populacional que se
caracteriza por determinada identidade genética nao estiver representado nos
registros de doadores de medula 6ssea, ndo havera, nesse exemplo extremo,
oportunidade de acesso a terapia do TMO para os potenciais receptores que
precisarem de doadores daquele grupo populacional/genético. Por isso, se
aplicamos o conceito de justica como equidade no acesso ao TMO, temos de
concluir que € necessario que a representagdo dos tipos genéticos nos registros de
doadores corresponda a diversidade genética dos grupos populacionais. Por isso
este sério problema precisa ser devidamente examinado.

Antes de fazé-lo, porém, precisamos esclarecer uma questao conceitual que
atravessa a literatura quando se trata de abordar este problema: o uso das
categorias raga e etnia, que amiude aparecem associadas a diversidade genética
dos grupos populacionais. Em outras palavras, a diversidade genética € associada
frequentemente a grupos populacionais que, por sua vez, sao identificados segundo
caracteristicas vistas como étnicas e/ou raciais. O problema é que o uso dessas
categorias, e, sobretudo da categoria raca, € muito controverso. Apesar disso, 0 uso
desta categoria € corriqueiro em diversos contextos, como, por exemplo: em estudos
de populagdes (censos demograficos); na linguagem cotidiana e académica; nas
manifestacbes de movimentos politicos que lutam por direitos ditos raciais; e,
finalmente, também na literatura cientifica que aborda o acesso dos diferentes
grupos populacionais — percebidos como ragas — ao recurso terapéutico do TMO.

Examinaremos esse problema a seguir.

Raca e etnia

Boa parte da literatura, especialmente norte-americana, que analisou a
questdo do acesso ao TMO, observou que a nao consideracdo da identidade
genética que, segundo o entendimento de muitos autores, caracterizaria as ragas e
etnias existentes naquela sociedade, implicaria excluir muitos potenciais pacientes
pertencentes a determinados grupos populacionais do acesso a esse recurso
terapéutico.
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Tal raciocinio supde, portanto, que raca e etnia estdo correlacionadas, isto €,
que os tragos inscritos no corpo (cor da pele, forma do nariz, entre outros), que
caracterizariam uma raga, correspondem a ancestralidade — a etnia — de um grupo
(origem geografica); em segundo lugar, o raciocinio supbée que a um grupo dito
“étnico-racial” (também se usa escrever “étnico e/ou racial”’) corresponda uma
determinada identidade genética. Semelhante uso dos conceitos de raga e etnia é
problematico e confuso.

Essa questdo conceitual precisa ser abordada, em primeiro lugar porque da
margem a muitas disputas e uma resposta a ela, qualquer que seja, tera
consequéncias praticas importantes, tais como a definicido de politicas publicas
orientadas por esses conceitos; em segundo lugar porque se avalia ser esta questao
muito importante para as consideracdes feitas a partir do principio da justica na
distribuicdo do TMO.

O uso da categoria raga no discurso e na pratica da Medicina foi duramente
criticado e cabalmente recusado pelo especialista em genética humana Sérgio Pena
(2005). Segundo este autor, o conceito de raga faria parte do arcabougo canénico da
Medicina, isto €, a ideia de que cor e/ou ancestralidade bioldgica seriam relevantes
como indicadores de predisposi¢cao a doencas ou de resposta a farmacos. O autor

sustenta a tese de que

[..] o baixo grau de variabilidade genética e de estruturagdo da
espécie humana é incompativel com a existéncia de ragas como
entidades biolégicas e indica que consideracbes de cor e/ou
ancestralidade geografica pouco ou nada contribuem para a pratica
médica, especialmente no cuidado do paciente individual. (PENA,
2005, p. 321)

Se, por um lado, a ideia de raca seria desprezivel do ponto de vista
epistemoldgico, o autor ainda acrescenta que seu uso teria o agravante de ser
“toxico” na pratica social, pois contaminaria a sociedade e serviria para oprimir e
fomentar injusticas, mesmo dentro do contexto médico. Em suma, a Ciéncia da
Genética Humana e a Antropologia (AAA, 1998) estariam de acordo em que racas
humanas ndo existem, categorias raciais humanas n&o seriam sendo construgdes
sociais.

Apesar da tese de Pena, o uso das categorias raga e etnia persiste e tem sido
justificado de diferentes maneiras. Santos e outros (2010) sustentam que tais

categorias sado necessarias em pesquisas que utilizam populagdes, tais como na
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Odontologia, na qual a identificagdo do grupo dito racial € uma maneira de tentar
controlar a variagao inerente as caracteristicas faciais especificas de determinados
grupos. Nesse sentido, alegam que, em uma populagdo vista como heterogénea
racial e etnicamente, as amostras que nao considerassem essa heterogeneidade
poderiam mascarar diferengas importantes entre grupos populacionais distintos. O
uso de tais categorias seria, assim, um meio util na area da Saude para o
aprimoramento do diagnéstico e dos esforgos terapéuticos.

Todavia, apesar de alegarem utilidade, os autores esclarecem que as
categorias raga e etnia seriam usadas de modo inadequado e confuso, sem
considerar as “diferencas sutis” que existiriam entre elas (SANTOS et al., 2010, p.
121).

As caracteristicas apontadas frequentemente como identificadoras de um
grupo populacional especifico abrangem caracteristicas tais como a cor da pele, o
tipo de cabelo, a conformacéo facial e cranial, a ancestralidade e a genética.

Na tentativa de diferenciar os dois termos — raca e etnia —, Santos e outros
(2010) observam que o termo raca tem sido referido a aspectos biologicos, as
caracteristicas morfoldgicas observaveis nos grupos humanos (cor da pele, tipo de
cabelo, formato do nariz, entre outros). Mas essas diferengas seriam determinadas
por um grupo insignificante de genes. Apenas 0,005% do genoma humano — que é
composto por 25 mil genes — explicariam a diferenca entre um negro africano € um
branco nérdico (SANTOS et al., 2010).

Buscando encontrar as “diferencas sutis” entre os conceitos de raca e etnia,
os autores recuperam a definicdo de etnia. Observam que o termo vem do
substantivo grego ethnos — “gente” ou “nagéo estrangeira”; o adjetivo grego ethnikos,
significa “gentio”. O conceito serviria para identificar um individuo segundo
parentesco, religido, lingua, territorio, nacionalidade e aparéncia fisica. Etnia referir-
se-ia, portanto, ao ambito cultural: afinidades linguisticas, culturais e semelhangas
genéticas (SANTOS et al., 2010).

Em suma, os termos raga e etnia ndo seriam sinbnimos, embora o uso de
ambos de maneira distinta — frequentemente reunidos pela conjuncéo “e” (raca e
etnia) — em geral ndo os teria diferenciado conceitualmente. A diferenga estaria no
fato de que o termo “raca” se referiria a caracteristicas fenotipicas, como a cor da

pele, enquanto que “etnia” seria um conceito mais abrangente, incluindo fatores
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culturais, como nacionalidade, afiliacdo tribal, religido, lingua e as tradi¢des de
determinado grupo.

Isso posto, poderiamos concluir que, se € verdade que do ponto de vista
biolégico ragas nao existem, e se etnia € um conceito mais abrangente, que inclui as
afinidades linguisticas, culturais e semelhangas genéticas, ndo precisariamos usar
os dois termos distintamente. Poderiamos, se precisassemos fazé-lo, usar o termo
mais abrangente de etnia. Além disso, o uso do conceito de etnia poderia ainda ser
preferido por uma razao mais importante e que tangencia um aspecto central de
nossa investigagédo: as condi¢cdes de possibilidade de realizagdo da justica como
equidade na distribuicdo do TMO em um contexto de diversidade genética. Nesse
sentido, o conceito de etnia poderia ser util se pudesse identificar um grupo
populacional que se caracterizasse, por exemplo, por uma identidade genética
especifica. Em todo caso, restaria a duvida sobre se o uso desta categoria seria
necessario, se nao bastaria simplesmente, em vez de usar o termo “diversidade
étnica” ou “grupo étnico”, usar tdo somente, por exemplo, o termo “diversidade
genética” ou “grupo genético”, para nos referirmos aqueles grupos populacionais que
revelassem a mesma identidade genética ou o mesmo tipo genético. Em outras
palavras, por qual razdo precisariamos usar categorias como raga e etnia quando
poderiamos nos concentrar no fato mesmo da diversidade genética, que é o que de
fato tem importancia para as chances de sucesso de uma terapia como o TMO?

O uso dos conceitos de raga e etnia (ethnicity) tornou-se objeto de uma
interessante discussdo apdés o término das investigagdes que deram por
completamente conhecida cientificamente a sequéncia do genoma humano, em
2003. O suplemento especial da revista Nature Genetics, de novembro de 2004,
publicou as contribuicbes do encontro realizado na Howard University em
Washington, DC, em 2003, que teve como tema geral “Human genome variation and
‘race’: the state of the Science” (ROSE, 2006).

Um més antes do anuncio do término das investigacbes sobre o genoma
humano, Francis Collins, entdo diretor do National Human Genome Research
Institute, disse: “Todos esses estudos de gendtipos terdo profundas consequéncias
sobre nosso entendimento de raga e etnia” (ROSE, 2006, p. 307), e completou
dizendo que os cientistas teriam a obrigagédo de transformar o que eles aprenderam
sobre raga, etnia e genética em “informagao que seria utiimente incluida como parte

integrante do frequentemente controverso didlogo sobre raga em nossa sociedade”
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(ROSE, 2006, p. 307). Subjacente a essa chamada a responsabilidade estava a
questdo politica crucial: faria a genémica do século XXI ressurgir ou finalmente
fundamentar o racismo cientifico que teve papel tdo importante quanto sangrento na
histéria recente?

Segundo Rose (2006), a controvérsia sobre raga, genOmica e saude
experimentou uma reviravolta e tomou um novo félego com o langamento do Projeto
Genoma Humano, no inicio dos anos 1990. Os debates mais acalorados se deram
nos Estados Unidos, em razdo dos argumentos mais virulentos sobre racismo
naquele pais, mas os pesquisadores em genética e biomedicina de muitos outros
paises foram capturados pela controvérsia. No foco do debate estava a questao
sobre se, em uma era gendmica, categorias étnicas e raciais teriam qualquer
significado biolégico ou seriam “meramente culturais” (ROSE, 2006, p. 307), como
sustentou a maioria dos sociologos e antropdlogos ditos “ocidentais” a partir de
meados do século XX.

Resumindo brevemente o resultado da discussao sobre raga, genémica e
saude referida por Rose (2006), podemos observar que a controvérsia teve como
desfecho — no encontro referido — a configuragéo de duas visdes distintas acerca da
relagao entre, de uma lado, racga e etnia, e de outro, o risco de doencgas. No debate
desta relacdo, estabeleceram-se duas percep¢des distintas: a de um grupo que
pensa que raca e etnia sao significativas para a biomedicina genémica; e a de um
outro grupo que pensa que nao o sao.

Francis Collins, que resumiu o debate havido na Howard University, assim
concluiu a propdsito das nocdes de raca e etnia: “[...] € evidente que um verdadeiro
entendimento de risco de doenca exige de nds irmos bem além destas fracas e
imperfeitas representantes [proxy] de relagbées” (apud ROSE, 2006, p. 310). No
mesmo sentido manifestaram-se Royal Dunston e Georgia Dunston, do National

Human Genome Center of Howard University:

[...] parece ser consenso que “raga” [...] € uma fraca representante
dos varios fatores genéticos e nao genéticos correlacionados com o
estado de saude. Estamos no inicio de uma nova era da medicina
molecular. Permanece em aberto de que modo o avanco do
conhecimento das variagbes genéticas das populagdes mudara o
paradigma predominante da saude humana e a identidade. (ROSE,
2006, p. 310)
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Segundo Rose (2006), o debate estaria ainda em aberto. Alguns ainda
considerariam os modos como categorias raciais ou étnicas s&do empregadas
pressagios de uma nova genémica da raga; outros 0s enxergariam como meios para
identificar as bases genbmicas de doencas; outros ainda os veriam como
indicadores de uma nova classe de relagdes entre genética e identidades individuais
e coletivas.

No marco tedrico desenvolvido por Acero (2011b, p. 37) para abordar as
pesquisas e terapias com células-tronco, € a nova genética que “gera novas
configuragbes na formagao de identidades culturais e as transversaliza por classe,
género, etnias, ragas, religides, geragoes e, internacionalmente, de novas maneiras”.

Segundo Acero (2011b), “‘hova genética” é o termo utilizado para definir as
multiplas biotecnologias moleculares da saude — conceito que agrupa a genética
molecular e se distingue da genética classica. Esta se referiria as técnicas e
métodos que se orientavam pelas proposicbes de Mendel para a genética da
heranga. A nova genética estudaria os genes em nivel molecular e avaliaria a
classificagdo dos organismos de acordo com seus genes. Entre as multiplas
biotecnologias moleculares aplicadas a saude, estariam a cultura de tecidos, a
selegdo por marcadores e as de engenharia genética, tais como a clonagem e a
transferéncia de embrides (ACERO, 2011b).

Em suma, a nova genética e, por consequéncia, as novas biotecnologias
associadas trazem consigo desafios inéditos quando se procuram estabelecer novas

relagdes entre caracteristicas genéticas e identidades culturais.

O uso das cateqgorias cor ou raca e sua discussdo no Brasil

A relagao entre identidades culturais e epidemiologia é algo que tem sido
objeto de interesse no Brasil, tal como demonstram diversos estudos (CARNEIRO,
2006; LAMARCA; VETTORE, 2012), especialmente depois da publicagdo do ultimo
censo demografico realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) (2010). A classificacdo da populagéo brasileira segundo as categorias de cor
ou raga foi objeto de diversas analises. Como se observa na coleténea intitulada
Caracteristicas étnico-raciais da populagdo: classificacbes e identidades
(PETRUCCELLI; SABOIA, 2013), que trata da classificagdo por cor ou raga da

populacao brasileira, a expressao “étnico-racial’” (composta pelos dois termos que
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lhe d&o origem e juntados pelo hifen), se mantém em uso. E importante conhecer as
justificativas para esse uso.

Segundo o censo demografico conduzido pelo IBGE (2010), a populagao
brasileira compunha-se de 191 milhdes de brasileiros. Usando critérios de auto
classificagdo e heteroclassificacdo, a pesquisa classificou a populagcdo segundo a
categoria cor ou raga, chegando aos seguintes resultados: 91 milhdes se
classificaram como brancos, 82,2 milhées como pardos, 14,5 milhdes como pretos, 2
milhées como amarelos, 818 mil como indigenas e 6,6 mil sem declaragao.

Os odontélogos Gabriela Lamarca e Mario Vettore (2012) destacam as
caracteristicas dos grupos dito raciais do Brasil, tal como revelado pelo IBGE, e
afirmam que “Os grupos raciais diferem no que diz respeito as caracteristicas
epidemioldgicas, demograficas, socioecondmicas, acesso a servigos, dentre outros”.
Para tais autores, existiiam lacunas importantes na relacdo entre as assim
chamadas ragas preta e parda e a saude (acesso, prevengdo e tratamento), razao

pela qual

[...] devemos encarar a nossa realidade, a composi¢ao racial, 0 novo
perfil epidemiolégico, e quebrar as barreiras geograficas e culturais,
reduzindo cada vez mais as possiveis diferencas atribuidas as racas.
Caso contrario, iremos perpetuar a discriminagao, preconceito,
marginalizagdo, subjugacdo e as iniquidades sociais em saude.
(LAMARCA; VETTORE, 2012)

Esta percepcgédo, todavia, ndo diminui a controvérsia sobre a falta de
objetividade do conceito de raca e a inadequacéao tedrica de seu uso no ambito da
atividade cientifica. Como tem sido observado, o uso da categoria raca obedece a
interesses politicos e culturais (ALVES et al., 2005), a classificagao racial é arbitraria,
imperfeita e dificil (CAVALLI-SFORZA, 2003).

Uma analise mais abrangente — histérica e conceitual — & oferecida pelo
sociologo José Luis Petruccelli, que, como vimos anteriormente, participou da
organizagao da coletdnea que discutiu os pressupostos tedricos e metodoldgicos
aplicados na classificacdo dita étnico-racial da populacédo brasileira, no Censo de
2010.

O autor compartilha da ideia de que o conceito de raca é tdo somente uma
construgao social, sem correspondéncia com qualquer realidade cientifica e, mais

especificamente, genética.
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Mas este autor vai além e enfatiza que a pertinéncia do uso do termo raca
nao deveria ser procurada na Linguistica, que se ocupa da forma das palavras ou
das propriedades dos enunciados. Para ele, uma vez que se admita o postulado da
arbitrariedade do signo e da autonomia do significante, o que restaria para ser
considerado seria “o sentido e os efeitos dos sentidos do termo” (PETRUCCELLI,
2013, p. 15), uma vez que nao haveria que buscar a “verdade” destes, mas apenas
os usos do termo.

Assim sendo, embora o significado do conceito ragca tenha sido esvaziado
pela genética e tenha sido erradicado do discurso cientifico, ainda persistiria um
sentido — ditado pelo uso do conceito —, na medida em que este “representa uma
realidade social, desde que remete a uma organizagdo perceptiva comum de
referéncias a diversidade humana”. (PETRUCCELLI, 2013,. 17) Embora se
reconheca amplamente a ineficacia tedrica do conceito de raca enquanto conceito
biolégico, observa-se sua persisténcia como realidade simbdlica, eficaz em seus
efeitos sociais. A nogcado de raga ainda permearia o conjunto das relagdes sociais,
atravessando praticas e crengas e determinando o lugar e o status de individuos e
grupos na sociedade. Com isso, o autor conclui que seria legitimo a um observador
identificar, classificar, hierarquizar, priorizar ou subalternizar uma pessoa a partir de
uma cor/raga/etnia ou origem.

Segundo Petruccelli, a compreensdo contemporanea de ragca € que esta é
uma categoria socialmente construida ao longo da historia, a partir de um ou mais
signos ou tragos culturalmente destacados entre as caracteristicas dos individuos:
uma representagao simbdlica de identidades produzidas desde referentes fisicos e
culturais. No uso desta categoria de analise, portanto, ndo se deve supor qualquer
fundamento biolégico que caracterizaria um grupo social, mas apenas sua
identificacdo pelas marcas inscritas no corpo dos individuos (cor da pele, tipo de
cabelo, estatura, forma do cranio, entre outras) (PETRUCCELLI, 2013, p. 17).
Destituida de seu conteudo aparentemente objetivo, a raga de uma pessoa residiria
no olho de quem a observa, sendo o olho uma metafora dos conteudos que
constroem na percepgdao uma raca, atribuida a pessoa que € observada
(PETRUCCELLI, 2013, p. 22). Nesse sentido, em acréscimo a essas afirmagdes do
autor poderiamos dizer que, neste caso, o o/lho de quem observa pode ser o proprio

olho, como no caso em que o individuo se autoclassifica.
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Segundo o autor, a propria ideia de “cor”, utilizada para designar as
caracteristicas das pessoas, ndo passaria de um construto mental, ja que nao se
pode pensar que alguém seja de fato da cor “branca” ou “amarela”, por exemplo.
Seria necessario ter de supor que somente devido a uma deformagao da visao
alguém poderia ver, de fato, uma pele sadia de tais cores. Excluindo a ideia de que
cor seja tdo somente um construto mental, sO restaria ver nessa categoria a

expressao, senao de uma estupidez, de um preconceito, no minimo.

Grupos populacionais e diversidade genética na literatura sobre TMO

A literatura norte americana — que abaixo examinaremos — dedica grandes
esforgcos a analise da relagao entre a tecnologia terapéutica do TMO e seu acesso
desigual pelos diferentes grupos populacionais, que compdem a populagdo dos EUA
e sao classificados segundo a categoria ‘raga’.

Para que a referida literatura possa ser avaliada adequadamente, é
necessario levar em conta as especificidades da classificacao racial adotada no
contexto estadunidense. Chama-se a atencdo também para a importancia que se
atribui a classificagédo racial naquele contexto, que seria o reflexo da longa heranca
racialista daquele pais e da politica racial segregacionista conduzida pelo Estado
(MILITAO, 2013). Embora os critérios de classificacdo racial tenham mudado
sistematicamente naquele pais ao longo de sua historia, comprovando a fluidez do
conceito de raga (COHN, 2010), a classificagdo atual continuaria sendo um reflexo
daquela tendéncia racialista.

O aspecto que destacamos como o0 mais importante acerca dessa tendéncia
da politica norte-americana de atribuir um pertencimento racial aos habitantes de
seu territorio € aquele lembrado por Navneet Majhail e outros (2012). Segundo estes
autores, o termo “raga”, no contexto norte-americano, € usado frequentemente como
mascara representativa do status social dos individuos quanto a educacao, ao nivel
socioecondmico e a seguridade em saude de que gozam. Portanto, segundo nosso
entendimento, o uso do termo no contexto daquele pais confirma a tese -
sustentada por Petruccelli, como vimos — segundo a qual o termo nao teria qualquer
fundamento biolégico ou genético, mas sim o sentido de representar uma realidade
social; o termo remeteria a uma organizagéo perceptiva comum de referéncias a

diversidade humana.
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Observa-se também que nos ultimos anos houve nos Estados Unidos um
intenso debate sobre os pressupostos tedricos da classificacdo racial e novas
percepcgdes acerca da identidade dos grupos populacionais se impuseram.

Um exemplo disso esta no fato de que o mais recente censo norte-americano,
de 2010, estaria usando pela ultima vez a classificagdo “raga negra” e o termo
‘negro”, para descrever os pretos norte-americanos. Assim, o termo “negro’,
presente ainda no referido censo de 2010, na categoria “black, african american, or
negro” (COHN, 2010), deixaria de ser usado em futuros recenseamentos; os pretos
norte-americanos passariam a ser designados pela cor (black) ou pela
ancestralidade geografica (afro-americans) (MILITAO, 2013).

Assim sendo, as categorias raciais — de um total de cinco, definidas pelo
governo em pesquisas de recenseamento — usadas no censo norte-americano em
2010 foram: (1) preto; afro-americano ou negro; (2) branco; (3) indio americano ou
nativo do Alasca; (4) nativo havaiano; e (5) asiatico ou originario das ilhas do
Pacifico. Os individuos de origem hispanica deviam, no referido censo, assinalar a
qual origem hispanica pertenciam; por outro, deveriam se autoidentificar em alguma
das acima citadas classificagbes ditas raciais, ja que, no entendimento do censo
norte-americano, “origens hispanicas nao sao ragas” (COHN, 2010).

Feitos estes esclarecimentos, podemos examinar a literatura sobre o TMO no
contexto norte-americano. Usaremos a expressao populagbes ou grupo populacional
sempre que for possivel em substituigdo ao termo racga, usado frequentemente na
literatura que ora examinaremos; ou usaremos etnia, quando isso significar
ancestralidade.

Os numeros da organizacdo Do Something, que faz campanha nos Estados
Unidos para a doacdo de medula 6Ossea, mostram que, dos pacientes que
necessitam de TMO, 70% nao encontram um doador compativel em suas proéprias
familias, necessitando, portanto, de doador ndo aparentado. E, se indagamos quem
sao os pacientes que nado conseguem encontrar doador compativel ou tém mais
dificuldade para isso, verificamos que a dificuldade representada pela exigéncia de
compatibilidade, que ja € em si um grave problema, torna-se ainda mais dramatica
para algumas populag¢des especificas.

A probabilidade de um paciente encontrar um doador compativel de medula
Ossea varia entre 66% e 93%, dependendo do grupo populacional ao qual pertenca.

Isso significa: 66% de probabilidade se o paciente for afro-americano; 72%, se for
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hispanico ou latino; 73%, se for um paciente asiatico ou das ilhas do Pacifico; 82%,
se for indio americano ou nativo do Alasca; 93%, se for branco

(www.dosomething.org, 2013).

Esse fato de ordem biolégica e social levanta sérias questdes morais
relativamente a justiga, que atingem, de modo geral, a esperanca de que as
eventuais aplicagcdes terapéuticas resultantes das pesquisas com células-tronco
venham a ser distribuidas de modo equitativo a todos os que dela necessitem, pelo
menos enquanto se mantiver a necessidade de compatibilidade bioldgica, tal como

ocorre com o TMO. Como sustentam Faden et al. (2003, p. 13),

Se as células-tronco cumprirem suas promessas terapéuticas,
movendo-se do laboratdrio para a clinica, haverao de levantar muitas
questdes concernentes a justica. Uma questdo € a que, por razdes
biolégicas unicamente, terapias com células-tronco podem nao estar
disponiveis para todos os pacientes que delas necessitarem. Pior,
dependendo da forma como abordamos o problema do acesso
biolégico, elas poderiam beneficiar principalmente os americanos
brancos. Podemos evitar esse resultado, embora a um custo —
selecionando cuidadosamente as células-tronco que
disponibilizamos.

As desigualdades no acesso aos servicos de saude no contexto norte-
americano tém sido objeto de estudo de muitos autores (MITCHELL; MEEHAN;
KONG; SCHULMAN, 1997). Relatos mostraram que a desigualdade no acesso, no
contexto norte-americano, ocorre em diversos tipos de transplante, entre os quais os
de medula 6ssea. Observou-se também que, no caso de pacientes afro-americanos,
quando estes necessitam de exames especializados, s&o utilizados recursos de
baixo indice tecnoldgico, o que configura claramente um tratamento discriminatorio.
Com isso, eles vém a sofrer posteriormente consequéncias em sua saude, que
poderiam ser, em principio, evitadas.

Outros autores argumentam que a explicacdo para a generalizada
desigualdade no acesso aos servigos de saude que caracteriza o contexto norte-
americano esta no modo como o sistema de Saude se desenvolveu, permitindo
iniquidades de modo geral baseadas no poder, no género, na identidade étnica e na
assim chamada raca. A estrutura institucional contribuiria para essa situacao
(PUTSCH; POLOLI, 2004).

Segundo o0 que se observa na literatura norte-americana examinada, as

pesquisas biomédicas que estudam a relagcdo entre os distintos grupos
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populacionais e as oportunidades de cada grupo em acessar os recursos de saude
interpretam a assim chamada raca como um determinante biolégico e social de
doencas.

As desigualdades de acesso a saude — que, de modo geral, os diferentes
grupos populacionais enfrentam na sociedade norte-americana —, expressam-se de
modo particular no acesso aos transplantes de células-tronco hematopoéticas. A
origem desta desigualdade esta, segundo o estudo de Majhail et al. (2012), no fato
de que o TCTH é um recurso altamente especializado, caro e que demanda
procedimentos e cuidados médicos intensivos. Por essa razdo, em uma sociedade
em que O acesso a esse servico médico ndo esta garantido universalmente e
igualitariamente por politicas publicas de Estado, somente aqueles que podem pagar
tém acesso. O estudo acima citado observou que os diferentes grupos populacionais
tém oportunidades desiguais ao beneficio do TCTH, de tal forma que alguns grupos
sdo favorecidos e outros, desfavorecidos. Isso ocorreria em trés areas do TCTH: na
disponibilidade de doadores, no acesso e nos resultados.

Com isso revelou-se que, no caso de TCTH autélogo e alogénico, aqueles
pacientes que fazem parte do grupo populacional denominado preto, afro-americano
ou negro nao tém a mesma oportunidade de acesso que os pacientes que fazem
parte do grupo dos brancos. Quanto aos resultados do TCTH, observaram-se mais
desigualdades ditas raciais no caso do TCTH alogénico do que no caso do autdlogo.

Como conclusdo da analise, os autores sustentam que raca e “etnicidade”
(ethnicity) sao definicdes especificas de cada pais e que o conhecimento desses
dados pode representar desafios significativos em ambito global para os registros de

doadores nao aparentados.

5.3.3 Brasil: percepgdo dos problemas éticos e bioéticos do transplante de medula

ossea

Pode-se observar que, de modo geral, o sistema de TMO no Brasil é sensivel
as questdes éticas e bioéticas, que tém sido apontadas em ambito global, embora
faltem estudos aprofundados, entre outros, sobre as complexas questdes relativas a
justica distributiva na pratica dos transplantes de medula 6ssea. O INCA reconhece
os aspectos criticos e ambitos do sistema que demandam melhorias, especialmente

tendo em vista o contexto brasileiro.
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Segundo o estudo de Bouzas (2011), sua tese de doutorado sobre a
capacidade do REDOME/RENACORD em suprir as necessidades dos pacientes
registrados no REREME, ficou demonstrado que o registro de doadores precisa
crescer. O REDOME, hoje, seria composto por 73% de individuos que se classificam
como brancos e somente 12% de negros e 10% de pardos ou mulatos. Segundo o
autor, é necessario incluir as populagdes negroides e asiaticas, e principalmente
com coletas em regides onde ocorreu miscigenacao destas populagdes, incluindo a
miscigenagdo com caucasianos. Também seria preciso incluir a representagao de
indigenas ou seus mesticos.

As estatisticas acima foram recentemente atualizadas pelo CEMO/INCA (até
julho de 2014) e, sobretudo, foram aperfeicoadas, especificando categorias que
permitem melhor percepgao dos doadores e receptores de medula 6ssea no Brasil.
Além disso, o levantamento atual passou a seguir a classificagdo da populagéo
brasileira segundo as categorias de cor ou raga do IBGE.

O novo levantamento revela a distribuicdo dos doadores de medula éssea,
segundo:

- 0 local de residéncia (unidade da federagéo brasileira) (Tabela 1);
- a naturalidade (unidade da federacao brasileira) (Tabela 2);

- 0 local de residéncia (Regido geografica) (Tabela 3);

- a naturalidade (Regiao geografica) (Tabela 4);

- 0 sexo e a faixa etaria (Tabela 5);

- a cor ou raga (Tabela 6); e, por fim, oferece um

- resumo das quantidades totais dos doadores no pais (Tabela 7).

Do mesmo modo, o levantamento revela a distribuicdo dos receptores de
medula éssea, segundo:
- 0 local de residéncia (unidade da federacéao brasileira) (Tabela 8);
- a naturalidade (unidade da federacéao brasileira) (Tabela 9);
- o local de residéncia (Regiao geografica) (Tabela 10);
- a naturalidade (Regiao geografica) (Tabela 11);
- 0 sexo e a faixa etaria (Tabela 12);
- a cor ou racga (Tabela 13);
- resumo (quantidades totais de receptores) no pais (Tabela 14);

- uma descrigao das doencgas segundo a CID e percentuais (Tabela 15).
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Segundo o relato de Bouzas (BRASIL..., 2011) é desigual a representacao
genética de regides do pais; regides como Nordeste, Norte e Centro-Oeste estariam
insuficientemente representadas nos registros institucionais (REDOME); haveria
segmentos especificos com dificuldades de encontrar doadores compativeis, a
exemplo dos orientais. Haveria ainda, segundo aquele relato, infraestrutura
insuficiente que afetaria a eficiéncia do sistema: ndo haveria leitos suficientes para
atender ao numero de transplantes realizados pelo SUS. O relato observa que o
sistema publico de Saude financia 90% dos TMO e contava em 2011 com 350 leitos.
Além da necessidade de aumentar este numero com a aquisigao de novos leitos (em
cerca de 80 unidades), necessitava equipar os que existiam e treinar as equipes
especializadas. Informa-se ainda, que em 2011 o REREME tinha 6.800 pacientes
inscritos, dos quais entre 800 e 1.000 estavam em processo de procura por
doadores. O INCA reconhece que o numero de transplantes de medula dssea
realizado € insuficiente para atender a demanda e que este numero precisa
aumentar (BRASIL..., 2011).

Em resposta a esse quadro, o INCA procura ampliar o quadro de doadores,
captando-os em todas as partes do pais, com a finalidade de ter uma representagcao
genética abrangente. Segundo este 6rgao avalia, a rede de centros hematoldgicos e
laboratérios de histocompatibilidade, espalhados pelo territério, ddo o suporte
necessario a essa iniciativa. Entre outras iniciativas, o INCA decidiu orientar
campanhas direcionadas a segmentos especificos, que tém dificuldade em
encontrar doador compativel, como no caso dos orientais (BRASIL..., 2011).

Campanhas direcionadas para nichos especificos da populagdao foram
planejadas para a captagdo de doadores nas Regides Norte, Centro-Oeste e
Nordeste. Além de procurar incrementar a infraestrutura necessaria a melhor
eficiéncia do sistema de TMO, incluindo o aumento do numero de leitos, o
treinamento de equipes especializadas e a informatizacao dos registros (REDOME e
REREME), uma das metas perseguidas pelo INCA tem sido a de aumentar o
numero de transplantes (BRASIL..., 2011).

De fato, pode-se observar que os numeros que o INCA apresenta sao
bastante positivos em termos gerais e demonstram aumentos significativos em
diversos aspectos, especialmente os que tém relevancia do ponto de vista ético.

Assim, por exemplo, os dados do “programa nacional” do INCA para o transplante
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de medula 6ssea (BOUZAS, 2012) mostram o aumento da probabilidade de um
paciente encontrar, no caso de um TMO n&o aparentado, um doador compativel —
que subiu de 30%, em 2005, para 70% em 2010 —, gragas ao aumento exponencial
do numero de doadores registrados no REDOME, que, como vimos, é o terceiro
maior banco dessa espécie do mundo. Considerando o numero de doadores
registrado em 2005, igual a 135.348, o numero registrado em 2014, igual a
3.420.881 (Tabela 7), revela um crescimento extraordinario do niumero de doadores
de medula 6ssea no Brasil.

Todavia, os dados mostram que o registro de doadores por regiao do territorio
brasileiro € desigual, com baixa participagdo das Regides Norte (6,78%), Centro-
Oeste (8,42%), Nordeste (14,49%), enquanto as regides Sul (23,02%) e Sudeste
(46,67%) concentram a maior parte das doagbes (Tabela 3). As desigualdades
regionais, observadas por Bouzas (2011b), também se expressam na falta de
centros de transplante de medula éssea, sobretudo na regido Norte, pois a maioria
deles esta situada nas regides Sul e Sudeste. Isso implica, segundo Bouzas
(2011b), grande sofrimento para os pacientes com doengas onco-hematoldgicas que
vivem no Norte e que sao indicados para o TMO, pois precisam ser transportados
até a Regidao Centro-Sul ou aos centros de transplante do Nordeste, que ja estariam
com muitos pacientes em fila de espera.

Como reconhece Petrilli (2013), especialista na area dos tratamentos
oncologicos, as chances desiguais, resultado das desigualdades regionais, incluindo
as desigualdades de recursos para a assisténcia a saude, constituem um exemplo
de grave iniquidade. De acordo com o especialista, as chances de sobrevida de uma
criangca ou adolescente diagnosticado com cancer no Brasil sdo profundamente
desiguais, comparadas aos indices registrados pelos paises desenvolvidos. A causa
dessa desigualdade: a dificuldade de acesso ao atendimento médico, ao diagndstico
precoce e ao tratamento em tempo oportuno (tempestividade), ja que a rapidez no
fluxo do tratamento é decisiva, pois aumenta as chances de cura.

Quanto aos transplantes de medula Ossea, apesar das desigualdades
regionais na distribui¢cao territorial, o numero de transplantes realizados na histéria
desse tratamento no pais € expressivo: mais de 20 mil TCTH foram realizados até
2011, o que representa uma média de 1.800 a 2.000 por ano, nos 66 centros de
TCTH, que sdo, em sua maioria, publicos (85%). Em 2012, ano em que foi realizado
o ultimo levantamento, foram realizados 2.016 TCTH (SBTMO, 2014).
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E significativo também o crescimento do numero de unidades de sangue do
corddo umbilical, armazenadas nos 12 BSCUP que compunham a rede
BRASILCORD em 2011 —igual a 13 mil unidades —, numero que representa mais do
que o dobro das unidades armazenadas aproximadamente um ano antes. Todavia,
conforme o INCA reconhece, € necessario implantar novas unidades de captagao na
rede BRASILCORD em regides como Centro-Oeste e Norte, em razdo da grande
miscigenacao genética nessas regides. Locais especificos nas regides de fronteira
com os outros paises da América do Sul necessitariam também ser alvo de
campanhas (BOUZAS, 2011b).

Observa-se que o INCA percebe a extensao dos problemas que a pratica do
transplante de medula 6ssea envolve, num contexto de multiplas desigualdades,
como € o caso do Brasil. Entre as agdes que o instituto programa para melhorar os
resultados, esta a ampliacdo dos servicos e a adequacao de recursos relativamente:
aos diversos grupos étnicos; as faixas etarias; a distribuicdo global dos servigos; e a
incorporagdo dos avangos tecnologicos de forma equitativa. Em relacdo aos
pacientes e doadores, o instituto percebe a importancia de agdes para melhorar: a
agilidade na realizagao dos procedimentos; a seguranga; a educagao e a assisténcia
aos doadores; o acesso ao atendimento médico e o suporte financeiro aos
pacientes, considerado inadequado e insuficiente (BOUZAS, 2012).

Por fim, entre os problemas éticos percebidos no ambito do transplante de
medula 6ssea no Brasil, cabe lembrar o risco de que essa pratica terapéutica venha
a ser prejudicada pela ameaga da mercantilizagdo (CORGOZINHO; GOMES;
GARRAFA, 2012). Um aspecto dessa ameacga estaria no risco representado pela
comercializacado de 6rgaos e tecidos. Na medida em que necessita de doadores nao
aparentados, o TMO abriria espaco para a possivel compra e venda do material
bioldgico. O problema dos transplantes e da comercializagdo do corpo humano tem
sido objeto de diversos estudos (BERLINGUER; GARRAFA, 1996; GOMES; ROSA;
GARRAFA, 2008). Os desequilibrios entre a oferta, a demanda e o acesso dos
usuarios aos servigcos publicos de saude, por um lado, e a oportunidade de lucros
para pessoas e instituicdes, por outro, seriam condi¢cdes propicias para praticas que
contradizem o paradigma da doagé&o voluntaria e solidaria. Em um contexto marcado
pela desigualdade social, aqueles que precisassem do TMO e pudessem pagar pelo
material bioldgico a ser recebido poderiam sentir-se motivados a fazé-lo; por outro

lado, aqueles que dispusessem do material necessitado por outros poderiam sentir-
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se motivados a vendé-lo. Contra tais possibilidades de desvio, caberia enfatizar a
importancia da educagao e de programas de incentivo para a pratica da doagao
(GARCIA; ABBUD-FILHO; NEUMANN; PESTANA, 2006).

Recentemente, novos e criticos aspectos foram apontados pela presidente da
SBTMO - sociedade fundada no Brasil em 1996 pelos médicos especialistas em
transplantes de medula 6ssea e atuantes na area. A sociedade explica que sua
fundacao teria como objetivo fortalecer a especialidade no pais (TABAK, 2000),
trabalhando em parceria com o Ministério da Saude.

A presidente da SBTMO, Lucia M. R. Silla, fez um balanco dos aspectos que
considera relevantes na area dos TMO e chamou a atencdo para questbes
especificas sobre as quais, segundo ela, a entidade deveria refletir e para as quais
deveria propor encaminhamentos. Destacamos a seguir alguns aspectos de sua
Carta da presidente da SBTMO (SBTMO, 2014), dirigida aos participantes do
congresso sobre os TCTH, realizado em Belo Horizonte em 16 de agosto de 2014.
Destacamos os aspectos principais de sua Carta, alertando, porém, que 0s juizos
nela contidos teriam causado polémica entre os congressistas, segundo o relato de
Bouzas - membro da diretoria da SBTMO e presente no congresso (relato pessoal).
A Carta representaria uma avaliagao pessoal da presidente para a qual, no entanto,
faltariam dados objetivos.

Em primeiro lugar, a presidente chama a atencdo para a producgao
quantitativa de TCTH no Brasil frente a capacidade instalada no pais para esse fim e
tendo em vista a demanda pela terapia.

Em numeros: de acordo com o Uultimo levantamento realizado pela
SBTMO/INCA, foi realizado um total de 2.016 TCTH, dos quais 1.303 foram
autélogos. Este numero refere-se ao ano de 2012, ja que nao houve levantamento
de dados em 2013.

Segundo Silla, ainda se realizaria no Brasil apenas a metade dos
procedimentos alogénicos que deveriam ser feitos e, segundo ela estima, apenas
um terco dos autdlogos. Haveria, portanto, uma demanda reprimida de TCTH
autélogo no Brasil. Contrariamente a essa opinido da presidente, no entanto,
sustentou-se que o numero de transplantes autélogos apresentado por Silla estaria
subestimado, ja que ele n&o incluiria os transplantes realizados na rede privada, que

nao os reportaria ao SUS.



113

Quanto ao TCTH alogénico, Silla enfatiza que o numero de procedimentos
poderia aumentar muito se houvesse, sobretudo, o aumento de leitos para essa
modalidade de TCTH, isto é, o alogénico aparentado e ndao aparentado, e se as
instituicdbes zelassem para que a destinagédo dos leitos reservados para essa
modalidade especifica de TCTH fosse respeitada.

Um segundo aspecto que chama a nossa atengédo a partir dos problemas
apontados por Silla (SBTMO, 2014) é a auséncia de estudos voltados a avaliagao
dos resultados da tecnologia incorporada e do sistema de TMO no Brasil. Nada se
saberia ainda, por exemplo, sobre 0 que se passa no pais acerca do numero de

mortes na fila de TMO e as possiveis razdes disso.

Transplantamos tarde. Logo, os resultados ndo podem ser muito
bons (se nao houver selecao) e pior do que tudo, a morte na fila do
transplante (auto [autélogo] e alo [alogénico]) é inaceitavel. Quantos
pacientes perdemos? Quantos ainda vamos perder frente a esta
realidade que enfrentamos hoje?

Segundo nosso entendimento, as perguntas levantadas apontam para
questdes semelhantes as que foram objeto de meticulosa avaliacdo referente a
atividade do Sistema Nacional de Transplante (SNT), sobre o desempenho do
sistema de transplantes de érgaos e tecidos no Brasil (BRASIL, 2005). Embora o
SNT inclua o subsistema do TMO, este ndo foi, incluido naquela avaliacao,
precisamente porque esta modalidade de transplante tem caracteristicas proprias,
como o fato de que o TMO nao depende da captacao e da disponibilidade de érgaos
e o fato de os critérios que orientam o ingresso nas filas de espera pelo transplante e
a propria realizagdo do procedimento serem especificos dessa modalidade de
transplante.

No caso das questdes apontadas por Silla, as referéncias séo,
aparentemente, a problemas de eficiéncia do sistema. Exemplos disso: a apontada
falta de leitos para o TCTH alogénico e a falha em observar a finalidade para a qual
estes sao destinados; a perda de eficiéncia do sistema na produgao (quantidade) de
transplantes - evidenciada pelo atendimento de uma parcela menor do que poderia
ser atendida (por isso haveria uma demanda reprimida); a falta de tempestividade na
realizacao dos transplantes, que seriam feitos tardiamente, com consequéncias
negativas para o sucesso do transplante; a inexisténcia de oportunidades de acesso
a tecnologia do TCTH para significativo numero de pacientes (ja que é produzido
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apenas um ter¢co dos TCTH autdlogos necessarios). Segundo Bouzas, no entanto, o
problema, de fato, residiria menos na falta de leitos, mas, sobretudo, na gestdo dos
transplantes de medula 6ssea (relato pessoal). O aperfeicoamento da gestdo dos
leitos disponiveis na rede (nos centros de transplantes), incluindo a regulacgao, isto &,
a distribuicdo dos pacientes que necessitam do TMO pelos centros de transplantes
atuantes e pelos leitos existentes, faria aumentar o numero de transplantes a ponto
de atender a demanda. Tal regulagédo, no entanto, ainda n&o existe de fato e ela
seria necessaria para o TMO alogénico nao-aparentado. Esforgos, nesse sentido,
estariam sendo feitos atualmente. A regulagdo visaria organizar uma lista unica de
pacientes candidatos a essa modalidade do TMO, estabelecer critérios de
priorizagao, e a distribuigdo dos pacientes a serem transplantados na rede nacional
de transplantacao.

O aspecto certamente mais grave, do ponto de vista moral, sdo as mortes na
fila do transplante; ou, antes disso, quando potenciais pacientes sequer chegam a
ela porque lhes faltaram as oportunidades necessarias de acesso aos servigos de
atencdo basica e a exames especializados para o diagnostico precoce e a inscrigao
na lista de espera. Quando doentes estdo morrendo, mortes desnecessarias,
injustas e que poderiam, em principio, ser evitadas, prestamos uma homenagem a

iniquidade no mundo da Saude.
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6 CONCLUSAO

Iniciamos este trabalho motivado pela questao da justiga na distribuicdo dos
beneficios terapéuticos decorrentes das pesquisas com células-tronco. Nossa
pesquisa levou-nos a estudar o acesso ao transplante de medula 6ssea com a
intencdo de investigar este caso concreto de aplicagéo terapéutica de células-tronco,
examinando-o a partir do principio da justica entendido como equidade no acesso a
essa modalidade terapéutica, no contexto brasileiro. Procuramos apoio tedrico nas
contribuigdes de Amartya Sen sobre os direitos humanos e na sua teoria da justica,
conhecida como abordagem das capacidades; por outro lado, buscamos a
contribuicao das reflexdes produzidas pela bioética da prote¢ao, no intuito de saber
em quais sentidos a perspectiva tedrica seniana podia ser aplicada a nosso objeto,
bem como de que forma a bioética da protegdo poderia justificar o amparo de
determinados individuos ou grupos.

Nossa investigacdo permitiu concluir que a exigéncia de justa distribuicéo
dessa aplicagao terapéutica com células-tronco a todos os que dela necessitam esta
longe de ser uma realidade, seja em ambito mundial, seja no Brasil. Persistem
grandes desigualdades entre as regides do globo e entre os paises, de tal modo que
em alguns a terapia esta ao alcance de todos (Alemanha) e em outros ela sequer
existe. Entre os dois extremos estdo os paises nos quais o acesso ao TMO é
possivel apenas a uma parcela dos que o necessitam, mas ndo a todos. Ha
desigualdades regionais também no interior de um mesmo pais, como é o caso do
Brasil.

A questdo enfrentada em nossa investigacdo procurou responder se no
contexto brasileiro o acesso a essa modalidade terapéutica realiza-se de maneira
justa, segundo o principio da justica entendido como equidade. Concluimos que nao.
Os transplantes de medula 6ssea no Brasil, apesar dos resultados bastante positivos
que foram alcancados, situam-se num contexto de multiplas dimensdes de
desigualdade, incluindo a sanitaria, que afetam e desafiam o encontro da melhor
forma de alcancar a justi¢a distributiva desta modalidade terapéutica. As dificuldades
para muitos individuos e grupos populacionais no Brasil comegam ja na tentativa de
acesso a porta de entrada do sistema de Saude, razdo pela qual muitos que
poderiam ser indicados para receber o beneficio da terapia (TMO) nem sequer

chegam as consultas iniciais, aos exames especializados e ao diagnéstico.
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A aplicagéo do principio da equidade no acesso ao TMO é dificultada, ainda,
pela exigéncia de compatibilidade genética entre doador e receptor, no caso dos
transplantes alogénicos. Apesar dos reconhecidos esforgos do sistema de TMO no
Brasil em procurar aumentar o numero de doadores em geral, e, em particular, o
numero de doadores daqueles grupos populacionais cujas caracteristicas genéticas
nao estdo (ou ndo estdo suficientemente) representadas no REDOME, ainda
persistem grandes desigualdades no acesso a terapia.

A perspectiva tedrica de Sen pode ser aplicada ao nosso objeto em varios
sentidos. Em primeiro lugar, pela relevancia de sua consistente argumentacdo de
que a saude é um direito humano e um direito social. Entendidos como direitos
morais, os direitos humanos foram explicados como proclamacgdes éticas fortes, que
apelam a agao em diregcao a mudancga social.

Além disso, sua teoria dos direitos humanos esta de acordo com o direito
moral de todos aos beneficios resultantes do progresso cientifico e suas aplicagdes.
E como vimos, o transplante de medula déssea representa uma das grandes
conquistas do avanco cientifico. Mesmo a polémica afirmacdo que proclama o
“direito de todas as pessoas de gozar do melhor estado de saude fisica e mental
possivel de atingir’ (PIDESC, 1966, Art. 12) encontra na teoria seniana dos direitos
humanos uma sélida fundamentacao tedrica. Direitos humanos devem ser vistos em
termos de ética social, isto é, aquilo que deve constituir uma boa sociedade.

Aplicado a saude em um sentido coletivo, o apelo a acao visa a fazer avancar
a saude da populagdo. E evidente que a realizacdo desse ideal ético implica
investimentos de recursos. Como estes sdo escassos, principalmente em
determinados contextos sociais, como € o caso do contexto latino-americano, o
avanco da saude da populagdo implica, entre outras necessidades, um forte
compromisso da sociedade. Todavia, apenas o compromisso da sociedade néo sera
suficiente se nao tiver como consequéncia a elaboracdo de adequadas politicas
publicas. Por isso, entre as outras necessidades que o0 avango da saude da
populagao requer esta a elaboracéo de politicas publicas capazes de responder, por
um lado, ao ideal de saude da comunidade, manifesto por esta por intermédio de
sua participagao ativa, tal como prevé a diretriz do Sistema Publico de Saude (SUS);
por outro lado, as politicas publicas devem considerar a escassez de recursos, que
como vimos, € inerente a realidade da Saude. Evidentemente, a responsabilidade

das politicas publicas compete ao Estado; mas ela dificiimente podera ser cumprida
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— fazendo avangar a qualidade da saude da populacdo, no contexto brasileiro —
seguindo a orientagdo politica de “desmonte” do sistema publico de Saude.

Na elaboracéo tedrica de Sen os direitos humanos foram integrados a sua
teoria da justica ou teoria das “capacidades”. Na abordagem seniana das
capacidades, a saude é uma funcgdo central da vida humana. Portanto, sera legitimo
pensar que a saude deva ocupar, na ordem politica e social de uma boa sociedade,
um lugar que corresponda a sua importancia na vida humana e que as politicas
sanitarias sejam elaboradas em vista dessa importancia.

Do ponto de vista da abordagem das capacidades a justica (ou injusti¢a) de
uma sociedade pode ser avaliada segundo aquilo que ela promove (ou n&o) para o
que cada pessoa pode ser capaz de “realizar” e “ser”. Nesse sentido, é crucial que a
sociedade promova para seus integrantes um conjunto de oportunidades, liberdades
substantivas, que as pessoas possam ou hao exercer.

A partir desta perspectiva tedrica, podemos avaliar o bem-estar individual e o
bem-estar de grupos populacionais, os arranjos sociais e as politicas publicas.
Podemos também fazer comparagdes interpessoais de funcionamentos individuais e
entre sociedades ou alternativas sociais mais ou menos justas. Podemos, por fim,
avaliar a consequéncia das regras vigentes em determinado arranjo social e apreciar
os resultados que a aplicagédo das regras traz para a vida das pessoas e dos grupos
populacionais.

Outro aspecto importante da abordagem das capacidades € seu carater
universal. Ela concerne a todos os membros da sociedade, independentemente das
diferencas de classe social, género, comunidade, orientagdo sexual ou identidade
étnica. Por outro lado, a elaboracao seniana enfatiza o fato empirico da diversidade
humana, razdo de sua insisténcia na liberdade em sua teoria da justica. Os seres
humanos nao sao iguais e este fato torna a realizagado da justiga uma tarefa dificil.
Tome-se o exemplo do TMO.

Segundo o carater universal da abordagem das capacidades, o acesso ao
TMO concerne a todos, isto &, todas as pessoas, de todas as classes sociais e todos
0S grupos populacionais, entre outros, tém igual direito a este recurso terapéutico.
Por outro lado, a consideragdo da diversidade humana significa que as
desigualdades entre individuos e grupos tém de ser levadas em conta.

Na area da Saude, isso significa que as pessoas devem ser tratadas de modo

diferente segundo o grau de desigualdade vivenciado por cada uma. Para uma
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sociedade que quer ser uma boa sociedade, isto €, que se compromete com a
justica social, isso implica ajudar aqueles que estdo em maior desvantagem. No
mesmo sentido, as politicas publicas devem priorizar, na distribuicado dos recursos,
aqueles individuos ou grupos em maior desvantagem.

A diversidade humana colocou no centro das preocupacgdes da pratica do
TMO outra espécie de desigualdade: a genética.

Sem a devida busca por um modelo de justica distributiva, que leve em
consideragao as efetivas oportunidades de acesso por parte dos diversos grupos
populacionais, que séo caracterizados por determinada identidade genética, muitos
pacientes que pertengam a determinados grupos cujas caracteristicas genéticas nao
estejam representadas nos registros de doadores de medula 6ssea ficam
praticamente excluidos do acesso aos TMO. A luta por doagbées de medula, voltada
para grupos populacionais especificos, € uma tarefa que se encontra na agenda de
organizagdes de apoio aos necessitados de TMO. Essa € também a preocupacao do
INCA, no Brasil, que percebeu a importancia de captar doadores entre os orientais
para atender as necessidades especificas desse grupo populacional.

No mesmo sentido — de ampliar o numero de doadores, especialmente entre
aquelas categorias pouco, ou de nenhum modo, representadas no REDOME —, o
INCA percebe a importédncia de programar acdes com a finalidade de captar
doadores nas regides do pais que ainda sdo pouco representadas nos registros
brasileiros, incluindo as regides de fronteira com os outros paises da América do
Sul. E um modelo de justica distributiva que se orienta, nessas circunstancias, por
um critério que autores norte-americanos referem como “étnico”, percebendo-o como
necessario para dar conta da dificuldade de acesso ao TMO, que afeta aqueles
grupos populacionais cuja identidade genética ndo se encontra representada nos
registros de doadores.

Embora se observe que o Brasil oferece condi¢gdes vantajosas para a pratica
do TMO, considerando a ampla regulamentagdao disponivel, a logistica bem
planejada e os numeros expressivos apresentados em, praticamente, todos os
aspectos envolvidos no transplante, o ideal de justiga distributiva ainda € um
problema que desafia o encontro da solugao mais adequada.

Os resultados positivos alcangados com o volume de transplantes realizados
desde que a técnica foi introduzida no pais ndo deve obscurecer o fato de que

muitos pacientes ainda nao conseguem encontrar doador compativel, sobretudo no
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caso de TMO alogénico ndo aparentado. Tampouco se pode deixar de levar em
consideragao os problemas relativos a eficiéncia do sistema, que se traduzem: na
quantidade de transplantes, que, como vimos, pode ser inferior aquela que o sistema
instalado poderia realizar; na realizacdo do transplante em tempo oportuno
(tempestividade); e nas mortes na fila de espera pelo TMO, cujos numeros no Brasil,
em ambito nacional, e as razdes, sdo desconhecidos. Também se deve lembrar o
fato de que a simples falta de acesso a porta de entrada do sistema de Saude
impede que milhares de criangas e adolescentes, especialmente nas Regides Norte
e Nordeste, recebam um diagndstico precoce de cancer e, caso necessario, de
indicacdo do TMO, negando-lhes a chance de se livrar do sofrimento e da morte.

Tais exemplos remetem a reflexdo proporcionada pela bioética de protecao.
Esta abordagem, como vimos, examina os conflitos e dilemas morais, no ambito da
saude publica em geral, e justifica a necessidade de protecdo de individuos e
populagcdes ameagados, em ambito global.

Em contextos como o dos paises latino-americanos, entre os quais o Brasil,
as demandas de todos pelos recursos de Saude conflitam com os escassos
recursos disponiveis. Em tais situa¢des, as controvérsias morais que podem surgir —
por exemplo, sobre quem tem direito de acesso a determinado cuidado de saude —
podem ser objeto de reflexdo da bioética de protecédo. Seu propédsito é identificar e
condenar discriminagdes sofridas por grupos que se situam em desvantagens
sistematicas e defender o direito a protecdo do Estado daqueles mais
desamparados, garantindo-lhes prioridade no atendimento. Entre suas tarefas esta a
de indicar os meios praticos capazes de proteger suficientemente os envolvidos em
tais conflitos.

Em seu esforgo analitico, a bioética de protegcao buscou distinguir claramente
quem sao os sujeitos que devem ser protegidos, em relagdo aos quais se poderia
sustentar a legitimidade de protecao e justificar as agbes protetoras adequadas.
Segundo a bioética de protecdo, cabe ao Estado proteger aqueles individuos e
populagdes vulnerados de fato e aqueles suscetiveis de vulneracao, para evitar que
se tornem vulnerados.

Devido as diversas espécies de desigualdades que caracterizam contextos
como o latino-americano, muitos individuos e grupos populacionais que poderiam se

beneficiar do TMO estdo em desvantagens sistematicas em relagdo a outros
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individuos e grupos, no acesso a esse recurso terapéutico. Tais sujeitos tornam-se,
portanto, em principio, aqueles que devem ser protegidos.

Mas a bioética de protecdo sustenta também, em face da escassez de
recursos para atender a todos, a legitimidade moral de politicas de focalizagdo. Tais
politicas poderiam contribuir para a promogéo, pelo menos num nivel basico, das
capacidades centrais de todos os cidadaos, como sustenta Sen. E certas areas da
atencdo meédica avangada, como € o caso dos transplantes de orgaos e tecidos,
poderiam estar sujeitas as politicas de focalizagcdo. Pensamos que isso se aplica
também aos transplantes de medula 6ssea. Aqueles, por exemplo, que dependem
exclusivamente do sistema publico de Saude para acessar o TMO, poderiam estar
entre os que deveriam ser objeto de politicas de focalizacao.

Por fim, ha que lembrar que a bandeira da justica distributiva na area da
Saude faz parte de uma luta mais ampla, que inclui o comprometimento da
sociedade brasileira na luta por um sistema publico de Saude com mais recursos.
Dar conteudo ao principio da justica como equidade, em contextos marcados por
multiplas desigualdades e iniquidades na area da Saude, é uma tarefa dificil.
Enfrentar a escassez de recursos por meio de politicas de focalizagcédo significa
considerar que o principio da universalidade deve relacionar-se com outros
principios igualmente relevantes, como é o caso do principio da equidade, tratando
igualmente os iguais, e os desiguais de modo desigual.

Segundo a concepcao tedrica de Sen, a justica esta em eliminar todas as
privacbes de liberdade que limitam as escolhas e as oportunidades das pessoas
para exercer sua condicdo de cidadao. As precarias condicdes de vida e saude de
amplos setores da populacao brasileira sdo privacdes de liberdade que limitam sua
capacidade de optar entre diferentes alternativas de vida, de ter voz frente as
instituicées do Estado e da sociedade e de ter maior participagcdo na vida social. Em
tais condigcbes, o compromisso com a equidade no acesso aos recursos terapéuticos
relevantes para a saude publica e a protecdo dos vulnerados € ndo s6 uma posi¢cao
politica, mas uma questdo de justica — uma preocupagao que esta, desde os seus
primordios, no coragao da bioética.

Recomendacdo: acreditamos que seria certamente conveniente que o
sistema do TMO fosse objeto de uma avaliagao tecnoldgica, o que pressupde um
cuidadoso levantamento/produgédo de dados. A analise da eficacia desta terapia (ja

comprovada pela experiéncia), assim como da efetividade e da eficiéncia do sistema
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no caso brasileiro, trariam resultados que, em principio, poderiam contribuir para o
aperfeicoamento deste sistema. Além da avaliacdo tecnolégica em Saude, seria
certamente pertinente a abordagem bioética, a fim de, por exemplo, tratar do conflito
entre os recursos escassos e as demandas crescentes, por um lado, e, por outro,
examinar quem sao os pacientes mais fragilizados e que deveriam ser objeto de
uma bioética de protecdo. Nesse aspecto, nossa investigagdo nao pretendeu ser
mais que uma pequena contribuicdo para o debate. Como consequéncia da
abordagem bioética, a constatagdo de que o conflito entre recursos escassos frente
a justas demandas dos pacientes e a moralmente legitima prote¢cdo de pacientes
vulnerados ou suscetiveis de vulneragao justificaria, segundo Ribeiro e Schramm
(2006), a decisao de se elaborarem politicas de focalizagao, no caso de transplantes
de 6rgaos e tecidos no Brasil. Acreditamos que, no caso dos transplantes de medula

0ssea, essa decisdo também seria pertinente.
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Tabela 1: Distribuicao de doadores segundo o local de residéncia (unidade da

federacgao brasileira), até julho de 2014.

UF Total periodo | % periodo % total
AC 824 0,02% 0,02%
AL 8901 0,26% 0,26%
AM 14802 0,43% 0,43%
AP 9929 0,29% 0,29%
BA 41338 1,21% 1,21%
CE 58298 1,71% 1,70%
DF 11742 0,34% 0,34%
ES 25003 0,73% 0,73%
GO 31111 0,91% 0,91%
MA 12464 0,36% 0,36%
MG 119847 3,51% 3,50%
MS 38990 1,14% 1,14%
MT 5758 0,17% 0,17%
PA 49774 1,46% 1,46%
PB 30864 0,90% 0,90%
PE 61399 1,80% 1,79%
Pl 17825 0,52% 0,52%
PR 119850 3,51% 3,50%
RJ 56509 1,65% 1,65%
RN 33963 0,99% 0,99%
RO 3164 0,09% 0,09%
RR 2071 0,06% 0,06%
RS 121112 3,55% 3,54%
SC 42599 1,25% 1,25%
SE 3979 0,12% 0,12%
SP 230878 6,76% 6,75%
TO 7001 0,20% 0,20%
N/I 2255195 66,03% 65,92%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.
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Tabela 2: Distribuicao de doadores segundo a naturalidade (unidade da

federacao brasileira), até julho de 2014.

UF Total periodo | % periodo | % total
AC 824 0,02% 0,02%
AL 8901 0,26% 0,26%
AM 14802 0,43% 0,43%
AP 9929 0,29% 0,29%
BA 41338 1,21% 1,21%
CE 58298 1,71% 1,70%
DF 11742 0,34% 0,34%
ES 25003 0,73% 0,73%
GO 31111 0,91% 0,91%
MA 12464 0,36% 0,36%
MG 119847 3,51% 3,50%
MS 38990 1,14% 1,14%
MT 5758 0,17% 0,17%
PA 49774 1,46% 1,46%
PB 30864 0,90% 0,90%
PE 61399 1,80% 1,79%
PI 17825 0,52% 0,52%
PR 119850 3,51% 3,50%
RJ 56509 1,65% 1,65%
RN 33963 0,99% 0,99%
RO 3164 0,09% 0,09%
RR 2071 0,06% 0,06%
RS 121112 3,55% 3,54%
SC 42599 1,25% 1,25%
SE 3979 0,12% 0,12%
SP 230878 6,76% 6,75%
TO 7001 0,20% 0,20%
N/I 2255195 66,03% 65,92%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.



Tabela 3:

Distribuicao de doadores segundo o local de residéncia (Regiao

geografica), até julho de 2014.

Descricao Total periodo | % periodo | % total
Regiao Centro-
Oeste 287944 8,43% 8,42%
Regiao Nordeste 495618 14,51% 14,49%
Regiéo Norte 232054 6,79% 6,78%
Regido Sudeste 1596636 46,75% 46,67 %
Regido Sul 787316 23,05% 23,02%
N/I 15622 0,46% 0,46%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.

Tabela 4: Distribuicao de doadores segundo a Regiao geografica de

naturalidade, até julho de 2014.

Descrigcao Total periodo | % periodo | % total
Regiao Centro-
Oeste 87601 2,57% 2,56%
Regiao Nordeste 269031 7,88% 7,86%
Regido Norte 87565 2,56% 2,56%
Regido Sudeste 432237 12,66% 12,64%
Regido Sul 283561 8,30% 8,29%
N/I 2255195 66,03% 65,92%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.
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Tabela 5: Distribuicdo de doadores segundo o sexo e a faixa etaria, até julho

de 2014.
%

Descrigao Total periodo | periodo | % total
FEMININO: 18 - 25
anos 302462 8,86% | 8,84%
FEMININO: 26 - 35
anos 722033 21,14% |21,11%
FEMININO: 36 - 45
anos 468560 13,72% [13,70%
FEMININO: 46 - 55
anos 323150 9,46% | 9,45%
FEMININO: > 55 anos 73984 217% | 2,16%
MASCULINO: 18 - 25
anos 217911 6,38% | 6,37%
MASCULINO: 26 - 35
anos 572549 16,76% [16,74%
MASCULINO: 36 - 45
anos 397377 11,64% [11,62%
MASCULINO: 46 - 55
anos 265498 777% | 7,76%
MASCULINO: > 55
anos 58845 1,72% 1,72%
N/I: 18 - 25 anos 275 0,01% | 0,01%
N/I: 26 - 35 anos 3983 0,12% | 0,12%
N/I: 36 - 45 anos 3648 0,11% | 0,11%
N/I: 46 - 55 anos 2836 0,08% | 0,08%
N/I: > 55 anos 2079 0,06% | 0,06%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.

Tabela 6: Distribuicao de doadores segundo a cor ou raga, até julho de 2014.

Total
Descrigao periodo % periodo | % total
783408 22,94% 22,90%

AMARELA 117398 3,44% 3,43%
PARDA 393059 11,51% 11,49%
BRANCA 1346894 39,44% 39,37%
INDIGENA 286088 8,38% 8,36%
PRETA 488343 14,30% 14,28%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.
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Tabela 7: Doadores: resumo (quantidades totais de doadores), até julho de

2014.
Descritivo Valor

TOTAL GERAL 3420881
TOTAL NO PERIODO 3415190
PERCENTUAL NO
PERIODO 99,83%
DATA INICIAL DA
APURACAO 01/01/1900
DATA FINAL DA
APURACAO 31/07/2014

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.



DISTRIBUIGAO DOS RECEPTORES

federacgao brasileira), até julho de 2014.

UF Total periodo | % periodo | % total
AC 11 0,09% 0,09%
AL 61 0,50% 0,50%
AM 191 1,58% 1,58%
AP 7 0,06% 0,06%
BA 427 3,53% 3,53%
CE 247 2,04% 2,04%
DF 216 1,79% 1,78%
ES 207 1,71% 1,71%
GO 294 2,43% 2,43%
MA 122 1,01% 1,01%
MG 871 7,20% 7,19%
MS 133 1,10% 1,10%
MT 85 0,70% 0,70%
PA 123 1,02% 1,02%
PB 123 1,02% 1,02%
PE 363 3,00% 3,00%
Pl 110 0,91% 0,91%
PR 560 4,63% 4,62%
RJ 1361 11,26% 11,24%
RN 172 1,42% 1,42%
RO 64 0,53% 0,53%
RR 28 0,23% 0,23%
RS 754 6,24% 6,23%
SC 401 3,32% 3,31%
SE 45 0,37% 0,37%
SP 3921 32,43% 32,38%
TO 44 0,36% 0,36%
N/I 1148 9,50% 9,48%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.
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Tabela 8: Distribuicao de receptores segundo o local de residéncia (unidade da



Tabela 9: Distribuicao de receptores segundo a naturalidade (unidade da

federacao brasileira), até julho de 2014.

UF |Total periodo| % periodo % total
AC 11 0,09% 0,09%
AL 62 0,51% 0,51%
AM 162 1,34% 1,34%
AP 20 0,17% 0,17%
BA 474 3,92% 3,91%
CE 253 2,09% 2,09%
DF 149 1,23% 1,23%
ES 168 1,39% 1,39%
GO 210 1,74% 1,73%
MA 131 1,08% 1,08%
MG 742 6,14% 6,13%
MS 96 0,79% 0,79%
MT 66 0,55% 0,55%
PA 127 1,05% 1,05%
PB 140 1,16% 1,16%
PE 338 2,80% 2,79%
PI 95 0,79% 0,78%
PR 492 4,07% 4,06%
RJ 1032 8,54% 8,52%
RN 159 1,32% 1,31%
RO 62 0,51% 0,51%
RR 28 0,23% 0,23%
RS 617 5,10% 5,10%
SC 331 2,74% 2,73%
SE 39 0,32% 0,32%
SP 2699 22,33% 22,29%
TO 20 0,17% 0,17%
N/I 3366 27,84% 27,80%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.
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Tabela 10: Distribuicao de receptores segundo o local de residéncia (Regiao

geografica), até julho de 2014.

Descrigao Total periodo | % periodo | % total
Regido Centro-
Oeste 728 6,02% 6,01%
Regiao Nordeste 1670 13,81% 13,79%
Regiédo Norte 468 3,87% 3,86%
Regido Sudeste 6360 52,61% [52,52%
Regido Sul 1715 14,19% 14,16%
N/I 1148 9,50% 9,48%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.

Tabela 11: Distribuicao de receptores segundo a naturalidade (Regiao

geografica), até julho de 2014.

%

Descricao Total periodo | periodo % total
Regido Centro-
Oeste 521 4,31% 4,30%
Regido Nordeste 1691 13,99% 13,96%
Regido Norte 430 3,56% 3,55%
Regido Sudeste 4641 38,39% 38,33%
Regido Sul 1440 11,91% 11,89%
N/I 3366 27,84% 27,80%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.



de 2014.
Total

Descrigao periodo | periodo | % total
FEMININO: 18 - 25 anos 2378 19,67% [19,64%
FEMININO: 26 - 35 anos 910 7,53% | 7,52%
FEMININO: 36 - 45 anos 597 4,94% | 4,93%
FEMININO: 46 - 55 anos 491 4,06% | 4,05%
FEMININO: > 55 anos 469 3,88% | 3,87%

MASCULINO: 18 - 25

anos

3812 31,53% |31,48%

MASCULINO: 26 - 35

anos 1372 11,35% | 11,33%
MASCULINO: 36 - 45

anos 812 6,72% | 6,71%
MASCULINO: 46 - 55

anos 607 5,02% | 5,01%
MASCULINO: > 55 anos 636 5,26% | 5,25%
N/I: 18 - 25 anos 4 0,03% | 0,03%
N/I: 46 - 55 anos 1 0,01% | 0,01%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.

Tabela 13: Distribuicao de receptores segundo a cor ou raga, até julho de

2014.

Descricao | Total periodo | % periodo % total
BRANCA 8239 68,15% 68,04%
PARDA 2633 21,78% 21,74%
AMARELA 131 1,08% 1,08%
INDIGENA 35 0,29% 0,29%
PRETA 937 7,75% 7,74%
N/I 114 0,94% 0,94%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.
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Tabela 12: Distribuicao de receptores segundo o sexo e a faixa etaria, até julho
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Tabela 14. Receptores: resumo (quantidades totais de receptores), até julho de

2014.

Descritivo Valor
TOTAL GERAL 12109
TOTAL NO PERIODO 12089
PERCENTUAL NO
PERIODO 99,83%
DATA INICIAL DA
APURACAO 01/01/1901
DATA FINAL DA
APURACAO 31/07/2014




Tabela 15: Descrigcao das doengas segundo a CID e percentuais, até julho de 2014.

Total %

Descrigao periodo periodo | % total
Leucemia linfoblastica aguda 3189 26,38% |26,34%
Leucemia mieldide aguda 2186 18,08% |18,05%
Leucemia mieldide cronica 1354 11,20% |11,18%
Anemia aplastica idiopatica 567 4,69% 4,68%
Outras anemias aplasticas 487 4,03% 4,02%
Sindrome mielodisplasica, ndo especificada 351 2,90% 2,90%
Anemia aplastica n&o especificada 341 2,82% 2,82%
Anemia aplastica constitucional 270 2,23% 2,23%
Sindromes mielodisplasicas 152 1,26% 1,26%
Leucemia linfoide 106 0,88% 0,88%
Linfoma n&o-Hodgkin Linfoblastico (difuso0 87 0,72% 0,72%
Doenca de Hodgkin 82 0,68% 0,68%
Leucemia mieléide 78 0,65% 0,64%
Doenca de Hodgkin, ndo especificada 70 0,58% 0,58%
Leucemia mielomonocitica aguda 62 0,51% 0,51%
Doenca mieloproliferativa cronica 62 0,51% 0,51%
Mielofibrose aguda 55 0,45% 0,45%
Disturbios do metabolismo de acidos graxos 54 0,45% 0,45%
Leucemia linfocitica crénica 53 0,44% 0,44%
Sindrome de Wiskott-Aldrich 51 0,42% 0,42%
Linfoma n&do-Hodgkin de tipo ndo especificado 48 0,40% 0,40%
Outras leucemias especificadas 39 0,32% 0,32%
Anemia refrataria com excesso de blastos 34 0,28% 0,28%
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Neoplasia maligna em Esclerose nodular 33 0,27% 0,27%
Hemoglobinuria paroxistica noturna [Marchiafava-Micheli] 32 0,26% 0,26%
Mieloma multiplo 31 0,26% 0,26%
Osteopetrose 30 0,25% 0,25%
Leucemia pro-mielocitica aguda 30 0,25% 0,25%
Linfoma n&do-Hodgkin de Grandes células (difuso) 27 0,22% 0,22%
Linfoma n&do-Hodgkin, de pequenas células, folicular 26 0,22% 0,21%
Linfohistiocitose hemofagocitica 25 0,21% 0,21%
Imunodeficiéncia combinada grave [SCID] com numeros baixos ou normais de células B 24 0,20% 0,20%
Leucemia monocitica cronica 21 0,17% 0,17%
Agranulocitose 21 0,17% 0,17%
Imunodeficiéncia combinada grave [SCID] com nimeros baixos de células T e B 21 0,17% 0,17%
Linfoma n&o-Hodgkin difuso 20 0,17% 0,17%
Anemia refrataria, ndo especificada 20 0,17% 0,17%
Outras imunodeficiéncias especificadas 18 0,15% 0,15%
Mucopolissacaridose nao especificada 18 0,15% 0,15%
Linfoma n&o-Hodgkin Tumor de Burkit 18 0,15% 0,15%
Transtornos funcionais dos neutréfilos polimorfonucleares 17 0,14% 0,14%
Talassemia beta 17 0,14% 0,14%
Anemia refrataria com excesso de blastos com transformacao 17 0,14% 0,14%
Anemia refratéria sem sideroblastos 15 0,12% 0,12%
Aplasia pura adquirida, nao especificada, da série vermelha 15 0,12% 0,12%
Leucemia aguda de tipo celular n&o especificado 15 0,12% 0,12%
Leucemia monocitica aguda 15 0,12% 0,12%
Outras sindromes mielodisplasicas 14 0,12% 0,12%
Outras anemias aplasticas especificadas 13 0,11% 0,11%
Linfoma n&o-Hodgkin, folicular (nodular), ndo especificado 13 0,11% 0,11%
Imunodeficiéncia nao especificada 13 0,11% 0,11%
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Albinismo 12 0,10% 0,10%
Linfoma n&o-Hodgkin de outros tipos e de tipo ndo especificado 12 0,10% 0,10%
Outros tipos especificados de linfoma ndo-Hodgkin 12 0,10% 0,10%
Deficiéncias imunitarias combinadas ndo especificadas 12 0,10% 0,10%
Leucemia de células T do adulto 11 0,09% 0,09%
Aplasia pura adquirida crénica da série vermelha 11 0,09% 0,09%
Outras leucemias de células de tipo especificado 10 0,08% 0,08%
Outras leucemias mieldides 10 0,08% 0,08%
Leucemia linfocitica subaguda 9 0,07% 0,07%
Linfoma n&o-Hodgkin, folicular (nodular) 9 0,07% 0,07%
Anemia aplastica devida a outros agentes externos 8 0,07% 0,07%
Outros linfomas de células T e os ndo especificados 8 0,07% 0,07%
Outras esfingolipidoses 8 0,07% 0,07%
Imunodeficiéncia combinada grave [SCID] com disgenesia reticular 8 0,07% 0,07%
Linfoma ndo-Hodgkin de pequenas células (difuso) 7 0,06% 0,06%
Anemia refrataria com sideroblastos 7 0,06% 0,06%
Deficiéncias imunitdrias combinadas 7 0,06% 0,06%
Mucopolissacaridose do tipo | 7 0,06% 0,06%
Leucemia megacarioblastica aguda 7 0,06% 0,06%
Linfoma n&o-Hodgkin difuso, ndo especificado 7 0,06% 0,06%
Anemia falciforme com crise 7 0,06% 0,06%
Neoplasia maligna em Celularidade mista 6 0,05% 0,05%
Imunodeficiéncia com aumento de imunoglobulina M [IgM] 6 0,05% 0,05%
Anemia aplastica induzida por drogas 6 0,05% 0,05%
Linfomas de células T cuténeas e periféricas 5 0,04% 0,04%
QOutras purpuras nao-trombocitopénicas 5 0,04% 0,04%
Transtornos falciformes 5 0,04% 0,04%
Deficiéncia secundaria de lactase 5 0,04% 0,04%
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Sarcoma mieldide 5 0,04% 0,04%
Linfoma de células T, periférico 5 0,04% 0,04%
Talassemia nao especificada 5 0,04% 0,04%
Aplasia pura da série vermelha, adquirida [eritroblastopenia] 5 0,04% 0,04%
Linfoma de células B, ndo especificado 5 0,04% 0,04%
Sindrome hematofagocitica associada a infecgao 4 0,03% 0,03%
Outras doencgas do sangue e dos 6rgaos hematopoéticos 4 0,03% 0,03%
Outras neoplasias malignas especificadas dos tecidos linfatico, hematopoético e tecidos relacionados 4 0,03% 0,03%
Trombocitemia essencial (hemorragica) 4 0,03% 0,03%
Outras anemias especificadas 4 0,03% 0,03%
Outras leucemias de tipo celular ndo especificado 4 0,03% 0,03%
Outras anemias 4 0,03% 0,03%
Neoplasia maligna em Predominancia linfocitica 4 0,03% 0,03%
Histiocitose maligna 4 0,03% 0,03%
Outras deficiéncias imunitarias combinadas 3 0,02% 0,02%
Outras imunodeficiéncias 3 0,02% 0,02%
Imunodeficiéncia comum variavel 3 0,02% 0,02%
Leucemia de tipo celular ndo especificado 3 0,02% 0,02%
Imunodeficiéncias associadas com outros defeitos "major" especificados 3 0,02% 0,02%
Anemia diseritropoética congénita 3 0,02% 0,02%
Outros transtornos que comprometem o mecanismo imunitario ndo classificados em outra parte 3 0,02% 0,02%
Histiocitose das células de Langerhans nao classificadas em outra parte 3 0,02% 0,02%
Linfoma n&o-Hodgkin Indiferenciado (difuso) 3 0,02% 0,02%
Transtornos nédo especificados dos glébulos brancos 3 0,02% 0,02%
Outros transtornos do sangue e dos érgaos hematopoéticos em doencas classificadas em outra parte 3 0,02% 0,02%
Imunodeficiéncia que se segue a resposta hereditaria defeituosa ao virus de Epstein-Barr (EB) 3 0,02% 0,02%
Anemia sideroblastica hereditaria 3 0,02% 0,02%
Outras leucemias monociticas 3 0,02% 0,02%
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Disturbios do metabolismo de aminoacidos de cadeia ramificada e do metabolismo dos acidos graxos 3 0,02% 0,02%
Outras neoplasias malignas e as néo especificadas dos tecidos linfatico, hematopoético e tecidos cor 3 0,02% 0,02%
Leucemia monocitica subaguda 2 0,02% 0,02%
Outras doencas especificadas do sangue e dos 6rgdos hematopoéticos 2 0,02% 0,02%
Outros tipos de Linfoma n&o-Hodgkin difuso 2 0,02% 0,02%
Leucemia plasmocitaria 2 0,02% 0,02%
Leucemia linféide n&o especificada 2 0,02% 0,02%
Leucemia monocitica, ndo especificada 2 0,02% 0,02%
Outros transtornos dos glébulos brancos 2 0,02% 0,02%
Linfoma n&do-Hodgkin, misto, de pequenas egrandes células clivadas, folicular 2 0,02% 0,02%
Leucema mieldide subaguda 2 0,02% 0,02%
QOutras aplasias puras adquiridas da série vermelha 2 0,02% 0,02%
Imunodeficiéncia comum variavel com predominancia de transtornos imunorregulatérios de células T 2 0,02% 0,02%
Osteopatia em outras doencas classificadas em outra parte 2 0,02% 0,02%
Linfoma ndo-Hodgkin de Pequenas células clivadas (difuso) 2 0,02% 0,02%
Linfoma n&o-Hodgkin Imunoblastico (difuso) 2 0,02% 0,02%
Imunodeficiéncia com predominancia de defeitos de anticorpos 2 0,02% 0,02%
Linfoma da zona T 2 0,02% 0,02%
Disturbios do metabolismo de esfingolipides e outros disturbios de depdsito de lipides 2 0,02% 0,02%
Hemoglobinudria devida a hemdlise por outras causas externas 1 0,01% 0,01%
Doenca desmielinizante do sistema nervoso central, ndo especificada 1 0,01% 0,01%
Outros disturbios do depdsito de lipides 1 0,01% 0,01%
Porfiria hereditaria eritropoética 1 0,01% 0,01%
Outras doengas degenerativas especificadas do sistema nervoso 1 0,01% 0,01%
Hipoplasia e displasia da medula espinal 1 0,01% 0,01%
Epidermdlise bolhosa 1 0,01% 0,01%
Outras doengas imunoproliferativas malignas 1 0,01% 0,01%
Outras neoplasias de comportamento incerto ou desconhecido dos tecidos linfatico, hematopoético e te 1 0,01% 0,01%
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Outras anemias megaloblasticas néo classificadas em outras partes 1 0,01% 0,01%
Outras talassemias 1 0,01% 0,01%
Puarpura e outras afecgbes hemorragicas 1 0,01% 0,01%
Doenca nédo especificada do sangue e dos 6rgdos hematopoéticos 1 0,01% 0,01%
Outras doencgas desmielinizantes especificadas do sistema nervoso central 1 0,01% 0,01%
Neoplasia maligna em Deplecao linfocitica 1 0,01% 0,01%
Transtornos falciformes heterozigéticos duplos 1 0,01% 0,01%
Hipogamaglobulinemia n&o familiar 1 0,01% 0,01%
Imunodeficiéncia associada com outros defeitos "major” 1 0,01% 0,01%
Leucemia mieldide, ndo especificada 1 0,01% 0,01%
Leucemia subaguda de tipo celular ndo especificado 1 0,01% 0,01%
Outras anemias hemoliticas auto-imunes 1 0,01% 0,01%
Mastocitose 1 0,01% 0,01%
Neoplasia maligna do rim, exceto pelve renal 1 0,01% 0,01%
Linfoma ndo-Hodgkin de Misto, de pequenas e grandes células (difuso) 1 0,01% 0,01%
Talassemia alfa 1 0,01% 0,01%
Anomalias genéticas dos leucdcitos 1 0,01% 0,01%
Imunodeficiéncia associada com defeitos "major" n&o especificados 1 0,01% 0,01%
Outros excessos de atividade adrenocortical 1 0,01% 0,01%
Algumas doencas que envolvem o tecido linforreticular e o sistema reticulohistiocitico 1 0,01% 0,01%
Outros transtornos especificados que comprometem o mecanismo imunitario n&o classificados em outra p 1 0,01% 0,01%
Mieloma multiplo e neoplasias malignas de plasmdcitos 1 0,01% 0,01%
Outras leucemias linféides 1 0,01% 0,01%
Linfoma histiocitico verdadeiro 1 0,01% 0,01%
Anemia em outras doencas classificadas em outra parte 1 0,01% 0,01%
Outra trombocitopenia primaria 1 0,01% 0,01%
Outra forma da doenga de Hodgkin 1 0,01% 0,01%
Doencgas imunoproliferativas malignas 1 0,01% 0,01%
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Anemia falciforme sem crise 1 0,01% 0,01%
Anemia hemolitica hereditaria ndo especificada 1 0,01% 0,01%
Trombocitose essencial 1 0,01% 0,01%
Deficiéncia seletiva de subclasses de imunoglobulina G [IgG] 1 0,01% 0,01%
Deficiéncia de purina-nucleosideo fosforilase [PNP] 1 0,01% 0,01%
Outros transtornos degenerativos especificados do sistema nervoso em doencas classificadas em outra 1 0,01% 0,01%
Outras imunodeficiéncias comuns variaveis 1 0,01% 0,01%
N/I 1318 10,90% |10,88%

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.
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