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“Essa última questão é essencial e não pode ser evitada. É a questão da 

justiça social. Se os cientistas estiverem corretos, e se a paisagem inteira 

em que nos encontramos for nova, como nos asseguraremos de que essa 

viagem permaneça exódica? Com isso quero dizer: como nos 

certificaremos de ver, Re’ah, que os escravos libertos, a viúva e o órfão, o 

estrangeiro, o viajante peregrino, o refugiado, o vulnerável, todas as 

testemunhas que nos cercam, tenham acesso a este mundo novo? Toda 

pesquisa feita sempre será pesquisa realizada. Vai esta pesquisa ajudar a 

resolver ou evitar o problema do acesso à saúde, dado que a pobreza e a 

má saúde se acham tão desesperadoramente entrelaçadas neste país? 

Como a exigência judaica de justiça social como uma norma absoluta 

afeta nossas obrigações? Como podem as difíceis questões de justiça 

global e da distribuição justa ser asseguradas numa pesquisa que envolve 

a empresa privada? Em que devem as sociedades insistir? Como a 

justiça está para nós em primeiro plano, como insistiremos que essa 

justiça seja parte de todas as deliberações?” 

Laurie Zoloth 



RESUMO 

 

Este trabalho investiga a questão da distribuição dos transplantes de medula óssea 
abordada a partir do princípio da justiça, entendido como equidade no acesso a esse 
benefício terapêutico no contexto brasileiro. O trabalho se inicia contextualizando os 
problemas éticos levantados pelo desenvolvimento das pesquisas com células-
tronco e as perspectivas terapêuticas promissoras associadas a tais pesquisas. A 
questão da justiça enquanto oportunidade de acesso a todos aos benefícios 
terapêuticos resultantes dessas pesquisas é considerada, nesse contexto, uma 
questão moral crucial. O transplante de medula óssea é um caso concreto de 
aplicação terapêutica bem-sucedida resultante das pesquisas com células-tronco. 
Esta é uma terapia eficaz para o tratamento de dezenas de doenças do sangue, 
bem estabelecida em âmbito global, inclusive no Brasil. No entanto, garantir o 
acesso de todos a ela não é tarefa fácil de realizar em contextos como o latino-
americano, incluindo o brasileiro, nos quais os recursos escassos conflitam com as 
imensas demandas na área da Saúde. O objetivo geral da investigação foi examinar 
a prática do transplante de medula óssea no contexto brasileiro, a fim de saber se 
esta preenche os requerimentos do princípio da justiça como equidade, garantindo 
oportunidade de acesso a esse benefício a todos os que dele necessitarem, 
segundo a medida deste princípio. Metodologicamente trata-se de uma discussão 
teórica e crítica secundada por elementos qualitativos de um estudo de caso sobre 
os transplantes de medula óssea no Brasil. Discutimos inicialmente o conceito de 
justiça como equidade, investigando os fundamentos teóricos da ética dos direitos 
humanos e os fundamentos da concepção de justiça de Amartya Sen. Completamos 
esse referencial teórico com o exame da contribuição proposta pela bioética da 
proteção. Com isso, pretendemos ter alcançado um adequado conceito de justiça 
como equidade. Passamos então à análise do contexto brasileiro, visando a saber 
das condições de possibilidade que tal contexto oferece para a prática da justiça no 
campo sanitário. Nesse sentido, analisamos o direito formal à saúde inscrito no 
Sistema Único de Saúde, em contraste com as imensas desigualdades que 
predominam no país e as iniquidades em saúde. Exploramos as diversas 
incongruências do sistema público de saúde, o papel do Estado e a importância da 
participação social. Examinamos, por fim, o sistema de transplantes de medula 
óssea no Brasil e as diversas espécies de dificuldades que o desafiam na tentativa 
de agir com justiça. A conclusão é que, embora o sistema seja sensível aos 
problemas bioéticos que cercam essa atividade e considere os requerimentos da 
justiça na distribuição dos transplantes, a equidade no acesso a esse benefício 
terapêutico ainda é uma exigência difícil de ser realizada em razão das 
características do contexto brasileiro.  

Palavras-chave: Bioética. Células-Tronco. Equidade no Acesso. Transplante de 
Medula Óssea. Direito à Saúde. 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. 

  

 
 



LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS 

 

ABMTRR – Australasian Bone Marrow Transplant Recipient Registry 

AFBMT – African Blood and Marrow Transplant Group 

AIDS – Síndrome da Imunodeficiência Adquirida (Acquired Immune Deficiency 

Syndrome) 

APBMT – Asian-Pacific Blood and Marrow Transplantation Group 

ASH – American Society of Hematology 

BMDW – Bone Marrow Donor Worldwide 

BRASILCORD – Rede Nacional de Bancos de Sangue de Cordão Umbilical e 

Placentário 

CEMO – Centro de Transplante de Medula Óssea 

CGBMT – Canadian Blood and Marrow Transplantation Group 

CIBMTR – Center for International Blood and Marrow Transplant Research 

CIOMS – Conselho de Organizações Internacionais de Ciências Médicas  

CTH – Células-tronco hematopoéticas 

DUBDH – Declaração Universal sobre Bioética e Direitos Humanos 

EBMT – European Group for Blood and Marrow Transplantation 

EC 29 – Emenda Constitucional nº 29 

EMBMT – Eastern Mediterranean Blood and Marrow Transplantation Group 

IBGE – Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística 

INCA – Instituto Nacional do Câncer 

INDT – Instituto Nacional de Donación y Trasplante de Células, Tejidos e Órganos 

(Uruguai) 

ISSCR – Sociedade Internacional para a Pesquisa com Células-Tronco (International 

Society for Stem Cell Research) 

LABMT – Latin American Blood and Marrow Transplantation Group 

OMC – Organização Mundial do Comércio 

OMS – Organização Mundial de Saúde 

ONU – Organização das Nações Unidas 

PCT – Pesquisa com células-tronco 

PIDCP – Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos 

PIDESC – Pacto Internacional sobre Direitos Econômicos, Sociais e Culturais 

 



 

REDOME – Registro Nacional de Doadores de Medula Óssea 

RENACORD – Registro Nacional de Sangue de Cordão Umbilical 

REREME – Registro Nacional de Receptores de Medula Óssea 

SCUP – Sangue do cordão umbilical e placentário 

SNT – Sistema Nacional de Transplantes 

SBTMO – Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Óssea 

SUS – Sistema Único de Saúde 

TCTH – Transplante de células-tronco hematopoéticas 

TMO – Transplantes de medula óssea 

UNESCO – Organização das Nações Unidas para a Educação, Ciência e Cultura 

(United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization) 

WBMT – Rede Mundial para o Transplante de Sangue e Medula (Worldwide Network 

for Blood and Marrow Transplantation) 

WMDA – World Marrow Donor Association 

 



SUMÁRIO 

 

1 INTRODUÇÃO.................................................................................................. 12 

1.1 OBJETO......................................................................................................... 16 

1.2 OBJETIVO GERAL E OBJETIVOS ESPECÍFICOS....................................... 17 

1.3 METODOLOGIA............................................................................................. 18 

2 AS PERSPECTIVAS DA JUSTICA: JUSTIÇA COMO EQUIDADE................ 20 

2.1. DIRETRIZES INTERNACIONAIS................................................................. 20 

2.1.1 Diretrizes internacionais de direitos humanos e de bioética....................... 21 

2.1.2 Diretrizes Internacionais do Conselho de Organizações Internacionais de 

Ciências Médicas................................................................................................. 

 

24 

2.1.3 Diretrizes internacionais da Sociedade Internacional para a Pesquisa 

com Células-Tronco............................................................................................. 

 

27 

2.2 DIREITOS HUMANOS E TEORIA DA JUSTIÇA........................................... 29 

2.2.1 Direitos humanos como direito à saúde......................................................   30 

2.2.2 Direito à saúde como direito social............................................................. 40 

2.2.3 Saúde como direito humano e como capacidades..................................... 41 

2.3 A BIOÉTICA DE PROTEÇÃO........................................................................ 51 

2.3.1 Vulnerabilidade e vulneração...................................................................... 52 

2.3.2 Proteção: paternalismo ou autonomia?....................................................... 53 

2.3.3 Empoderamento.......................................................................................... 54 

3 O DIREITO À SAÚDE NO CONTEXTO SOCIAL BRASILEIRO...................... 56 

3.1 DIREITO À SAÚDE E INIQUIDADES EM SAÚDE........................................ 56 



3.2 O SISTEMA ÚNICO DE SAÚDE: OBSTÁCULOS INTERNOS E 

EXTERNOS.......................................................................................................... 

 

59 

3.2.1 Princípios incongruentes, práticas incompatíveis....................................... 59 

3.2.2 Políticas públicas incongruentes................................................................. 64 

3.2.3 O papel do Estado e da participação social................................................ 67 

4 AS PERSPECTIVAS TERAPÊUTICAS COM CÉLULAS-TRONCO:  

ESPERANÇAS E INCERTEZAS......................................................................... 

 

74 

4.1 AS CÉLULAS-TRONCO HUMANAS E SEU POTENCIAL TERAPÊUTICO.. 75 

4.2 O TRANSPLANTE DE MEDULA ÓSSEA: O CASO BEM-SUCEDIDO DE 

TERAPIA COM CÉLULAS-TRONCO.................................................................. 

 

   79 

4.3 OPORTUNIDADES TERAPÊUTICAS FUTURAS......................................... 83 

5 O TRANSPLANTE DE MEDULA ÓSSEA NO BRASIL................................... 85 

5.1 BREVE HISTÓRICO E ESTRUTURA DO TMO NO BRASIL........................ 86 

5.2 LEGISLAÇÃO E DIRETRIZES....................................................................... 88 

5.3 QUESTÕES BIOÉTICAS............................................................................... 89 

5.3.1 Perspectiva global: desigualdades regionais.............................................. 90 

5.3.2 Perspectiva global: a diversidade genética................................................. 95 

5.3.3 Brasil: percepção dos problemas éticos e bioéticos do transplante de 

medula óssea....................................................................................................... 

 

107 

6 CONCLUSÃO................................................................................................... 115 

REFERÊNCIAS.................................................................................................... 122 

 



 

 

 

 



12 

 

1 INTRODUÇÃO 

 

A pesquisa com células-tronco (PCT) e a aplicação de terapias celulares a ela 

associada vêm acontecendo em âmbito global, suscitando muitos problemas éticos, 

de acordo com as características culturais e as condições sociais onde são 

realizadas (BENDER; HAUSKELLER; MANZEI, 2005). 

As discussões sobre a pesquisa com células-tronco e suas potenciais 

aplicações terapêuticas, vindas dos países em que tais pesquisas vêm sendo 

conduzidas, revelam que duas ideias centrais do campo da Ética têm marcado 

predominantemente os debates: a dignidade humana e a justiça (BENDER, 2005). A 

ideia de dignidade humana emerge quando a pesquisa com células-tronco é 

abordada segundo a ótica dos direitos humanos. A dignidade humana é reivindicada 

como a justificação ética de tais direitos, e estes, por sua vez, alicerçam declarações 

internacionais e cartas constitucionais de muitos países. 

A justiça, por outro lado, tem sido a ideia central quando os debates adentram 

a esfera da ética política. A questão da justiça aparece em outros autores quando a 

pergunta central é sobre a distribuição dos eventuais benefícios terapêuticos 

decorrentes das pesquisas (FLETCHER, 2006; McLEAN, 2006; ZOLOTH, 2006). 

O problema da dignidade humana esteve no centro da discussão e dominou o 

debate num primeiro momento, quando a pesquisa com células-tronco embrionárias 

humanas – que implica a manipulação e o descarte dos embriões – pôs a questão 

do estatuto moral do embrião e da ética em pesquisa com seres humanos. 

Todavia, o predomínio da discussão sobre a dignidade humana, num primeiro 

momento, fez com que o problema da justiça, entre outros problemas cruciais, não 

viesse a ser tematizado. 

Uma hipótese explicativa da razão pela qual a ideia de dignidade humana 

predominou sobre a da justiça, num primeiro momento, talvez possa ser atribuída ao 

possível conflito entre “gerações” de direitos diferentes, isto é, um conflito entre um 

primeiro conjunto de direitos, chamados de “primeira geração” e referentes ao 

indivíduo (ou pessoa), e um segundo conjunto de direitos, chamados de “segunda 

geração” e referentes ao conjunto de indivíduos/pessoas. Em nossa abordagem nos 

concentraremos em examinar os problemas suscitados pela terapia com células-

tronco a partir da ideia de justiça (como equidade), que, como veremos, não está em 

conflito com a ideia de dignidade humana; pelo contrário, a justiça tem como seu 
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pressuposto e fundamento a dignidade humana, naquele sentido expresso na 

Declaração Universal dos Direitos Humanos (1948, Preâmbulo), que compreende 

que a dignidade humana constitui o fundamento da liberdade, da justiça e da paz no 

mundo. 

Segundo Wolfgang Bender (2005, p. 576), 

 
Embora a justiça seja um dos temas centrais da ética política, ela 
não ocupou nenhum lugar no discurso sobre as células-tronco nas 
muitas contribuições levadas ao debate. Isso é algo espantoso, uma 
vez que o sistema de saúde passa por uma prova de fogo e haverá 
que se decidir o que o sistema de saúde ainda estará em condições 
de sustentar no futuro. 
 

Por isso, referindo-se ao problema da justiça na distribuição dos benefícios 

potenciais da pesquisa com células-tronco, conclui o autor, “deveria merecer 

reflexão, até que ponto será possível que todos venham a poder participar destas 

possibilidades” (BENDER, 2005, p. 576). 

Na formulação de outros autores, o problema moral que atravessa o debate 

sobre os resultados terapêuticos que podem decorrer das pesquisas com células-

tronco consiste na “questão perene e intratável da justiça social e de como distribuir 

os benefícios e os ônus que inevitavelmente estarão associados com essas 

pesquisas” (HOLLAND; LEBACQZ; ZOLOTH, 2006, p. xxi). Para Suzanne Holland 

(2006, p. 79), “ainda está por ser feito um considerável trabalho em torno deste e de 

outros tópicos que até o momento têm recebido uma atenção menor do que o 

estatuto do embrião”. 

A realização da justiça implica exigências aos sistemas de saúde, do presente 

e do futuro, e o lugar e o valor que neles terão as esperadas possibilidades 

terapêuticas resultantes da PCT. Por outro lado, colocam-se perguntas sobre quais 

condições de ordem social e econômica serão necessárias e suficientes para 

garantir o respeito à dignidade humana e realizar o que a justiça exige. 

O exame da questão da justiça exige um esclarecimento prévio acerca das 

abordagens possíveis das questões nomeadas a partir do conceito de justiça. Duas 

possibilidades se abrem: estudá-las como pertinentes ao âmbito da ética política ou 

estudá-las a partir da ética sanitária. A ética política é o campo de reflexão que se 

ocupa da construção de discursos normativos orientadores da atividade pública. O 

interesse do discurso, nesse caso, é explicar o que deve ser a política a partir de 

determinados critérios morais. É um discurso que visa a estabelecer de forma 
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normativa como devem ser as ações dos sujeitos implicados em decisões políticas. 

A reflexão filosófica neste campo deverá centrar-se em esclarecer quais são os 

pressupostos morais de maior consistência teórica que devem fundamentar o 

comportamento político dos governantes e também dos cidadãos governados 

(PERALES, 2000). Exemplos de discursos nesse sentido marcam a história da ética 

política de Platão aos nossos dias. 

A ética sanitária, por outro lado, reflete a consciência – que emerge a partir do 

século XIX – de que determinados direitos são próprios do ser humano, tais como o 

direito de todo ser humano à educação, à habitação, ao trabalho, ao subsídio de 

desemprego, à aposentadoria e à assistência sanitária (COMPARATO, 2003). 

Embora seja um fenômeno cultural recente em termos históricos, a bioética 

teve e tem papel significativo no desenvolvimento e na consolidação da ética 

sanitária. A história 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 avanços das 

tecnociências biomédicas, aos efeitos sobre a qualidade de vida das pessoas e os 

direitos humanos individuais, tais como o direito à vida, à saúde, à liberdade de 

consciência, à propriedade, conhecidos como direitos civis e políticos ou “naturais”. 

São os chamados direitos de “primeira geração”. Na segunda fase, os 

questionamentos se referiam aos efeitos, sobre a saúde das coletividades humanas, 

das escolhas em matéria de políticas sanitárias e ambientais. Neste caso, os direitos 

em foco seriam o direito à igualdade (ou equidade), à justiça, à assistência sanitária 

– conhecidos como direitos econômicos, sociais e culturais ou “sociais”. São os 

chamados direitos de “segunda geração”. Posteriormente, a consciência de direitos 

ecológicos e das gerações futuras constituiria a “terceira geração” de direitos 

(SCHRAMM, 1996). 

Foi na segunda fase, que teve lugar a partir dos anos 1990, que a ética 

sanitária se consolidou como uma dimensão central da reflexão bioética, na medida 

em que esta assumiu como sua tarefa a análise crítica dos desdobramentos 

sanitários das políticas públicas, isto é, “a dimensão da ética em saúde pública” 

(GARRAFA, 1995). Esta fase, conhecida como “fase dos conflitos públicos”, coloca o 

princípio de justiça como a questão central (SCHRAMM et al., 2005). Esta 

perspectiva da justiça no campo da Saúde é a que orienta este trabalho, ao tomar 
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como objeto de exame os requerimentos da justiça, entendida como equidade, no 

acesso aos transplantes de medula óssea (TMO) no Brasil. 

No Brasil, a reflexão bioética levou muitos problemas relacionados à 

justiça/injustiça social ao primeiro plano da discussão. Um marco importante dessa 

reflexão foi a realização do VI Congresso Mundial de Bioética (2002), cujo tema 

geral foi “Bioética: poder e injustiça” (GARRAFA; PESSINI, 2003; SCHRAMM, 

2005a). O aspecto mais importante que tem sido objeto da reflexão bioética, no país, 

é a que se refere às implicações (em termos de justiça/injustiça social) que, 

potencialmente, se seguem à introdução de biotecnologias na vida cotidiana, isto é, 

os problemas morais, legais e políticos do acesso desigual à biotecnologia em geral. 

Nesse sentido, o transplante de medula óssea no Brasil é um exemplo concreto de 

biotecnologia, cujas implicações morais precisam ser avaliadas. A chance (ou não) 

de alguém poder acessar essa biotecnologia no contexto brasileiro se constitui num 

tema que merece ser examinado e debatido. 

As pesquisas com células-tronco no país começaram no ano de 1999 e estão 

se expandindo rapidamente. É relevante, portanto, que, ao lado do desenvolvimento 

tecnocientífico que se realiza no país, também se atente para os problemas morais 

eventualmente implicados na prática da pesquisa e de seus produtos, sob pena de 

que novas formas de injustiça social sejam reproduzidas, tais como a exclusão de 

parte da população dos benefícios conquistados. 

No âmbito de um abrangente projeto de pesquisa sobre as células-tronco no 

Brasil, Liliana Acero (2010a, 2010b, 2011a, 2011b) abordou temas como ciência, 

políticas públicas e inclusão social, governança e visões sociais, e participação 

pública na “nova genética”. Ao cabo de suas pesquisas – que todavia prosseguem –, 

ela observa: 

 
Existem algumas omissões importantes, dentro das limitadas 
referências realizadas à competitividade brasileira com células-
tronco, com uma escassez quase absoluta de menções a temas 
como: a possibilidade de acesso a estas terapias potenciais e seus 
possíveis custos, a futura relação entre o sistema científico e o de 
saúde com a indústria de biotecnologia, as eventuais discriminações 
étnicas e raciais que podem surgir, as consequências 
socioeconômicas do envelhecimento crescente da população 
nacional e a eventual utilização 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 

tecnocientífico em pesquisas com células-tronco, o tema do acesso aos benefícios 

que esse desenvolvimento pode trazer não foi ainda objeto de discussão, entre 

outros temas cruciais nessa área, que ficaram igualmente negligenciados. 

 

1.1 OBJETO 

 

O presente trabalho investiga a questão da distribuição do transplante de 

medula óssea, abordada a partir do princípio de justiça e entendido como exigência 

de equidade no acesso a esse benefício terapêutico no contexto brasileiro. 

O TMO é uma terapia eficaz para a cura de muitas doenças. Ele representa 

um exemplo do avanço das pesquisas biomédicas na área da Medicina 

Regenerativa e um caso bem-sucedido de aplicação terapêutica das pesquisas com 

células-tronco. Seu beneficio para a saúde de indivíduos e sua importância para a 

saúde pública estão fora de qualquer duvida. Ao contrário, reivindica-se que todos 

possam participar dos benefícios que esta tecnologia terapêutica representa, pois há 

o temor de que muitos indivíduos e grupos populacionais sejam excluídos desse 

recurso que é fruto do avanço científico. Esse temor é mais ameaçador em 

contextos como o latino-americano, no qual as desigualdades sociais e econômicas 

são imensas e as iniquidades em saúde já se evidenciam na falta de oportunidade 

de acesso de muitos, mesmo à assistência médica mais básica. Para muitos países 

e regiões do mundo, assim como para muitos indivíduos no interior de um mesmo 

país, as chances efetivas de alcançar um recurso médico avançado como o TMO 

ainda é uma não realidade. 

Todavia, torná-lo disponível a todos, indistintamente, não é uma tarefa fácil, 

senão impossível. O campo da Saúde Pública, como a bioética percebeu há mais de 

uma década, é marcado por um conflito inerente a ele, um espaço de tensão entre 

demandas crescentes por saúde, por um lado, e, por outro, recursos escassos, que 

são insuficientes para garantir todas as demandas a todos, integralmente. Sem 

alguma solução para este conflito, é possível que tal terapia esteja disponível 

apenas a uma parcela da população, enquanto para outras restaria o sofrimento e a 

morte. Quando e onde isso se realiza, temos um quadro de injustiça e iniquidade. 

Tomar a sério o conflito inerente na área da Saúde Pública e procurar 

solucioná-lo normativamente exige procurar um adequado conceito de justiça, capaz 
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de dizer o que é devido a cada um. Esse conceito, concebido já entre os precursores 

da filosofia grega e posto no centro das teorias contemporâneas de justiça, é o 

conceito de justiça como equidade. 

Esta investigação retoma tal conceito e procura aplicá-lo ao caso dos TMO no 

contexto brasileiro. 

 

1.2 OBJETIVO GERAL E OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

 

O objetivo geral de nossa investigação é examinar a prática do TMO no Brasil 

com o propósito de saber se essa atividade atende aos requerimentos do princípio 

da justiça como equidade, garantindo a todos os que necessitarem desse recurso 

terapêutico, segundo a medida desse princípio, a oportunidade de utilizá-lo. 

Especificamente, este trabalho objetiva alcançar: 

1) um adequado conceito de justiça que possa ser usado para abordar nosso 

objeto. Partimos inicialmente de algumas perguntas: que contribuições 

particularmente relevantes oferecem a concepção de justiça de Amartya Sen (teoria 

dos direitos humanos e teoria da justiça) e a bioética da proteção de Fermin R. 

Schramm e Miguel Kottow para a abordagem das exigências de justiça entendida 

como equidade, no campo da Saúde? Como a bioética da proteção aborda a 

vulnerabilidade e o papel do Estado na proteção dos vulnerados? O que dizem as 

diretrizes internacionais elaboradas por organizações de bioética e de direitos 

humanos, de ciências médicas e de pesquisa com células-tronco, sobre a 

distribuição equitativa dos benefícios resultantes da pesquisa biomédica? 

Para a definição do marco teórico, o estudo parte da ideia de que o princípio 

de justiça entendido como equidade é a perspectiva teórica que melhor responde às 

exigências de justiça social (ARISTÓTELES, 1979; BERLINGUER, 2004; RAWLS, 

1997; SEN, 2001; WHITEHEAD, 2000). A investigação pretende delinear o conceito 

de justiça como equidade e os conceitos correlacionados: universalidade, igualdade 

e diferença. A fundamentação de tais conceitos privilegiará a concepção de justiça 

de Amartya Sen. 

A partir dessa referência teórica – a justiça como equidade –, pretende-se 

ampliar a utilização do conceito ao campo da Saúde – equidade em saúde –, à luz 

das diretrizes da bioética internacional, que têm nos direitos humanos, tais como 

eles se apresentam na Declaração Universal dos Direitos Humanos (1948) da 
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Organização das Nações Unidas (ONU), um parâmetro axiológico fundamental. Um 

dos documentos mais importantes nesse aspecto é a Declaração Universal sobre 

Bioética e Direitos Humanos (2005), adotada pela Organização das Nações Unidas 

para a Educação, Ciência e Cultura (UNESCO). 

O exame destas fontes oferece-nos uma perspectiva ética fundamental para a 

reflexão e o ajustamento da questão central de nossa investigação: a legitimidade 

moral do acesso equitativo aos benefícios 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 é saber como se apresenta o 

sistema público de Saúde no Brasil, uma vez que ele é o responsável pelo 

financiamento das políticas de Saúde, entre as quais se inclui o TMO. A investigação 

se concentrará em alguns dos fatores do contexto da saúde pública que influenciam 

a área dos TMO. 

3) em terceiro lugar, examinaremos a prática do TMO no Brasil. Este tipo de 

transplante representa uma experiência bem-sucedida de aplicação terapêutica das 

pesquisas com células-tronco e que se consolidou muito bem em âmbito mundial, 

inclusive no Brasil, onde se apresenta bem estruturada na prática médica. Por isso, 

a experiência brasileira constitui um caso interessante para a análise. 

Entre as questões que objetivamos esclarecer está a de saber qual a 

concepção de justiça distributiva que orienta essa atividade. Busca-se distribuir 

segundo uma concepção utilitarista? Igualitarista? Étnica? Equitativa? Até que ponto 

este benefício terapêutico é acessível a todos os grupos populacionais do país? Que 

espécie de dificuldades essa atividade encontra para a sua realização? Que 

resultados alcança concretamente? 

 

1.3 METODOLOGIA 

 

A investigação consiste em uma discussão teórica e critica, secundada por 

elementos qualitativos de um estudo de caso sobre os transplantes de medula óssea 

no Brasil. 

O ponto de partida de nosso percurso será o exame de algumas perspectivas 

da justiça, com a intenção de explicitar o princípio da justiça como equidade e o 

modo como ele é empregado em diferentes contextos. Examinam-se as diretrizes e 

proposições presentes em documentos internacionais, procurando verificar qual o 



19 

 

sentido moral que o desenvolvimento científico e as aplicações terapêuticas 

associadas devem ter, segundo as organizações de ciências médicas, as 

associações de pesquisa com células-tronco e as declarações de bioética e direitos 

humanos. Investigam-se, em seguida, os fundamentos teóricos da ideia de direitos 

humanos e os fundamentos teóricos da ideia de justiça que concebem a saúde 

como um direito humano e social e como capacidade; complementa-se essa 

concepção com a noção bioética de proteção, segundo a qual os sujeitos 

socialmente vulnerados ou suscetíveis de vulneração devem ser protegidos pelo 

Estado. Analisam-se, então, as perspectivas terapêuticas com células-tronco, seu 

potencial e as oportunidades futuras. Em seguida, a investigação retoma a 

discussão sobre o direito à saúde no contexto social brasileiro, procurando identificar 

os pontos de tensão existentes, as incongruências inerentes ao sistema público de 

Saúde e as incongruências das políticas públicas em relação aos princípios que 

orientam esse sistema; retoma-se a seguir a discussão que tem sido travada nos 

últimos anos, sobre o papel do Estado na garantia da saúde pública e a importância 

da participação social na definição dos rumos da saúde pública no Brasil. Estuda-se, 

por fim, o caso dos TMO no Brasil, a partir de elementos qualitativos disponíveis nas 

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

 

Este capítulo objetiva explorar algumas importantes contribuições sobre a 

ideia de justiça como equidade, que se mostram úteis para a investigação de nossa 

questão. Examinaremos alguns documentos internacionais que abordam os 

desenvolvimentos científicos e suas aplicações terapêuticas e estabelecem 

diretrizes e proposições sobre o modo justo de sua utilização. Mostra-se relevante, 

portanto, conhecer a perspectiva da justiça presentes nesses documentos. Em 

seguida exploramos as perspectivas da justiça presente nas contribuições de Sen 

sobre os direitos humanos e em sua teoria da justiça; complementa-se examinando 

a contribuição da bioética de proteção. 

 

2.1. DIRETRIZES INTERNACIONAIS 

 

Entre as perspectivas de justiça que examinamos estão algumas relevantes 

diretrizes internacionais. 

Examinaremos inicialmente as diretrizes, presentes em alguns importantes 

documentos sobre bioética e direitos humanos elaborados pela ONU, pela 

Organização Mundial de Saúde (OMS) e pela UNESCO. São relevantes para nossa 

investigação na medida em que oferecem perspectivas de justiça que servem de 

orientação a ações e posicionamentos e influenciam legislações nacionais. 

Em seguida, examinaremos as Diretrizes Internacionais do Conselho de 

Organizações Internacionais de Ciências Médicas (CIOMS). Este documento é uma 

importante referência para a pesquisa biomédica - dado o caráter multinacional das 

pesquisas - e para a justiça na distribuição dos benefícios terapêuticos decorrentes 

das pesquisas, especialmente quando estas se realizam em países em 

desenvolvimento. 

Por fim, examinaremos as Diretrizes Internacionais da Sociedade 

Internacional para a Pesquisa com Células-Tronco (ISSCR). Esta associação se 

apresenta como uma sociedade sem fins lucrativos, formada por cientistas 

interessados em prover uma base de apoio a profissionais e voltada à comunicação 

pública (publica o Stem Cell Reports) e à promoção de padrões científicos e éticos 

na pesquisa com células-tronco e na medicina regenerativa. A importância 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 terapêutico. O 

documento enfatiza a justiça social e o princípio do benefício público que deve 

orientar as pesquisas e a distribuição dos benefícios que são esperados. Mas o 

documento aponta importantes especificidades para a prática da justiça como 

equidade no uso das células-tronco diante do fato da diversidade genética e faz 

importantes recomendações de ações e comportamentos para que os países 

pobres, e os pacientes pobres desses países, não sejam excluídos dos benefícios 

terapêuticos resultantes das pesquisas com células-tronco.  

 

2.1.1 Diretrizes internacionais de direitos humanos e de bioética 

 

Desde que foi criada – após o término da II Guerra Mundial –, a ONU passou 

a desempenhar um papel importante no plano político internacional na promoção e 

defesa dos direitos humanos. Os documentos que foram elaborados por esta ou por 

organizações ligadas a ela, tais como a OMS ou a UNESCO, têm servido de 

referência para muitas ações e posicionamentos, e têm exercido influência em 

muitas legislações nacionais.  

A discussão sobre o uso de células-tronco na pesquisa científica e os 

problemas morais que foram identificados nesta atividade evocaram os direitos 

humanos como fundamento ético para a compreensão mais adequada, do ponto de 

vista moral, das questões levantadas. A “dignidade humana”, posta como o 

fundamento dos direitos humanos, proclamados na Declaração Universal dos 

Direitos Humanos, alicerçou as discussões sobre a possível instrumentalização do 

ser humano nas pesquisas científicas, na medida em que estas usam células-tronco 

embrionárias humanas – com isso “destruindo” a vida embrionária, o que, para 

aqueles que entendem que a vida humana está presente desde a concepção, 

significaria uma violação do direito humano fundamental à vida (BENDER, 2005). 

Entretanto, a discussão sobre a justiça, entendida como o direito humano de acesso 

a todos aos benefícios decorrentes das pesquisas, não teve lugar nos debates que 

se deram em âmbito global, embora a Declaração Universal dos Direitos Humanos 

proclame o direito de todos de participar dos benefícios do progresso científico e 

reconheça a dignidade humana como fundamento da justiça.  

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 justiça como equidade no acesso aos benefícios 

terapêuticos associados às células-tronco.  

A Declaração Universal dos Direitos Humanos, de iniciativa das Nações 

Unidas, é uma proclamação de direitos, com a pretensão de validade universal. Tal 

declaração parte do reconhecimento de que “a dignidade inerente a todos os 

membros da família humana e dos seus direitos iguais e inalienáveis constitui o 

fundamento da liberdade, da justiça e da paz no mundo” (DECLARAÇÃO 

UNIVERSAL DOS DIREITOS HUMANOS, 1948, Preâmbulo).  

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 à vida, à liberdade e à segurança pessoal (DECLARAÇÃO UNIVERSAL DOS 

DIREITOS HUMANOS, 1948, Art. 3º); direito à segurança social, que supõe que 

cada pessoa pode exigir, dentro de certas condições, a satisfação dos direitos 

econômicos, sociais e culturais indispensáveis (Art. 22); direito a um nível de vida 

suficiente para assegurar a cada pessoa e à sua família a saúde e o bem-estar, com 

destaque para alimentação, vestuário, alojamento, assistência medica, serviços 

sociais necessários, segurança no desemprego, na doença, na invalidez e nos 

casos de perda dos meios de subsistência devida a circunstâncias involuntárias (Art. 

25); por fim, direito de participar no progresso científico e nos benefícios que deste 

resultarem (Art. 27).  

Além dessa declaração, a Comissão de Direitos Humanos da ONU elaborou 

também dois Pactos – o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos (PIDCP) 

e o Pacto Internacional sobre Direitos Econômicos, Sociais e Culturais (PIDESC). 

Fundados no princípio da solidariedade, expresso na ideia de que “o indivíduo tem 

deveres para com outrem e para com a coletividade à qual pertence” (PIDESC, 

1966, Preâmbulo), 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 saúde física e mental 

possível de atingir” (Art. 12); e, mais adiante, o direito reconhecido a todos de 

“beneficiar do progresso científico e suas aplicações” (Art. 15).  

Os avanços biotecnocientíficos na área das ciências da vida, da medicina e 

tecnologias associadas, e sua aplicação aos seres humanos, despertaram a reflexão 

acerca de problemas morais nesses campos e levaram a UNESCO à elaboração de 
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diversas declarações com o intuito de ampliar e fortalecer os Direitos Humanos com 

a contribuição das reflexões bioéticas. A Declaração Universal sobre o Genoma 

Humano e os Direitos Humanos, a Declaração Internacional sobre os Dados 

Genéticos Humanos e, de modo especial, a Declaração Universal sobre Bioética e 

Direitos Humanos (DUBDH) (2005) são exemplos da preocupação das Nações 

Unidas com a defesa e a efetivação dos direitos humanos na nova era iniciada na 

medicina com a emergência das novas biotecnologias moleculares aplicadas à 

saúde. Estas incluem: as técnicas de cultura de tecidos e as de engenharia genética, 

tais como a clonagem e a transferência de embriões (ACERO, 2011b).  

A DUBDH considera que os rápidos progressos da ciência e da tecnologia 

podem estar “na origem de grandes benefícios para a humanidade”, na medida em 

que podem aumentar a esperança de vida e melhorar a qualidade de vida, razão 

pela qual o progresso tecnocientífico deve procurar promover o bem-estar dos 

indivíduos, das famílias, dos grupos, das comunidades e da humanidade em geral. 

Por outro lado, o documento aponta a necessidade de sensibilidade moral e reflexão 

ética sobre o processo de desenvolvimento científico e tecnológico, no sentido de 

identificar injustiças e dotar os avanços de um sentido moral. O documento 

reconhece o papel fundamental da bioética nas escolhas que devem ser feitas face 

aos problemas suscitados pelos avanços tecnocientíficos. Diante das novas formas 

de responsabilidade social que o progresso científico implica, a diretriz geral deve 

ser a justiça, a equidade e o interesse da humanidade, tal como afirma o documento 

em suas considerações iniciais. Nos 28 artigos que se seguem às considerações 

iniciais, destacamos as ideias que especificam essa diretriz geral.  

Entre os objetivos da DUBDH estão: o reconhecimento da importância dos 

benefícios decorrentes dos progressos da ciência e da tecnologia; a promoção do 

acesso equitativo aos progressos da medicina, da ciência e da tecnologia; a partilha 

dos conhecimentos; o acesso partilhado aos benefícios decorrentes dos 

conhecimentos, em particular às necessidades dos países em desenvolvimento (Art. 

2). Entre os princípios da declaração estão: a proteção dos indivíduos e grupos 

vulneráveis na aplicação dos novos conhecimentos (Art. 8); respeito à igualdade 

fundamental em dignidade e direitos de todos os seres humanos e tratamento justo 

e equitativo (Art. 10); responsabilidade social pela saúde como um objetivo 

fundamental dos governos e que envolve toda a sociedade; o direito fundamental de 

todos de gozar da melhor saúde que se possa alcançar; acesso a cuidados de 
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saúde de qualidade, tendo em vista que a saúde é essencial à vida e deve ser 

considerada um bem social e humano (Art. 14); a partilha dos benefícios resultantes 

da investigação científica com toda a sociedade, com a comunidade internacional, e 

em particular com os países em desenvolvimento, entre outras formas, no 

fornecimento de novos produtos e meios terapêuticos ou diagnósticos resultantes 

das investigações (Art. 15).  

 

2.1.2 Diretrizes Internacionais do Conselho de Organizações Internacionais de 

Ciências Médicas 

 

O Conselho de Organizações Internacionais de Ciências Médicas (CIOMS) é 

uma importante referência para a pesquisa biomédica e para a justiça na distribuição 

dos benefícios terapêuticos associados à pesquisa. Esta organização internacional 

não governamental, criada em 1949 e ligada à OMS, representa academias de 

ciências e conselhos de pesquisa.  

Em 1982 esta organização elaborou o documento Diretrizes internacionais 

propostas para pesquisa biomédica com seres humanos (CIOMS, 2002). Este 

documento, que se vinculava explicitamente a um anterior – a Declaração de 

Helsinque, de 1964 –, visava a oferecer diretrizes para indicar o modo pelo qual os 

princípios éticos estabelecidos na citada declaração precedente deveriam guiar a 

conduta da investigação médica em seres humanos. As diretrizes do CIOMS, de 

1982, foram revistas sucessivamente em 1993 e em 2002. Esta ultima versão vai 

além de simples operacionalização dos princípios da Declaração de Helsinque, 

ampliando o conteúdo conceitual e doutrinário em suas vinte e uma diretrizes e 

respectivos comentários. Em setembro de 2012, foi criado em Genebra um grupo de 

trabalho para a revisão das diretrizes elaboradas em 2002 pelo CIOMS. 

O documento do CIOMS é relevante para nossa investigação sob diversos 

aspectos. Em primeiro lugar pela preocupação com o significado das pesquisas em 

países em desenvolvimento, incluindo aspectos da justiça na pesquisa biomédica e 

aspectos da distribuição justa dos benefícios terapêuticos associados à pesquisa.  

Dado o caráter multinacional das pesquisas, há o risco de que princípios 

éticos fundamentais sejam violados quando não se leva na devida conta o contexto 

em que se realizam as pesquisas. Há por exemplo, o risco do paternalismo, isto é, 

quando países que dominam a pesquisa decidem autoritariamente como estas serão 
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feitas, baseados na presunção da incapacidade dos países onde as pesquisas 

venham a ser realizadas, violando assim o princípio da autonomia; e há o risco de 

exploração de indivíduos e comunidades vulneráveis, isto é, que não têm condições 

de se defenderem sozinhas e podem ser, por isso, “feridas” na relação com os 

países que comandam a pesquisa. Em ambas as situações as pesquisas se 

afiguram antes como ameaças (ao invés de benefícios) 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 princípios éticos universais 

num mundo multicultural caracterizado por uma multiplicidade de sistemas de Saúde 

e expressiva variação nos padrões de cuidados com a saúde. 

O documento do CIOMS estabelece, como princípios éticos gerais da 

pesquisa: a) o respeito pelas pessoas – o que inclui: respeito pela autonomia e 

proteção das pessoas que não são capazes de plena autonomia (pessoas 

dependentes ou ‘vulneráveis’); b) beneficência, entendido como obrigação ética de 

maximizar os benefícios e minimizar os prejuízos ou maleficência; c) justiça, 

entendido como obrigação ética de tratar cada pessoa de acordo com o que se 

considera moralmente correto e apropriado, expresso na fórmula: dar a cada um o 

que lhe é devido.  

Destacamos algumas perspectivas éticas com as quais o documento conclui 

sua exposição dos princípios éticos gerais da pesquisa: os projetos de pesquisa 

devem se orientar para deixar os países ou comunidades com recursos limitados 

melhores do que estavam, ou, pelo menos, não os deixar piores; devem ser 

orientados para atender às necessidades e prioridades de saúde dos locais em que 

as pesquisas se realizam; os produtos que venham a ser desenvolvidos devem ficar 

razoavelmente ao alcance; devem deixar a população, na medida do possível, em 

condições mais favoráveis para obter efetivos cuidados de saúde e de proteção da 

saúde.  

Uma vez estabelecidos os princípios gerais, o documento especifica 21 

diretrizes que devem orientar a pesquisa. Relevante para nossa investigação são 

algumas diretrizes que se referem explicitamente à justiça social, à equidade na 

distribuição dos benefícios terapêuticos associados às pesquisas biomédicas e à 

proteção dos “vulneráveis”. Entre elas, destacamos: 

· a Diretriz 10 – trata da pesquisa em populações e 

comunidades com recursos limitados. Ela estabelece para os 
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patrocinadores e pesquisadores que as necessidades de saúde e as 

prioridades da população ou comunidade devem ser atendidas pela 

pesquisa; as intervenções, produtos desenvolvidos ou conhecimentos 

gerados devem estar razoavelmente disponíveis para o benefício da 

população ou comunidade onde a pesquisa se realiza.  

· a Diretriz 12 – trata da distribuição equitativa de ônus e 

benefícios na escolha de grupos de sujeitos na pesquisa. A orientação 

ética se refere aos critérios de seleção dos grupos ou comunidades 

que venham a ser convidados a participar de uma pesquisa. A diretriz 

estabelece que os ônus e os benefícios do estudo sejam distribuídos 

equitativamente e que a exclusão de grupos ou comunidades que 

possam se beneficiar do estudo seja devidamente justificada.  

O comentário que se segue a essa diretriz, oferecido pelo documento do 

CIOMS, faz considerações que deixam ainda mais claro o conteúdo do princípio da 

equidade: 

 
não se deve privar nenhum grupo de sua justa parte nos benefícios 
da pesquisa [...]; estes incluem benefícios diretos da participação 
assim como os do novo conhecimento que a pesquisa pretende 
alcançar. Quando os ônus ou benefícios da pesquisa forem ser 
distribuídos de forma desigual entre indivíduos ou grupos de 
pessoas, os critérios para tal distribuição devem ser moralmente 
justificados e não arbitrários. Em outras palavras, uma distribuição 
desigual deve ser equitativa” (CIOMS, 2002, p. 93). 
 

Por fim, cabe destacar a Diretriz 13, que trata de pesquisas em que 

participam pessoas ditas vulneráveis. A diretriz afirma que a participação de 

indivíduos ‘vulneráveis’ em pesquisas requer justificativa especial e que, caso 

venham a participar, é necessário aplicar estritamente meios de proteção de seus 

direitos e de seu bem-estar.  

Também neste caso, os comentários que o documento do CIOMS oferece 

dizem mais do que o texto da diretriz, ao definir a extensão do conceito de 

“vulnerável”: pessoas “absoluta ou relativamente incapazes de proteger seus 

próprios interesses” (CIOMS, 2002, p. 97), isto é, que podem ter insuficiente poder, 

inteligência, educação, recursos, força ou outros atributos necessários para proteger 

seus interesses. O documento especifica que, além de certas categorias de 

vulneráveis, tais como, crianças, pessoas com transtornos mentais ou de 

comportamento, idosos, pessoas subordinadas hierarquicamente, entre outras, há 
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outros grupos ou tipos de pessoas que também podem ser considerados 

vulneráveis. O conceito de vulnerável abrangeria as pessoas pobres e 

desempregadas, grupos étnicos e “raciais” minoritários, desamparados, nômades, 

refugiados ou expatriados, prisioneiros, pacientes com enfermidades incuráveis, 

indivíduos sem poder político, entre outros. O documento afirma que estes e outros 

tipos de pessoas, na medida em que tenham características semelhantes às dos 

grupos identificados como vulneráveis, devem ser objeto de proteção especial de 

seus direitos e de seu bem-estar. A regra geral que deve orientar a proteção dos 

vulneráveis é garantir “aos sujeitos de pesquisa e a outros membros do grupo 

vulnerável, acesso razoável a produtos diagnósticos, preventivos ou terapêuticos 

que venham a estar disponíveis como resultado da pesquisa” (CIOMS, 2002, p. 99). 

Precisamente por causa desta extensão conceitual do significante “vulnerável” 

Schramm propôs (e também Kottow) distinguir “vulnerável”, “suscetível” de 

vulneração e “vulnerado”, tornando assim mais preciso a identificação do tipo de 

paciente moral visado pela proteção. Trataremos dessa questão 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 translação 

clinica dos resultados das pesquisas com células-tronco a serem seguidas pelos 

pesquisadores das células-tronco, pelos cientistas-clínicos e pelos formuladores de 

políticas de pesquisa da comunidade internacional. O documento destaca as 

questões científicas, clínicas, regulatórias, éticas e sociais que devem ser 

consideradas para que a pesquisa básica com células-tronco sejam 

responsavelmente “traduzidas” (translação) em aplicações clínicas apropriadas para 

o tratamento dos pacientes (ISSCR, 2008). 

Entre as questões éticas está a justiça social – questão referida à translação 

dos resultados de pesquisa com células-tronco e ao acesso à pesquisa e às terapias 

com células-tronco estabelecidas clinicamente. A seguir, destacamos os aspectos 

centrais das diretrizes relativas à justiça social. 

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

com o desenvolvimento da pesquisa com células-tronco e do potencial terapêutico 
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associado aos avanços nessa área. Nesse sentido, o documento estabelece a 

responsabilidade de todos – governos, instituições, pesquisadores e fornecedores – 

com a orientação ética determinada pelos princípios do benefício público (public 

benefit) e da justiça. Especificamente, enfatiza o documento, o que se deve ter em 

vista é que os benefícios esperados estejam disponíveis de forma justa e genuína. 

Em segundo lugar, o documento considera que as terapias potenciais que as 

pesquisas com células-tronco podem vir a desenvolver poderiam ser amplamente 

partilhadas em âmbito internacional (ISSCR, 2008).  

A partir dessas diretrizes éticas, o documento faz importantes 

recomendações, entre elas: 

· a consideração explícita dos princípios de justiça social 

nas avaliações das agências reguladoras e de supervisão (locais, 

nacionais e internacionais). Isso deve ser traduzido em mecanismos 

que incluam: a) o envolvimento da comunidade, de porta-vozes dos 

pacientes em discussões públicas, de representantes de comitês e de 

avaliação dos procedimentos por uma comissão de supervisão; b) 

discussões abertas sobre questões éticas; c) aplicação de 

considerações de justiça social por parte das agências apropriadas;  

· o engajamento do público na elaboração das políticas 

governamentais; 

· a maximização do bem social, que implica: a) que nas 

linhagens de células-tronco se identifiquem a diversidade de origens 

genéticas; b) maximização da equidade entre os papéis das partes 

(pesquisadores e instituições) a fim de aumentar a capacidade de 

articulação e benefício social; c) acesso amplo e justo aos diagnósticos 

e terapias com células-tronco; 

· em relação aos países pobres, a instituição propõe o 

objetivo ético aspiracional que deve orientar as empresas comerciais e 

as instituições acadêmicas. As primeiras devem – na medida de sua 

capacidade financeira – oferecer intervenções terapêuticas acessíveis 

a pessoas que vivem em países pobres em recursos, a fim de que os 

pacientes destes países não fiquem excluídos dos benefícios 

terapêuticos em questão; as instituições – acadêmicas e não 

acadêmicas – que tenham licença de propriedade intelectual 
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(intelectual property license) para fazer intervenções diagnósticas e 

terapêuticas com células-tronco devem incluir essa exigência em sua 

licença (ISSCR, 2008). 

Por fim, a ISSCR considera a possibilidade de estabelecer normas 

específicas de justiça social em dialogo com os legisladores, o público e a 

comunidade de pesquisadores.  

As diretrizes internacionais de bioética e direitos humanos, as diretrizes do 

CIOMS, as recomendações e resoluções da ISSCR oferecem uma perspectiva ética 

fundamental para a reflexão e o ajustamento da questão central de nossa 

investigação: a legitimidade moral do acesso equitativo aos benefícios resultantes 

das pesquisas com células-tronco. 

 

2.2 DIREITOS HUMANOS E TEORIA DA JUSTIÇA 

 

Integrar direitos humanos e teoria da justiça constitui uma tarefa ambicionada 

pelas teorias contemporâneas da justiça, motivada pelo interesse de introduzir um 

sentido moral no campo de batalha política (AUDARD, 2003), já que o positivismo 

jurídico ou a ética utilitarista falhariam, nesse aspecto essencial. Catherine Audard 

(2003, p. 879) afirma: 

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

A contribuição de Amartya Sen, na tentativa de integrar a perspectiva moral 

inscrita na Declaração Universal dos Direitos Humanos a uma concepção de justiça 

que se põe como alternativa às teorias concorrentes – incluindo a teoria de Rawls –, 

sobretudo pelo sentido que a teoria seniana dá à saúde na vida humana e o lugar da 

saúde na ordem política e social, fazem desta teoria uma perspectiva teórica 

relevante para o tratamento do objeto de nossa investigação. Examinaremos em 

seguida a contribuição teórica de Sen aos direitos humanos – em que o autor 

postula o direito à saúde como um direito humano e social – e a teoria da justiça de 

Sen, baseada nas capacidades e funcionamentos. 
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2.2.1 Direitos humanos como direito à saúde 

 

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 espírito universalista, a noção de 

“humanidade” em uma perspectiva laica e não jusnaturalista, a igualdade essencial 

de todos os seres humanos a despeito das desigualdades contingenciais, 

expressam ideias nitidamente kantianas (MARTINS-COSTA, 2008). Kant deriva o 

“princípio da humanidade como um fim em si mesmo” – um princípio universal – não 

da experiência, mas da própria razão – uma lei da ética (MARTINS-COSTA, 2003).  

Todavia, pesam sobre os direitos humanos críticas de diversas ordens e 

ceticismo quanto à existência de tais direitos universais. Sen (2001), um defensor 

convicto dos direitos humanos, descreve as principais vertentes da crítica, 

denominando-as, respectivamente, de crítica cultural, critica da legitimidade e critica 

da coerência.  

A crítica cultural aponta a impossibilidade da aplicação de direitos universais 

às diversas culturas. Para Sen, no entanto, o fato de que todas as culturas valorizem 

a liberdade é uma razão suficiente para uma abordagem do pensamento social 

baseado neste valor soberano: a liberdade. Como afirma Sen (2001, p. 275): “A 

valorização da liberdade não está limitada a uma só cultura, e as tradições 

ocidentais não são as únicas que nos preparam para uma abordagem do 

pensamento social baseada na liberdade”.  

A crítica da legitimidade argumenta que direitos sejam vistos somente em 

termos pós-institucionais, isto é, sua existência só se daria após a lei os criar. Nesse 

sentido, os direitos seriam entendidos como instrumentos e não como uma 

pretensão ética prévia. Sen defende a plausibilidade dos direitos humanos como um 

sistema de raciocínio ético e como base de reivindicações políticas. 

A crítica da coerência afirma que um direito deve corresponder a um dever, 

especificando os agentes responsáveis pela efetivação do direito. Para Sen, os 

direitos humanos devem ser entendidos como direitos que são comuns a todos – 

independentemente da cidadania. Este argumento de Sen apoia-se na noção 

kantiana de “obrigações imperfeitas” que caracterizam as reivindicações gerais 

como a dos direitos humanos. Como essa noção é importante para Sen, dada a 
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frequência com que o autor a usa para seu entendimento e defesa dos direitos 

humanos perante os críticos, é útil que ela seja explicitada, ainda que brevemente.  

Em sua Fundamentação da metafísica dos costumes, Immanuel Kant (1980) 

faz varias distinções sobre os modos do dever; uma dessas é a distinção dos 

deveres em “perfeitos” e “imperfeitos”. Tal distinção se refere à extensão e direção 

relativas das obrigações impostas por deveres. Os deveres imperfeitos são de ampla 

extensão, ao passo que os perfeitos são restritos. O dever perfeito é o que deve ser 

necessariamente cumprido, independentemente das circunstâncias. Os deveres 

imperfeitos dependem da ponderação de outros eventuais deveres em jogo. Os 

deveres perfeitos são os correlativos aos direitos dos outros. Os deveres imperfeitos 

não o são.  

O caráter reconhecidamente abstrato da ética do dever – concepção que 

caracteriza propriamente a ética de Kant – e das obrigações perfeitas e imperfeitas 

(CAYGILL, 2000) pode ser mais bem compreendido por intermédio de um exemplo 

bastante sensível 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”) à vista de 

muitos passantes (que denominaremos “N”); estes nada fizeram para proteger a 

mulher, que acabou por morrer em consequência da agressão. Sen destaca nesta 

situação três espécies de coisas, distintas entre si e inter-relacionadas: 1) a 

liberdade (ou o direito) de “A” de não ser atacada (direito que foi violado); 2) o dever 

de “B” de não atacar e de não assassinar (uma “obrigação perfeita”, que foi violada); 

e 3) o dever de todos os outros (“N”) de darem uma ajuda razoável à pessoa 

agredida e morta em consequência disso (uma “obrigação imperfeita” de todos os 

“N”, que foi violada por todos). 

Para Sen (2010), o exemplo mostra o complexo padrão de correspondência 

entre direitos e deveres que são próprios da estrutura do raciocínio ético; entender 

essa complexidade ajudaria a avaliar o sentido dos direitos humanos. As 

ambiguidades que são apontadas por críticos ou a rejeição dos céticos em relação 

às obrigações imperfeitas, como de resto também levantadas sobre os direitos 

humanos como um todo, são levadas a sério por Sen, que as analisa detidamente 

concordando em parte com algumas e não com outras. Mas a conclusão seniana 

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

Como afirma o autor,  

 
É frequente pôr-se em confronto a presumida precisão dos direitos 
legais com as inevitáveis ambiguidades presentes nas pretensões 
éticas dos direitos humanos. Todavia, este confronto, em si mesmo, 
não representa um grande embaraço para as pretensões éticas, 
mesmo para as ditas obrigações imperfeitas, pois que é razoável que 
uma moldura de argumentação normativa possa admitir certas 
variações que, por outro lado, já não se dariam bem num domínio 
constituído por requisitos legais exaustivamente especificados” (SEN, 
2010, p. 494). 
 

Citando Aristóteles (1979), em sua Ética a Nicômaco, Sen (2010, p. 494) 

conclui que deveremos “procurar a precisão em cada classe de coisas só 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 diferenças culturais e 

sociais dos povos. Direitos são liberdades. Subjacentes aos direitos proclamados na 

declaração, as liberdades proporcionam, segundo Sen (2010), uma razão de caráter 

fundacional. 

Na obra de 2009 A ideia de justiça, 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 econômicos e sociais presentes na Declaração da 

ONU. O exame dessas críticas é relevante para nossa investigação na medida em 

que elas tangem mais diretamente a questão da justiça, que, como mostramos na 

apresentação da Declaração acima, proclama o direito de todos ao acesso equitativo 

aos benefícios resultantes do progresso científico e suas aplicações; e o Pacto 

Internacional sobre Direitos Econômicos, Sociais e Culturais (1966, Art. 12) proclama 

o “direito de todas as pessoas de gozar do melhor estado de saúde física e mental 

possível de atingir”.  

Aos críticos e céticos quanto à existência 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 

econômicos e sociais. Desenvolveremos esses dois tópicos a seguir.  

As perguntas fundamentais geralmente apresentadas referem-se ao estatuto 

dos direitos humanos: eles existem? De onde vêm?  
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A rejeição mais exemplar aos direitos humanos veio de Jeremy Bentham, o 

precursor do utilitarismo. Para ele, direitos humanos seriam puros disparates 

retóricos; não existiria ‘direito’ antes de a lei o criar (apud BLACKBURN, 1997). 

Mesmo contemporaneamente, passados mais de dois séculos, as críticas persistem, 

assinalando nas Declarações dos Direitos Humanos seu caráter disparatado e 

incoerente, como declarações defeituosas conceitual e politicamente (AUDARD, 

2003; RAZ, 2007). No entanto, paradoxalmente, apesar das críticas e rejeições, a 

noção de direitos humanos se mantêm inabalável no centro do pensamento moral, 

político e jurídico contemporâneo (BLACKBURN, 1997; AUDARD, 2003), usado por 

ativistas como um instrumento importante de luta política e defendido por muitos 

acadêmicos como uma conquista revolucionária (SEN, 2010).  

Sen assume a tarefa de enfrentar as dúvidas conceituais de modo a tornar 

clara a base intelectual da noção de direitos humanos e a dotá-la de condições de 

sustentar-se em uma base racional. Segundo Sen (2010), a “existência” dos direitos 

humanos não é comparável á existência de coisas tais como as que pertencem ao 

domínio dos fatos. Tampouco são eles direitos legais já estabelecidos, frutos de atos 

legislativos. A confusão de Bentham (e de Marx também) seria, segundo Sen, 

presumir que direitos só existam após sua consagração institucional. Direitos 

humanos são 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 
existência de umas coisas a que se dá o nome de direitos humanos, 
na realidade, são proclamações éticas fortes que apontam para o 
que deveria ser feito. Elas vêm-nos exigir o reconhecimento de 
imperativos e indicam que há alguma coisa que deverá ser feita para 
que se possa chegar à realização das liberdades que assim são 
reconhecidas e que vemos serem identificadas através de tais 
direitos. 
 

O texto que transcrevemos é crucial do ponto de vista teórico na medida em 

que tange a questão da justificação moral, isto é, como o autor justifica que algo 

deveria ser feito. Estamos aqui diante do enredamento fato/valor. Se algo deveria 

ser feito (portanto, algo que não existe e que é indicado pela norma moral para vir à 

existência) é porque algo que existe (o fato) está na origem da justificação da norma 

moral. Os fatos que existem, explícitos ou não, nas declarações de direitos humanos 

e bioética são coisas como a tortura, a fome, pessoas ditas vulneráveis, doenças, 

tecnologias terapêuticas novas, por exemplo. Mas como passar da existência 
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dessas coisas – as coisas tais como elas são – para coisas que deveriam ser? David 

Hume demonstrou que esses dois planos são distintos, não havendo uma conexão 

lógica entre eles. Se além de distintos os dois planos devem ser entendidos como 

radicalmente separados é uma questão que examinaremos mais à 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 juízo fatual um juízo 

normativo é algo que está logicamente interditado.  

Como se justificaria então, a partir desta analise cética, a natureza da moral? 

Para o autor da “guilhotina” as regras da justiça são artificiais, embora não arbitrárias 

(HUME, 1977). Sua tese é a de que “o sentido da justiça nasce artificialmente da 

educação e das convenções humanas” (HUME, p. 708); as regras da justiça se 

justificariam pelo interesse pessoal e pela força da aprovação moral.  

O argumento humeano da não conexão lógica entre fatos e valores – que o 

filosofo analítico George Edward Moore denominou como “Lei de Hume” no início do 

século XX (1903) e, nos anos 1970, outro filósofo analítico (Max Black) denominaria 

“a guilhotina de Hume” (apud VASQUEZ, 1969, p. 220) – exige que a passagem do 

âmbito dos fatos ao âmbito dos valores seja analisada e explicada e que razões 

sejam apresentadas para que o abismo entre o ser e o dever ser possa ser 

transposto.  

A Lei de Hume constitui, reconhecidamente, uma das questões teóricas mais 

complicadas tanto da epistemologia e da lógica como da ética aplicada e da bioética 

(SCHRAMM, 2014) e quem precisa tratar das relações entre ciência e ética tem de, 

inevitavelmente, saber observá-la devidamente. De fato, este é o caso da 

abordagem bioética, por exemplo, que tem entre suas preocupações saber como 

interpretar e avaliar o avanço das biotecnociências proscrevendo ações ou 

comportamentos moralmente inadequados e prescrevendo aquelas ações ou 

comportamentos moralmente adequados. Isso significa, portanto, ter de transpor 

necessariamente o âmbito dos fatos e afirmar a legitimidade de ações ou 

comportamentos, que, para tanto, devem ser moralmente justificados. Mas como 

poderemos proceder à travessia com segurança, isto é, 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 questão 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 à saúde.  

De acordo com a exposição de Vasquez (1969), se, por um lado, a norma não 

pode ser deduzida de um juízo 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 não se deve discriminar ninguém por motivos ditos raciais não 

poderia ser deduzida logicamente de um juízo de fato, que informasse sobre a 

situação efetiva em que se encontrasse um grupo dito racial, mesmo que esse grupo 

fosse avaliado como, de fato, “inferior”. Uma norma proscrevendo a discriminação 

poderia ser formulada baseando-se em razões, tais como, por exemplo, o fato de 

que a discriminação causa humilhações e sofrimentos; o fato de que a ciência 

demonstra que não existem raças inferiores (e acrescentaríamos que não existem 

raças); o fato de que a discriminação é apenas uma máscara para outras espécies 

de discriminação (econômica, social), que são a causa de miséria e privações, entre 

outras razoes que poderiam ser demonstradas.  

Tais fatos, nesse exemplo da discriminação dita racial, são postos como 

argumentos para alicerçar 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 não impede que se recorra aos juízos fatuais para neles encontrar razões ou 

critérios a favor de um juízo normativo. Por outro lado, as razões que justificam uma 

norma podem desaparecer (ou subsistir) com o tempo, na medida em que os fatos 

com os quais elas estão em conexão também estão inseridos no tempo.  

Os critérios de justificação das normas morais podem ser de diversas ordens, 

e o autor supracitado acredita que eles podem ser reduzidos a cinco espécies: a) 

justificação social, isto é, 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 justificação prática, isto é, numa determinada 

comunidade na qual se verificam as condições necessárias, justifica-se a norma que 

corresponde a tais condições; c) a justificação lógica, isto é, quando uma norma se 

justifica logicamente na medida em que ela demonstra coerência e não 

contraditoriedade com respeito às demais normas do código moral do qual faz parte; 

d) a justificação científica, isto é, quando o nível de conhecimento alcançado por 

uma sociedade, a norma moral se justificaria com base nos conhecimentos 

alcançados ou compatível com estes; e) a justificação dialética, isto é, 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 nível de uma 

moralidade superior.  

Com isso, deve-se destacar que, embora distintos, o mundo dos fatos e o dos 

valores não são intransponíveis; critérios considerados válidos 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 relações.  

Segundo o entendimento de Schramm (2014), cabe à complicada questão da 

relação entre fatos (ser) e valores (dever ser) e à assim chamada Lei de Hume uma 

interpretação “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 distinções necessárias entre âmbitos de 
pertinência diferentes (que definem classes de objetos e tipos lógicos 
diferentes) e, por outro lado, de detectar os vínculos entre eles, 
considerados necessários e significativos, para dar conta das 
praticas simbólicas humanas. (SCHRAMM, 2014). 
 

A análise crítica da Lei de Hume e de sua interpretação complexa mostrou as 

dificuldades de superar a questão do enredamento entre fatos e valores sem infringir 

aquilo que a lei humeana interdita. Devido às dificuldades que se evidenciaram uma 

solução do enredamento – apresentada como provisória – seria respeitar prima facie 

a distinção entre o âmbito dos fatos e o âmbito dos valores, afirmando, por outro 

lado, “independência antropológica dos valores morais dos fatos científicos” 

(SCHRAMM, 2014), distinguindo, portanto, o sujeito epistêmico do sujeito moral. 

Esta distinção epistemológica que confere ao sujeito moral uma independência dos 

fatos científicos permitiria também enfrentar – estrategicamente – a crença niilista 

(heideggeriana), segundo a qual o humano se tornou refém da tecnociência, a qual 

teria uma lógica própria e independente das decisões humanas. 

Em suma, o que devemos reter, sobretudo, é que, embora distintos, o âmbito 

dos fatos não deve ser entendido como absolutamente separado do âmbito dos 

valores. Ao contrário, “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 não superaria a Lei de Hume, mas a 

entenderia como válida prima facie.  

Esse entendimento é relevante para a bioética, uma vez que ela se 

compromete com a avaliação moral dos fatos biotecnocientíficos e seus efeitos para 

a vida e a saúde humanas e assume, entre outras, a tarefa de proscrever e 

prescrever normas. Por isso podemos pensar que se não há uma separação radical 

entre fatos e valores, mas, ao contrário, há a possibilidade de construir “pontes” (ou 

razões) entre eles, e se o sujeito moral deve ser visto como independente dos fatos 

científicos, este sujeito pode agir, por exemplo, propondo normas de ação ou 

comportamento, visando dotar o conhecimento ou seus efeitos (fatos) 

tecnocientíficos 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 contextualização, a 

preocupação com os nexos entre seres, coisas e enfoques diferentes, e por outro 

lado, a solidariedade.  

Com isso podemos voltar ao projeto teórico seniano, procurando 

compreender as razões que apresenta para passar do âmbito das coisas tais como 

elas são para o âmbito de como elas deveriam ser.  

A explicação seniana da passagem do plano dos fatos (a exemplo da tortura 

ou da fome) para o plano da asserção ética tem por base as liberdades, como ponto 

axial.  

 
A força contida na asserção da existência dos direitos humanos 
reside no reconhecimento de algumas importantes liberdades que, é 
o que se defende, deveriam ser respeitadas, e, correspectivamente, 
na aceitação por parte da sociedade, de uma ou de outra maneira, 
das obrigações que permitem apoiar e promover essas mesmas 
liberdades, (SEN, 2010, p. 472). 
 

Na concepção de justiça de Sen, a asserção ética refere-se, mais além do 

interesse (SEN, 2010), à importância critica de certas liberdades, tais como, a 

liberdade em face da tortura, da morte devida à fome e, correspectivamente, faz-se 

necessário aceitar obrigações sociais a fim de promover ou defender tais liberdades.  

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

humanos, para cujo encaminhamento o autor aponta a necessidade do “escrutínio 
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aberto e informado” sobre o que se esteja a afirmar e a tentar fazer valer, ligado ao 

exercício da “imparcialidade aberta” (SEN, 2010, p. 473). O conceito de 

“imparcialidade aberta” é central na teoria da justiça de Sen. Por isso, é preciso 

explicitá-lo.  

Imparcialidade é a virtude fundamental associada à justiça e à equidade. 

Quando se procura, por exemplo, praticar a justiça entendida como equidade na 

distribuição dos benefícios e das obrigações, ser imparcial significa que nenhuma 

influência estranha ao que é devido a cada um – tais como, por exemplo, as 

relações de parentesco ou amizade – poderá ser levada em consideração.  

Na teoria contratualista rawlsiana da justiça, a imparcialidade se tornaria 

possível na “posição original” – situação hipotética na qual agentes racionais 

(hipotéticos) se “despem” de alianças e interesses particulares e, recobertos por um 

“véu de ignorância”, isto é, ignorando qual posição terão na sociedade que estão 

prestes a instituir, escolhem os princípios básicos de justiça que deverão governar a 

sociedade, a saber, a liberdade e o princípio da diferença e da igualdade 

(BLACKBURN, 1997). No modelo teórico rawlsiano os participantes do contrato são 

os membros de uma dada comunidade política ou de um “povo” ou um Estado-

nação (SEN, 2010).  

A teoria seniana é diferente. Em primeiro lugar, por considerar não a posição 

de agentes racionais em uma situação hipotética, mas o comportamento real das 

pessoas e suas interações efetivas. Em segundo lugar, Sen (2010) manifesta grande 

ceticismo sobre a existência, na posição original, de uma escolha única de um único 

e particular conjunto de princípios que conduziriam a instituições justas. Ao contrário, 

ele afirma serem “genuinamente plurais” as considerações que participam na 

formação do entendimento da justiça (SEN, 2010, p. 103). Com isso, ele tenta 

recusar visões unifocais da justiça, e, inspirado pela teoria do “espectador imparcial” 

de Adam Smith, sustenta que a discussão pública deve ser submetida a olhares que 

questionem os valores “paroquiais” – os “olhos do resto da humanidade”.  

De sua critica ao modelo de justiça de Rawls (que considera estreito) e de sua 

critica à teoria rawlsiana da imparcialidade (que considera “fechada”) (SEN, 2010, p. 

216), surgem outros aspectos valiosos na teoria de Sen: a possibilidade de 

considerar princípios diferentes para a justiça depois da discussão pública tendo em 

vista a pluralidade de valores e das normas e a necessidade de responder a 

perguntas comparativas sobre a justiça. Nesse sentido, ele conclui que a abordagem 



39 

 

de Rawls não é capaz de dar conta da justiça global. Seguindo Adam Smith, Sen 

considera que seria preciso ouvir “outras vozes” e não apenas as dos membros que 

pertencem ao grupo contratual evitando assim ficar preso ao domínio do 

“paroquialismo” de âmbito local (SEN, 2010, p. 120).  

A teoria da “imparcialidade aberta” de Sen pressupõe, portanto, considerar as 

experiências vindas de outros países ou sociedades, pois isso pode ajudar a por em 

questão as pressuposições subjacentes aos juízos éticos e políticos particulares, 

que caracteriza, justamente, o sentido que o autor dá à expressão “paroquialismo”.  

O autor observa que a comunicação social no mundo contemporâneo é 

caracterizada pelo diálogo, de alcance global, levado a efeito não apenas por 

instituições como as Nações Unidas ou a Organização Mundial do Comércio (OMC), 

mas também por muitas outras formas de organização e participação política, 

extrapolando em muito as fronteiras nacionais, como por exemplo, as campanhas de 

direitos humanos, os movimentos de base sindical, as ações feministas, entre 

outros. Devido a isto, acredita o autor, a causa da imparcialidade aberta não poderia 

ser de todo negligenciada.  

Em resumo, direitos humanos são proclamações éticas fortes, convicções (ou 

crenças morais), um apelo à ação em direção à mudança social. São propriamente 

direitos morais, suficientemente independentes dos direitos jurídicos, e constituem 

uma base a partir da qual os próprios arranjos jurídicos podem ser criticados 

(BLACKBURN, 1997).  

Sen compara a pretensão de validade dos direitos humanos, baseada na 

importância de certas liberdades substantivas, a outras proclamações 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 são importantes. Ou seja, 

pedir prova de existência dos direitos humanos, seria comparável a pedir a validação 

das pretensões éticas de qualquer outro tipo, por exemplo, das pretensões éticas 

utilitaristas, rawlsianas ou nozickianas. A perspectiva ética dos direitos humanos, 

enquanto convicção moral estaria, nesse sentido, competindo com outras crenças 

morais divergentes, no mesmo e disputado campo de batalha – o território global 

das convicções e proclamações éticas. Batalha cuja decisão dependeria do 

escrutínio público. Examinaremos a seguir o direito à saúde como direito social. 



40 

 

 

2.2.2 Direito à saúde como direito social 

 

Os direitos econômicos e sociais – também referidos como “direitos do bem-

estar” ou direitos de “segunda geração” – ampliaram o escopo dos direitos humanos 

ao introduzir, entre outros, o direito a cuidados médicos e a meios de subsistência – 

uma “revolução dos direitos” (SUNSTEIN, 1990) –, fazendo da Declaração Universal 

dos Direitos Humanos “um grande ponto de viragem” (SEN, 2010). O 

reconhecimento dos direitos econômicos e sociais levou muitos defensores dos 

direitos humanos a avaliar as consequências que isso acarretaria para a 

comunidade internacional na tarefa de promoção da justiça em escala global, tais 

como a eliminação da pobreza e de outras privações de caráter econômico e social. 

Todavia, também esses supostos direitos foram objeto de controvérsias acerca de 

sua viabilidade quer em escala mundial quer nas fronteiras de cada país. Na esteira 

das objeções os céticos propõem a exclusão dos direitos sociais e econômicos do 

domínio dos direitos fundamentais.  

Sen classifica as linhas de raciocínio que rejeitam os direitos econômicos e 

sociais em duas categorias, as quais ele denomina: a) critica da institucionalização, 

e b) critica da viabilidade. A primeira parte da convicção de que direitos implicam 

uma correspondência exata com deveres correlativos, rigorosamente formulados e 

institucionalizados. O contra-argumento de Sen recorre novamente à noção kantiana 

de obrigações perfeitas e imperfeitas que podem implicar – tanto as do primeiro tipo 

como as do segundo - no dever para com os direitos econômicos e sociais. Embora 

a institucionalização seja importante, Sen chama a atenção para o significado ético 

destes direitos; significado que constitui um bom fundamento para muitos cursos de 

ação, tais como o de criar pressão para a mudança de comportamentos sociais ou 

mesmo nas instituições, entre outras. Segundo o autor,  

 

[...] o significado ético destes direitos [os “direitos do bem-estar” e 
direitos econômicos e sociais em geral] oferece um bom fundamento 
para se vir apostar nas realizações por eles provocadas, 
nomeadamente, na medida em que criam pressão, ou contribuem, 
para o surgimento de alterações, não só nas atitudes sociais, mas 
também nas próprias instituições. Isto consegue-se, por exemplo, 
promovendo alguma agitação ou elaborando uma nova legislação, ou 
ainda, ajudando a criar uma maior consciência da seriedade do 
problema. Negar o estatuto ético destas pretensões seria o mesmo 
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que ignorar o tipo de argumentação que acalenta todas estas 
atividades construtivas, incluindo o esforço empregue na 
concretização das mudanças institucionais [...], para por fim se atingir 
a realização daquilo que os ativistas encaram como direitos 
humanos. (SEN, 2010, p. 503) 
 

A crítica da viabilidade parte do argumento de que a realização de muitos dos 

supostos direitos econômicos e sociais pode não ser possível em relação a todas as 

pessoas. Sen observa que essa critica presume que, para serem coerentes, os 

direitos humanos terão de ser realizáveis no seu todo em relação a todas as 

pessoas. Para Sen haveria aqui uma confusão entre o conteúdo exigível para a 

realização de um direito e o reconhecimento ético de um direito. À semelhança dos 

utilitaristas, que querem a maximização das utilidades, o que os defensores dos 

direitos humanos têm em vista é que os direitos sejam maximamente realizados. A 

afirmação dos direitos humanos não dependeria, portanto, de sua viabilidade e os 

direitos deveriam ser entendidos como “um apelo à ação – um apelo à mudança 

social” (SEN, 2010, p. 504). Como sustenta o autor, um direito não plenamente 

realizado não deixa de ser um direito, não o transforma num não direito. Ao 

contrario, é um direito que espera ser realizado. A realização dos direitos humanos, 

por outro lado, é sempre um processo contínuo, interativo (SEN, 2010) e progressivo 

(BENDER, 2005). 

Em resumo, segundo a concepção seniana, os direitos humanos devem ser 

vistos em termos de ética social (SEN, 2008), isto é, aquilo que deve constituir uma 

boa sociedade. Por outro lado, o direito à saúde deve ser visto como um apelo à 

ação, com a intenção de fazer avançar a saúde da população, em um sentido 

semelhante àquele que os ativistas do século XVIII deram à luta por liberdades 

(freedom and liberty). Considerar a saúde como um direito humano e social 

equivaleria a reconhecer a necessidade de um robusto compromisso da sociedade 

com a boa saúde. Segundo o autor, existiriam poucas coisas tão importantes quanto 

essa no mundo contemporâneo (SEN, 2008).  

 

2.2.3 Saúde como direito humano e como capacidades  

 

Justiça como equidade 
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A primeira questão que cabe esclarecer é saber o que é justiça. Do ponto de 

vista terminológico um dos sentidos do termo justiça é empregado quer ao falar da 

equidade, quer ao falar da legalidade. Equidade (do inglês equity) significa 

“segurança do juízo na apreciação do que é devido a cada um” (LALANDE, 1996). 

Mas, o que é devido a cada um? A ideia de justiça como “cumprir o que é próprio de 

cada um” ocupa lugar central nos diálogos de Platão – Górgias e A República 

(SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2004). Essa noção é retomada por diferentes 

tradições filosóficas ao longo da história da ética (AUDARD, 2003) e permanece na 

discussão teórica contemporânea acerca da justiça distributiva (BLACKBURN, 

1997).  

O conceito de justiça dá margem a diversas interpretações, 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 expressão inglesa equity, aponta para duas acepções relevantes: 

uma refere-se ao “sentimento seguro e espontâneo do justo e injusto, sobretudo 

enquanto se manifesta na apreciação de um caso concreto e particular”; a outra 

acepção é empregada no campo do direito. Neste sentido, “a equidade opõe-se à 

lei, ou jurisprudência” (LALANDE, 1996, p. 314). 

Beauchamp e Childress (2002, p. 352) recolhem os significados de justiça 

como equidade (fairness), na acepção de merecimento (o que é merecido) e 

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

 
Todas essas concepções interpretam a justiça como um tratamento 
justo, equitativo e apropriado, levando em consideração aquilo que é 
devido às pessoas. Temos uma situação de justiça sempre que 
caibam às pessoas benefícios ou encargos em razão de suas 
propriedades ou circunstâncias particulares, como o fato de serem 
produtivas ou de haverem sido prejudicadas pelos atos de outra 
pessoa. 
 

Nota-se, portanto, que a equidade está voltada para a correção da lei em que 

se exprime a justiça, pois a lei tem um caráter geral e, por isso, sua aplicação pode 

ser imperfeita ou difícil em casos particulares. Ambas as definições consideram as 

dificuldades da justiça quando aplicada aos casos concretos e às circunstâncias 

particulares. A equidade intervém para julgar, não na base da lei, mas na base 

daquela justiça que a mesma lei deve realizar.  
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De fato, essa noção de equidade já está no centro do pensamento 

aristotélico. Aristóteles, que, como Platão, coloca a justiça como princípio primeiro ou 

virtude arquitetônica para a constituição de qualquer sociedade que busque ser 

ordenada e livre de conflitos, introduz noções fundamentais, que permanecem atuais 

ainda hoje. Segundo a concepção aristotélica, a justiça se divide em comutativa e 

distributiva. A justiça comutativa (corretiva ou retificativa) regularia as relações entre 

os cidadãos; a justiça distributiva trataria da distribuição equitativa – de honrarias, 

fortuna e demais coisas (SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2004).  

 A participação na distribuição poderia ser igual ou desigual, dependendo das 

circunstâncias, já que as pessoas não são iguais. Quando os recursos são limitados 

e considerando que as pessoas são diferentes e têm necessidades distintas é 

preciso encontrar um critério de distribuição que seja justo. Tal critério é a 

distribuição desigual, que se justificaria como forma de corrigir injustiças.  

Este conceito de equidade se baseia na moralidade de tratar igualmente os 

iguais e desigualmente os desiguais. Note-se que o conceito introduz uma tensão 

entre a justiça como igualdade e como equidade, uma vez que um tratamento 

desigual pode ser necessário para corrigir injustiças (SIQUEIRA-BATISTA; 

SCHRAMM, 2004).  

O princípio da justiça como equidade significa então a busca da realização da 

justiça para além da justiça. “E essa é a natureza do equitativo: uma correção da lei 

quando ela é deficiente em razão da sua universalidade” (ARISTÓTELES, 1979, p. 

136). Este é o sentido de justiça não meramente como igualdade na distribuição, 

mas como distribuição equitativa.  

Este entendimento de justiça distributiva como distribuição equitativa não é, 

todavia, consensual na discussão contemporânea da justiça. A ideia de que as 

pessoas devam ser tratadas equitativamente não é compartilhada necessariamente 

por todos. Segundo Blackburn (1997), as controvérsias se levantam, sobretudo, 

acerca das razões que justificariam abandonar a igualdade, acerca do papel do 

Estado na retificação da desigualdade, e sobre a relação entre um sistema 

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

 

Sen: A liberdade como horizonte da justiça  
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Na trama dos conceitos da teoria da justiça 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 

tradição do pensamento político liberal (liberalismo), que nos séculos XIX e XX teve 

grande repercussão, embora as origens desse pensamento remontem a tempos 

anteriores a esse período (PETIT, 2003). 

Em sua obra Desenvolvimento como liberdade, publicada após o autor ter 

recebido o prêmio Nobel de Economia (1998), ele sustenta a tese da “importância 

intrínseca da liberdade como o objetivo supremo do desenvolvimento” (SEN, 2000, 

p. 10). A liberdade, como um valor em si mesmo, não somente é constitutiva do 

desenvolvimento, como também tem um valor instrumental – um meio eficaz na 

promoção de liberdades específicas. Sendo a liberdade um valor em si, o objetivo 

final do desenvolvimento (o telos) é, nessa perspectiva, “um processo de expansão 

das liberdades reais” (SEN, 2000, p. 17). A expansão da liberdade é “o principal fim 

e o principal meio do desenvolvimento” (SEN, 2000, p. 10).  

O autor observa que, apesar da opulência que o mundo atual apresenta, 

ainda persistem formas extraordinárias de privação, destituição e opressão. 

Problemas como a pobreza, as necessidades essenciais não satisfeitas, fomes 

coletivas e fome crônica, violação de liberdades políticas elementares e de 

liberdades formais básicas, a desconsideração pelos legítimos interesses e da 

condição de agente das mulheres, as ameaças ao meio ambiente e à 

sustentabilidade da vida econômica e social, são problemas cuja superação “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 são obstáculos à liberdade cuja superação significa 

expansão da liberdade. Assim, a liberdade é o ideal normativo, cuja realização 

depende do compromisso da sociedade.  

O autor reconhece que a liberdade de cada um – sua condição de agente – é 

condicionada inescapavelmente pelas oportunidades sociais, políticas e econômicas 

de que o indivíduo dispõe, razão pela qual a liberdade individual deve ser 

considerada um comprometimento social. Estabelecem-se assim dois eixos 

fundamentais em torno dos quais a teoria se desenvolverá: de um lado, o indivíduo, 

visto como agente ativo, isto é, como sujeito capaz de agir livremente, fazendo 
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escolhas e tomando decisões enquanto sujeito autônomo (SCHRAMM, 1998), e, de 

outro, o papel e a responsabilidade das disposições sociais representadas por 

múltiplas instituições, tais como o Estado, o mercado, o sistema legal, os partidos 

políticos, a mídia, os grupos de interesse público e os foros de discussão pública, 

entre outras (SEN, 2000, p. 11). O indivíduo visto em sua condição de agente ativo, 

e não de mero recebedor passivo de benefícios, pode exercer sua liberdade, e como 

tal, contribuir para o desenvolvimento na medida em que mantém uma relação 

interativa com a sociedade; esta, por seu lado, necessita oferecer as condições 

sociais, necessárias e cruciais, para que os indivíduos possam agir com liberdade. 

Este é o papel das disposições sociais e econômicas (entre os quais, serviços de 

educação e saúde), ou, dito de modo geral, das disposições que garantam “certas 

liberdades instrumentais”, isto é, oportunidades econômicas, liberdades políticas, 

facilidades sociais, garantias de transparência e segurança protetora (SEN, 2000, p. 

11).  

 

A abordagem da capacidade 

 

A abordagem seniana da capacidade ecoa, em muitos aspectos, a concepção 

ética e social de Aristóteles, a começar pela importância que aquela abordagem 

atribui à liberdade de escolha dos indivíduos e às oportunidades sociais disponíveis 

para que estes possam viver a vida que eles queiram escolher no âmbito de suas 

circunstancias pessoais e sociais. A abordagem seniana enfatiza que a variável que 

deve ser tomada como o foco da avaliação de uma teoria adequada da justiça é a 

capacidade, entendida como “liberdades substantivas” (SEN, 2001, p. 234), isto é, a 

liberdade de que o indivíduo dispõe para realizar uma ação, se, dada a oportunidade 

de realiza-la, ele pode escolher realiza-la ou escolher não fazê-lo.  

Capacidade (capability) ou capacitações (capabilities) e funcionamentos 

(functionings) são conceitos que pertencem ao mesmo campo categorial, embora 

denotem, cada qual, sentidos distintos.  

Os funcionamentos referem-se aos estados e ações (beings and doings) que 

compõem as diversas opções de combinações de que uma pessoa dispõe. Tais 

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

 

A combinação de funcionamentos ou vetor é um ponto no espaço; a 

capacidade é o conjunto dos pontos. 

 
A capacidade é, 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 orçamentário” 
no espaço de mercadorias, o “conjunto capacitário” reflete, no 
espaço de funcionamentos, a liberdade da pessoa para escolher 
dentre vidas possíveis. (SEN, 2001, p. 80) 
 

O bem-estar de uma pessoa pode ser avaliado pelos elementos que 

constituem a combinação de funcionamentos por ela escolhidos. 

Do ponto de vista desta abordagem a justiça de uma sociedade pode ser 

avaliada segundo aquilo que ela promove (ou não) 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 não exercer”. 

Nesse sentido, a abordagem pode ser aplicada para avaliar o bem-estar individual e 

de grupos populacionais, os arranjos sociais e as políticas públicas. Questões 

sociais como a pobreza, a saúde, a educação, as desigualdades de gênero, o 

desenvolvimento, entre outras desigualdades, tem sido estudadas a partir desta 

abordagem.  

A concepção de justiça seniana, ao invés de partir da identificação das 

características de uma sociedade perfeitamente justa, como no modelo teórico de 

Rawls, atribui importância às comparações entre sociedades ou alternativas sociais 

mais ou menos justas (SEN, 2010, p. 12). Além disso, o autor observa que o 

entendimento adequado da justiça deve nutrir-se da observação 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 interações 

sociais efetivas.  

Sen recorre aos conceitos da primitiva jurisprudência indiana niti (adequação 

às regras e instituições) e nyaya (realização da justiça no mundo) para ilustrar dois 

distintos conceitos de justiça (SEN, 2010, p. 59). O primeiro termo diz respeito à 
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conformidade ao dever, o segundo, às consequências das regras. Eles guardam 

semelhanças com as teorias, respectivamente, de Rawls – em cuja teoria os 

princípios são deduzidos a priori, transcendentalmente, resultando com isso uma 

ética de natureza deontológica –, e de Sen, cuja teoria depende, em parte, da 

observação e da experiência.  

A concepção de justiça centrada na avaliação das consequências das regras 

enfatiza a importância de se levar em conta os resultados, isto é, considerar a vida 

que as pessoas são capazes, efetivamente, de levar face às instituições existentes 

(SEN, 2010, p. 299). A atenção aos resultados significa avaliar “o estado de coisas 

que deriva de uma qualquer decisão variável em que estejamos envolvidos, como 

acontece no caso de uma conduta, regra ou disposição” (SEN, 2010, p. 299). O 

autor, todavia chama a atenção para o fato de que tais enfoques teóricos – 

deontologia e consequencialismo – não devem ser vistos de maneira “pura” e 

estreita. Ambas as interpretações podem ser profundamente desajustadas e 

enganadoras. “Nada há que impeça uma perspectiva deontológica geral de levar em 

conta as consequências, muito embora uma tal perspectiva parta da importância dos 

deveres identificados de modo independente” (SEN, 2010, p. 301).  

Por outro lado, pode-se dizer que, quando o projeto teórico seniano principia, 

sustentando a liberdade como um valor em si, e extraindo desta interpretação uma 

concepção normativa de justiça, exercita uma argumentação de natureza 

deontológica, isto é, do reconhecimento da importância da liberdade como um valor 

em si (além de valor instrumental) derivam deveres. A liberdade, por outro lado, não 

é um dado de observação e experiência, 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 concepções 

da justiça, guardam, ambas, conexões entre si e “a ideia de justiça deverá beber de 

ambas” (SEN, 2010, p. 19). 

 

Capacidade: florescimento e saúde 

 

A teoria da justiça de Sen, centrada na noção de capacidade como a variável 

focal mais adequada – noção que o autor considera o diferencial mais significativo 

de sua teoria em relação às demais correntes da justiça distributiva – oferece um 
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importante referencial teórico para a aplicação no campo da Saúde e da Justiça 

Sanitária. Destacamos os pontos principais da teoria. 

a) A teoria da justiça de Sen mostra-se profundamente influenciada pela 

noção de “florescimento humano”, cuja origem remonta a Aristóteles. A filosofia de 

Aristóteles está presente na reflexão teórica de Sen, como este autor 

expressamente o reconhece (SEN, 1993, 2001). Todavia, foi a filósofa Martha 

Nussbaum (1990, 1993, 2000, 2011) quem melhor investigou a marca de Aristóteles 

na abordagem seniana das capacidades.  

Para Aristóteles o fim (o telos) de todas as atividades políticas é o 

“florescimento humano”, que o filosofo expõe em sua Ética a Nicômaco ao discorrer 

sobre o bem supremo, o bem que é a meta de toda ação e decisão (ARISTÓTELES, 

1979). “Florescimento humano” é o termo que traduz mais adequadamente o 

conceito de eudaimonia de Aristóteles (MENDES, 2001, p. 97), expressão grega 

também traduzida para o português por felicidade, “vida boa” ou “vida feliz” 

(LABARRIÈRRE, 2003). A noção de florescimento humano expressa a ideia de 

capacidade, isto é, aquilo que os seres humanos são capazes de fazer e ser e 

daquilo que é possível para eles. Na ética de Aristóteles o florescimento humano é, 

por definição, um bem comunitário, dado que o homem é um animal político e a 

cidade existe em função do bem-viver e não do simples viver (LABARRIÈRRE, 

2003). Tais passagens sugerem que a capacitação de todos para viver vidas que 

possam florescer depende de um compromisso da sociedade.  

b) A abordagem das capacidades tem um caráter universal; ela é extensível a 

todos os membros da sociedade independentemente das diferenças de classe 

social, gênero, comunidade, orientação sexual ou identidade étnica.  

c) As capacidades devem ser avaliadas não somente em relação aos 

funcionamentos que uma pessoa é capaz de realizar realmente, mas também em 

relação ao conjunto de capacidades (capability set) alternativas que é capaz de 

realizar, uma vez que tenha oportunidades reais. 

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

d) A abordagem das capacidades favorece as comparações interpessoais de 

funcionamentos individuais mais facilmente do que aquilo que outras correntes de 
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justiça distributiva propõem distribuir (SEN, 2000; 2001), tais como a distribuição de 

utilidades ou bens primários.  

e) Na teoria da justiça seniana, as capacidades de saúde são vistas de modo 

abrangente; saúde envolve desde os funcionamentos mais elementares, tais como, 

nutrir-se adequadamente, evitar a morte prematura e viver durante o tempo de 

duração considerada ‘normal’ da vida humana, até horizontes mais amplos, tais 

como as capacidades de saúde mais complexas, que consistem em tomar parte da 

vida da comunidade, engajar-se em varias formas de interação social e em ser 

capaz de divertir-se em atividades recreacionais (SEN, 2001).  

f) Outra observação fundamental da abordagem seniana é a consideração do 

fato empírico da diversidade humana. Ao invés de partir da suposição de uma 

uniformidade imaginária, tais como a de que “todos os homens são 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 dimensões: por um lado, os 

seres humanos se diferenciam em razão de características internas, tais como, 

idade, sexo, habilidades gerais, talentos particulares, propensão a doenças, entre 

outras; por outro lado, em razão de circunstâncias externas, tais como, patrimônios 

disponíveis, ambientes sociais, problemas graves do meio ambiente, entre outros. 

Devido à diversidade humana que resulta do cruzamento dessas dimensões, avaliar 

a igualdade é uma tarefa complexa e as concepções de justiça que pretendem uma 

igualdade plena, isto é, que não consideram a diversidade humana, estariam 

condenadas ao fracasso em sua própria origem (SCHRAMM, 2004; VITA, 1999). 

Uma concepção de justiça distributiva, portanto, implica escolher o que será o 

objeto da política de distribuição equalizadora, assumindo, em contrapartida, que 

outras dimensões do ser humano não serão equalizadas ao mesmo tempo.  

A atenção à diversidade humana tem dupla implicação. Por um lado, uma 

implicação para a justiça no campo da Saúde: a diversidade humana oferece uma 

razão sólida 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 estão em maiores desvantagens. Especificamente, 

as desigualdades de saúde requerem da justiça que as necessidades de saúde dos 

indivíduos que estão em maior desvantagem sejam priorizadas pelas políticas 
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públicas, na distribuição dos recursos necessários, para que tais indivíduos possam 

convertê-los em capacidades.  

g) Finalmente, deve-se destacar a importância das noções de oportunidade e 

processo, que a abordagem das capacidades mostra estarem associadas à 

liberdade. A liberdade, sustenta Sen (2000, p. 31), “envolve tanto os processos que 

permitem a liberdade de ações e decisões como as oportunidades reais que as 

pessoas têm, dadas as circunstâncias pessoais e sociais”.  

O aspecto processual da liberdade reflete a condição de agente, isto é, a 

importância não está somente nas coisas às quais uma pessoa dá algum valor e que 

visa realizar, mas também quando essas coisas são produzidas pelos esforços 

próprios da pessoa, enquanto parte ativa do processo (SEN, 2001). A participação 

da pessoa é relevante sob muitos aspectos, entre outros, por causa da natureza dos 

valores humanos, cuja formação requer a participação ativa das pessoas na 

discussão pública (SEN, 2000). Por outro lado, a participação ativa na discussão 

pública ajuda os participantes a compreenderem de modo mais bem informado as 

necessidades que importam e a hierarquizar prioridades. A política pública “tem o 

papel não só de procurar implementar as prioridades que emergem de valores e 

afirmações sociais, como também de facilitar e garantir a discussão pública mais 

completa” (SEN, 2000, p. 318).  

A ênfase no aspecto processual da liberdade se alicerça em grande parte 

focalizando o indivíduo em sua condição de agente, capaz de dar direção ao seu 

próprio destino e não meramente como recebedor passivo de “resultados” de 

instituições; a abordagem situa este indivíduo como participante nas ações sociais, 

políticas e econômicas.  

Em suma, esse modo de abordagem tem implicações para a saúde e para a 

justiça sanitária. Em primeiro lugar, isso significa que uma justa distribuição dos 

recursos de saúde não deve ficar restrita à mera distribuição de resultados (ações e 

serviços de saúde), mas também à distribuição de informações (BENDER, 2005). 

Com isso, os indivíduos poderiam participar e influenciar nas decisões sobre 

questões relevantes que concernem à justiça distributiva no campo da Saúde. Essa 

“justiça participativa” (HAKER, 2005), aponta ainda para horizontes mais amplos e 

abrange a importância para os pacientes de participarem nas organizações voltadas 

para os afetados por doenças especificas, como, por exemplo, os grupos de apoio 

de pacientes, e servem como um canal de comunicação e esclarecimento de direitos 
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do paciente. Em segundo lugar, o acesso a informações é relevante também como 

condição necessária para o esclarecimento dos pacientes e, com isso, sua 

capacitação para que possam tomar suas próprias decisões enquanto agentes de 

sua própria saúde. 

 

2.3 A BIOÉTICA DE PROTEÇÃO 

 

A bioética de proteção constitui uma importante contribuição da reflexão 

bioética na América Latina, onde nasceu, embora sua utilidade possa ser estendida 

aos conflitos e dilemas morais no âmbito da saúde pública em geral, uma vez que as 

contradições da globalização criam as condições que justificaram e justificam a 

necessidade de proteção de indivíduos e populações ameaçados, em âmbito global.  

Em sua autocompreensão inicial, a bioética de proteção se definiu como ética 

aplicada aos conflitos e dilemas morais da saúde pública (SCHRAMM, 2003; 

SCHRAMM; KOTTOW, 2001). Nesta concepção, o Estado devia – como parte de 

seus compromissos para com seus cidadãos – defender os indivíduos e populações, 

“priorizando os mais desamparados, como forma de dar concretude à justiça social” 

(SCHRAMM, 2004, p. 13). Posteriormente o conceito de proteção foi estendido para 

além da esfera dos indivíduos e populações, vindo a abranger outros seres em seu 

círculo de proteção, tais como os seres vivos e ambientes naturais (SCHRAMM, 

2012).  

As tarefas da bioética de proteção são, segundo Schramm (2012): a) 

descrever e compreender os conflitos da maneira mais racional e imparcial possível; 

b) tentar resolvê-los normativamente, propondo ferramentas adequadas a fim de 

proscrever os comportamentos considerados incorretos e prescrever aqueles 

considerados corretos; e c) indicar os meios práticos capazes de proteger 

suficientemente os envolvidos em tais conflitos, garantindo cada projeto de vida 

compatível com os demais.  

Enquanto ferramenta para resolver conflitos morais em saúde pública e 

conflitos de interesses e de valores em âmbito social quando surgem controvérsias 

morais – por exemplo, sobre quem tem direito de acesso a determinado cuidado de 

saúde – a reflexão proposta pela bioética de proteção pode servir de instrumento 

válido com vistas a identificar e condenar discriminações sofridas por grupos que se 
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situam em desvantagens sistemáticas, e defender o direito à proteção do Estado 

daqueles mais desamparados, garantindo-lhes prioridade no atendimento.  

 As categorias analíticas da bioética de proteção têm sido, todavia, ao longo 

de sua recente história, objeto de polêmicas (CAMPBELL, 2003; KOTTOW, 2003; 

MACKLIN, 2003; SASS, 2003), inclusive aquela que suspeita da própria pertinência 

e legitimidade do uso do termo “bioética da proteção” (SCHRAMM, 2012). Tais 

polêmicas alimentaram o debate teórico e levaram seus autores a explicitar as 

categorias de análise e a metodologia da bioética de proteção com vistas a prover 

essa abordagem da necessária consistência conceitual, epistemológica e 

metodológica.  

Nesse sentido, o texto de Schramm, Vulnerabilidade, vulneração, saúde 

pública e bioética da proteção: análise conceitual e aplicação (2012, p. 37-57), 

oferece esclarecimentos substanciais e faz distinções fundamentais. Alguns 

aspectos desta abordagem, que são relevantes para nossa investigação, são 

destacados a seguir.  

 

2.3.1 Vulnerabilidade e vulneração  

 

A primeira distinção importante é a que distingue vulnerabilidade e 

vulneração. 

Schramm (2012) esclarece que ambas as expressões se referem ao mesmo 

conceito grego trauma (“ferida”), em sua tradução latina vulnus (“ferida”). Todavia, 

apesar de compartilharem a mesma intensão semântica presente na raiz etimológica 

comum de origem, os termos não possuem a mesma extensão. “’Vulnerabilidade’ se 

refere à condição de quem pode ser ferido (ou ‘traumatizado’), ao passo que 

‘vulneração’ se refere especificamente à condição de quem já está ferido (ou 

traumatizado)” (SCHRAMM, 2012, p. 38, grifo do autor). A vulnerabilidade é a 

qualidade essencial que caracteriza todos os seres vivos devido à condição de 

finitude e mortalidade que os constitui. Distintamente, a vulneração designa o ato ou 

efeito de vulnerar. De acordo com as categorias aristotélicas – ato e potência – a 

vulnerabilidade se refere a uma característica em potência ou uma potencialidade; a 

vulneração se refere a uma característica em ato ou a uma efetivação da mesma 

potencialidade.  

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

qual a condição de fragilidade, finitude e mortalidade, que caracteriza 
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universalmente todos os seres, fundamenta a prescrição do respeito, da 

preocupação e da proteção do outro e da vida em geral. No entanto, essa 

abrangência do conceito de vulnerabilidade não deve ser confundida com a 

vulneração concreta que atinge indivíduos ou populações que merecem ser 

protegidos contra danos que não são capazes de enfrentar sozinhos (SCHRAMM, 

2008).  

Por isso, a análise e a distinção rigorosa dos dois termos tem uma 

importância prática crucial, já que a bioética de proteção deve poder definir 

claramente quem são aqueles – sujeitos e populações vulneráveis/vulneradas – em 

relação aos quais ela procurará sustentar a legitimidade da proteção e justificar as 

ações protetoras correspondentes adequadas. Nesse sentido a análise conceitual – 

uma ferramenta da filosofia analítica – representa um importante recurso da bioética 

da proteção, na medida em que responde à necessidade do pensar correto e 

imparcial.  

 

2.3.2 Proteção: paternalismo ou autonomia? 

 

A disposição de proteger indivíduos e populações vulneráveis tem sido 

entendida por vezes como uma atitude paternalista e tem por isso suscitado 

discussões em torno dos conceitos de vulnerabilidade e proteção, como a que teve 

lugar no congresso internacional de bioética em Brasília, em 2002, cujo tema geral 

foi Bioética: poder e injustiça (GARRAFA; PESSINI, 2003). Por isso, o conceito de 

proteção precisa ser rigorosamente definido para que ele não derive em práticas 

condenáveis – a exemplo do paternalismo – e, pelo contrário, oriente ações 

protetoras que não violem o princípio da autonomia dos sujeitos e populações 

“capacitados”.  

Para exemplificar: a atitude paternalista foi percebida quando o Programa 

Conjunto das Nações Unidas para o HIV/AIDS realizou consultas em países em 

desenvolvimento com vistas a realizar testes de vacinas preventivas contra a 

Síndrome da Imunodeficiência Adquirida (Acquired Immune Deficiency Syndrome – 

AIDS) nesses países. As diretrizes do CIOMS foram veementemente rechaçadas 

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 países em desenvolvimento, uma vez que 

tais diretrizes presumiam a incapacidade destes países quer de realizar a pesquisa, 
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quer de garantir que os sujeitos fossem adequadamente informados e não coagidos 

ou enganados a fim de participar da pesquisa. Como consequência, o CIOMS 

modificou as diretrizes nos documentos posteriores, em reconhecimento de que 

“diretrizes éticas podem ser excessivamente paternalistas quando designam todos 

os países em desenvolvimento como ‘subdesenvolvidos’ [...] e incapazes de ter a 

capacidade ética e científica para realizar a pesquisa” (MACKLIN, 2003, p. 66). Na 

visão de Miguel Kottow (2003), mesmo formas de “paternalismos bem-

intencionados” são moralmente suspeitos, se o benefício que se pretende não for 

valorizado positivamente e aceito pelas partes que serão afetadas.  

O exemplo mostra que as distinções conceituais são também, para este ponto 

de tensão, cruciais. Quando é possível falar em proteção sem incorrer em uma 

forma errônea e moralmente condenável de paternalismo?  

Segundo Schramm (2012), o conceito de proteção abrange um duplo espaço. 

Por um lado, ele se refere às inter-relações individuais – ou pessoais; por outro, ele 

se refere a um sentido coletivo – ou social. No espaço das inter-relações individuais 

o conceito de proteção define o amparo que um agente protetor oferece – mas sem 

impor, em princípio, para não configurar uma atitude paternalista – a um sujeito 

incapaz de se proteger sozinho. A relação protetora paradigmática entre pais e filhos 

é o modelo de relação em que a proteção, nesse sentido, é necessária e adequada. 

No espaço social, a proteção – em sentido coletivo – refere-se ao amparo que o 

Estado deve oferecer à população sob sua responsabilidade. Mas a ação protetora 

visada pela bioética da proteção entende que o Estado deve proteger não toda a 

população de potencialmente vulneráveis, segundo o conceito de vulnerabilidade 

geral – o que configuraria uma forma de paternalismo –, mas aqueles indivíduos e 

populações de fato vulnerados e aqueles “suscetíveis” de vulneração, 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 princípio – 

de autonomia – dever-se-iam respeitar as decisões livres e autônomas dos 

indivíduos. 

 

2.3.3 Empoderamento 

 

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

paternalista significa que ela violaria o princípio da autonomia e que ela se basearia 
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no pressuposto da incapacidade das pessoas em tomar suas próprias decisões. 

Schramm (2012) esclarece que a bioética de proteção tem como referência principal 

a justiça sanitária em situações de escassez de recursos ou a moralidade em saúde 

pública em geral – situações em que são observáveis empiricamente a desigualdade 

e a assimetria de poder, isto é, aqueles que têm meios e poder (os empoderados) e 

podem garantir com isso suas próprias vidas com qualidade razoável, e aqueles que 

não os têm (os não empoderados). Nessas circunstâncias de conflituosidade – 

características do âmbito da saúde pública –, a bioética de proteção sustenta o 

dever de proteger os afetados “não empoderados”.  

Com isso, deve-se concluir que a perspectiva da bioética de proteção, na 

medida em que ela se compromete com sujeitos e populações de “desamparados”, 

incapazes de se defender sozinhos e que precisam de medidas de proteção ou 

assistência, pressupõe de fato uma assimetria em termos de empoderamento entre 

protetor e protegido. Em particular, a perspectiva da bioética de proteção parte do 

reconhecimento de que a realidade da saúde pública está imersa na conflituosidade 

que decorre do fato de que as demandas de saúde são crescentes e os recursos 

são escassos. Tais circunstâncias são agravadas quando o contexto social é 

marcado pelas desigualdades sociais, sanitárias, e políticas (a assimetria de poder). 

Nesse contexto, os recursos de saúde são disputados por sujeitos ou pacientes 

morais – indivíduos e populações – entre os quais alguns têm meios e poder e 

outros não os têm. A bioética de proteção consiste em um compromisso com estes 

últimos, visando a empoderá-los através dos meios protetivos a serem exigidos do 

Estado em nome da justiça social e sanitária. Sem a proteção aos pacientes não 

empoderados, as desigualdades e as injustiças transformam-se em iniquidades. Por 

isso, a bioética da proteção visa a proteger os vulnerados de fato – e não a 

vulnerabilidade geral, constitutiva dos seres vivos. Contra a vulnerabilidade geral – 

“metáfora de nossas dificuldades de lidar com a finitude e a mortalidade de nossa 

condição de humanos” (SCHRAMM, 2012, p. 55) –, nada praticamente se pode 

fazer. Mas, quando a finitude e a mortalidade de uns significam doenças e 

sofrimentos que poderiam ser evitados ou eliminados e significam vidas sendo 

abreviadas pela morte precoce evitável, então a proteção, por parte daqueles que 

podem oferecê-la – o Estado ou outras formas de organização e apoio –, constitui 

um dever moral dessas instituições, segundo a bioética de proteção. 
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3 O DIREITO À SAÚDE NO CONTEXTO SOCIAL BRASILEIRO 

 

O objetivo deste capítulo é examinar a moldura institucional que garante 

formalmente o direito à saúde no Brasil, em contraste com as iniquidades  em saúde 

que mostram a realidade de fato da saúde no contexto brasileiro. Examinaremos os 

obstáculos internos ao sistema público de saúde - que emergem de seus princípios 

incongruentes - e os externos, que consistem em políticas públicas incongruentes 

com aqueles princípios. Por fim, destacaremos o papel do Estado e a importância da 

participação social na definição dos rumos do SUS.   

 

3.1 DIREITO À SAÚDE E INIQUIDADES EM SAÚDE 

 

A literatura examinada no intuito de compreender o contexto brasileiro e, em 

particular, o lugar que a saúde ocupa nesse contexto, destaca com frequência dois 

aspectos centrais: o primeiro é o direito à saúde, inscrito na Constituição Federal do 

país, de 1988 (BRASIL, 2006a) e expresso nas leis fundadoras que regem o 

Sistema Único de Saúde (BRASIL, 1990a, 1990b); o segundo aspecto é a 

desigualdade social, incluindo nesta as desigualdades na área da Saúde. 

Esses dois aspectos permitem compreender o significado da saúde no 

contexto brasileiro: uma realidade na qual temos o direito de jure, mas não o direito 

de facto à saúde para todos, que deveria ser realizado, de acordo com o princípio 

constitucional, como um direito do cidadão e um dever do Estado. 

A desigualdade social marca tão profundamente a realidade social brasileira 

que é vista como a razão mesma pela qual o direito à saúde inscrito na Constituição 

não vai além de um formal conjunto de princípios, não realizados na prática. 

Exemplo dessa visão se expressa na avaliação de Adib Jatene, ex-ministro da 

Saúde, segundo o qual o resultado, depois de 25 anos de promulgação da 

Constituição Federal, é sombrio (JATENE, 2013). A conclusão do autor é que 

desenvolver o Estado de bem-estar social num país que convive com ampla 

desigualdade tem demonstrado ser algo irrealizável. A opinião 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 Constituição brasileira ter 

como objetivo a democracia social, sob o primado da justiça social, o que estamos 

experimentando, após todos esses anos de experiência de democracia 
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constitucional, é um retrocesso, isto é, uma transmutação regressiva do social, com 

a presença de valores conservadores, além do incentivo ao empreendedorismo 

individual e ao consumismo em detrimento de formas solidárias de sociabilidade e 

da existência de mecanismos institucionais de proteção social pública. De acordo 

com Jatene (2013), trilhamos caminhos que conflitam com o espírito da Constituição 

e que nos conduzem a situações inaceitáveis. A explicação causal que o autor 

oferece é que a desigualdade estabelecida, que opõe uma imensa massa de 

miseráveis a uma minoria que vive na opulência, impede a Constituição de ir além 

de uma formulação teórica e é incapaz de realizar na prática o ideário da justiça 

social que a inspirou (JATENE, 2013).  

As desigualdades em saúde, no Brasil, têm 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 saúde como uma das faces mais cruéis da desigualdade social do 

país. Nos termos de Buss e Pellegrini Filho (2006, p. 2.005), elas representam a 

“nossa mais grave doença”. As iniquidades em saúde se expressam, sobretudo, na 

desigual oportunidade de acesso aos bens e serviços de saúde existentes, 

perceptível entre indivíduos, entre as classes sociais, entre as regiões geográficas e 

no interior das cidades (centro-periferia) (COELHO, 2010). 

O relatório final da Comissão Nacional sobre Determinantes Sociais da Saúde 

(2008) apontou as causas sociais das iniquidades em saúde no Brasil, assinalando 

que o Brasil está entre os países com maiores iniquidades em saúde; isto quer dizer, 

desigualdades de saúde entre grupos populacionais que, além de sistemáticas e 

relevantes, são também evitáveis, injustas e desnecessárias, características que 

configuram o conceito de iniquidade (WHITEHEAD, 2000). Tais iniquidades seriam o 

produto de grandes desigualdades entre os diversos estratos sociais e econômicos 

da população brasileira. Segundo o relatório, os dados do Programa das Nações 

Unidas para o Desenvolvimento, de 2007, situavam o Brasil em 11º lugar entre os 

países mais desiguais do mundo, em termos de distribuição de renda. 

É diante deste quadro social e sanitário que muitos autores examinaram o 

resultado de mais de duas décadas de experiência da instituição formal do direito à 

saúde no Brasil. 

O Sistema Único de Saúde (SUS), produto das lutas pela democratização do 

país e pela democratização da saúde em particular, tem na Constituição Federal e 
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na Lei Orgânica da Saúde de 1990, sua expressão máxima. Os princípios e 

diretrizes do SUS constituem a moldura jurídica do direito à saúde no Brasil: 

princípio de acesso universal e igualitário e atendimento integral; e diretrizes para a 

realização desses princípios: descentralização, regionalização das ações e serviços 

de saúde, e participação da comunidade. O sistema está baseado na gratuidade das 

ações e serviços de saúde, no reconhecimento da autonomia e no respeito à 

dignidade humana. O SUS representa o maior sistema público de Saúde existente 

em sociedades de mais de 100 milhões de habitantes e os princípios que o definiram 

apontam para um programa de grande conteúdo redistributivo (MENICCUCI, 2009). 

O SUS representa para aqueles cidadãos socialmente vulnerados uma moldura de 

proteção indispensável para o cuidado da saúde num contexto de desigualdade 

social (ARREGUY; SCHRAMM, 2005). Os fins visados pelo SUS, portanto, são 

moralmente justificáveis e tornam o sistema enquanto tal um importante objeto da 

reflexão bioética (MESQUITA FILHO, 2010). 

Isto posto, pode-se perguntar: se a sociedade vive sob um regime político 

democrático formalmente, se o Estado se rege pelos princípios do Direito, se o 

direito à saúde está constitucionalmente garantido, o que acontece na prática 

concreta? Qual é o resultado dessa experiência histórica do sistema público de 

Saúde após pouco mais de duas décadas de existência? Que avaliação se pode 

fazer do SUS? Que destino tiveram os princípios constitucionais que consagraram a 

saúde no Brasil como um direito do cidadão e um dever do Estado? Como foram 

realizados (ou não) na prática efetiva? 

O exame da literatura demonstra o interesse de muitos autores em responder 

a esses questionamentos, sendo boa parte deles os próprios arquitetos do sistema, 

além de acadêmicos que pensam a saúde no Brasil. Longe de ser um mero 

exercício intelectual pensar a experiência histórica do SUS, depois mais de duas 

décadas de existência, é uma tarefa vista por defensores críticos do sistema público 

de Saúde como uma condição vital para a sobrevivência do próprio sistema. 

O fato que obriga à reflexão é que o horizonte ético desenhado pelos 

princípios constitucionais – de saúde para todos, segundo os princípios da 

universalidade, igualdade e integralidade – está longe de ser uma realidade efetiva. 

Obstáculos de diversas ordens se interpõem no caminho da sua efetivação. Como 

consequência, o direito à saúde tem, em muitas situações, uma existência 

meramente formal. Por isso, é necessário examinar a experiência do SUS a fim de 
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avaliar as condições de possibilidade de que a saúde possa passar do mero direito 

formal à saúde ao direito efetivo, isto é, que o direito à saúde possa ser 

implementado em toda a expressão dos princípios que o definem. Essa é a questão 

mais importante com que se defrontam os governos em qualquer dos níveis de 

poder da federação e a questão de fundo dos diversos trabalhos de avaliação do 

sistema após pouco mais de duas décadas de sua existência (AITH, 2010; MEDICI, 

2010; SANTOS, 2010; WEICHERT, 2010). 

 

3.2 O SISTEMA ÚNICO DE SAÚDE: OBSTÁCULOS INTERNOS E EXTERNOS 

 

Obstáculos de diversas ordens se interpõem no caminho da efetivação dos 

princípios de universalidade, igualdade e integralidade. Por isso, convém começar 

por examinar os próprios princípios, o que significam e o que implicam. 

 

3.2.1 Princípios incongruentes, práticas incompatíveis 

 

Os princípios e diretrizes constitucionais dão margem a muitas confusões, 

conforme diversos autores já o puderam observar (AITH, 2010; ARREGUY; 

SCHRAMM, 2005; COELHO, 2010; SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2005). Em 

primeiro lugar, nota-se a falta de distinções conceituais claras na própria legislação 

do SUS. O legislador, na formulação do artigo 7º da Lei nº 8.080/90, mistura os 

conceitos de princípio e diretriz, tratando como princípios o que a Constituição 

expressamente chama de diretrizes (AITH, 2010). Embora Fernando Aith esclareça 

que este seja um problema menor, uma vez que tanto os princípios como as 

diretrizes vinculam todos os atos realizados no âmbito do SUS, é razoável pensar 

que um sistema de grande relevância para a proteção da saúde, complexo, e ao 

mesmo tempo com tantas dificuldades em passar dos princípios à prática, tenha sido 

capaz de confundir coisas conceitualmente distintas. Segundo o autor, os princípios 

são o alicerce do sistema; as diretrizes são os seus contornos, os caminhos que 

devem ser seguidos para que se alcancem os objetivos previstos na Constituição. 

Outro tipo de dificuldade consiste em articular os três conceitos – 

universalidade, igualdade e integralidade – que subjazem às políticas no interior do 

SUS. Nesse sentido, devido ao princípio de que todos (universalidade) têm direitos 

iguais (igualdade) a tudo (integralidade) deixou-se de praticar a justiça social 
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ofertando mais aos menos favorecidos (COELHO, 2010). Confusão, portanto, entre 

os princípios de universalidade e de igualdade como equidade. Também o princípio 

da integralidade tem dado margem a confusão, embora as contradições quanto a 

esse princípio tenham sido pouco investigadas. Como todos têm direito a tudo, não 

se soube estabelecer prioridades definindo o que não seria possível fazer ou ofertar 

em função das limitações de recursos, e com isso poder fazer o que seria prioritário 

(SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM, 2005; COELHO, 2010). Como consequência, 

observa-se o paradoxo, na prática do sistema de Saúde, de ofertar procedimentos 

muito onerosos para o sistema e de pouco impacto, quer na longevidade quer na 

qualidade de vida dos cidadãos, enquanto alguns bens elementares não são 

ofertados ou o são em volume e qualidade insuficientes. O que acontece na atenção 

básica é um bom exemplo disso, na medida em que este nível da atenção acaba 

sendo prejudicado em termos de recursos. 

Tais são, brevemente, alguns dos problemas envolvidos na prática dos 

princípios do SUS. Por isso, convém examiná-los mais acuradamente. 

O primeiro obstáculo que se destaca é quanto à incongruência dos princípios 

entre si, quando confrontados com as demandas crescentes, por um lado, e os 

recursos limitados, por outro. De fato, como é possível esperar que os princípios 

constitucionais que orientam as ações no sentido do direito à assistência integral à 

saúde, sem distinção, a todos aqueles que necessitarem, possam ser plenamente 

realizados sem levar seriamente em consideração a realidade da escassez de 

recursos? As demandas cada vez maiores por serviços de saúde frente à escassez 

de recursos para atender a todos e de forma integral representam uma situação de 

conflito. Se os recursos não são suficientes para atender a todos e integralmente, 

segundo o princípio da igualdade do direito de todos, o que fazer? Dadas as 

limitações de recursos, se uma ação tiver que ser escolhida e isto implicar, por 

exemplo, a eleição de alguns (pacientes) em detrimento de outros, se fere o 

princípio da universalidade e da igualdade. Por outro lado, o atendimento de todos, 

por exemplo, segundo um mínimo igual para todos fere o princípio da integralidade 

do atendimento. Diante do possível impasse, se em algum momento uma decisão 

tiver que ser tomada, algum princípio haverá de ser prejudicado. 

O conflito entre as demandas cada vez maiores por assistência à saúde e a 

escassez de recursos configurou grande parte dos esforços reflexivos da bioética 
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nos anos 1990, período denominado de “fase pública” da bioética ou “fase dos 

conflitos” (SCHRAMM, 1996). 

Os conflitos dessa natureza constituem um grave problema e uma tarefa para 

a reflexão na medida em que os princípios constitucionais podem se revelar 

incongruentes quando contextualizados em situações de escassez de recursos, que 

exigem “colocar limites” (CALLAHAN, 1995). 

No entanto, essa reflexão não teve lugar, por exemplo, na avaliação de 

desempenho do SUS, quando se realizou o Plenário do Conselho Nacional de 

Saúde, em 2001, que avaliou os doze anos de existência do sistema público de 

Saúde. Como observam Euclydes Arreguy e Fermin Schramm (2005, p. 119), o 

relatório que resultou do referido conselho 

 
[...] não aprofunda a questão se, por acaso, existem conflitos e 
incongruências entre os princípios norteadores das políticas 
sanitárias, nem a discussão sobre as consequências da escassez de 
recursos para uma política de saúde que afirma ao mesmo tempo o 
universalismo igualitário e a integralidade da assistência. 
 

Os autores acima citados mostram que a reflexão sobre os possíveis conflitos 

e incongruências entre os princípios orientadores da ação na área da Saúde 

encontra nas teorias da justiça de Rawls (1997) e Sen (2001), e na bioética de 

proteção, de Schramm e Kottow (2001) – ferramenta que tem sido sistematicamente 

refinada conceitualmente (SCHRAMM, 2012) – abordagens mais adequadas para o 

entendimento dos princípios e sua aplicação. 

Assim, por exemplo, a visão de justiça entendida não 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 avanço teórico capaz de dar exequibilidade ao princípio da igualdade 

quando este é aplicado levando em conta as pessoas em suas diferenças e 

desiguais necessidades. Observa-se, portanto, que existe uma tensão entre a 

concepção de justiça entendida como igualdade e aquela da justiça entendida como 

equidade. Se aplicado sem considerar as pessoas segundo suas diferenças e 

desiguais necessidades o princípio da igualdade produz injustiças. Por outro lado,  

distribuindo bens de modo desigual em consideração às diferentes necessidades 

das pessoas já não será o princípio de igualdade em um sentido absoluto que estará 

sendo praticado. Todavia, é precisamente a distribuição desigual entre desiguais a 
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condição necessária para se produzir a justiça naquele sentido que, desde 

Aristóteles e retomado por Rawls e Sen, se entende como genuíno e moralmente 

justificado, como vimos na definição de justiça como equidade, no marco teórico que 

desenvolvemos.  

Retomando a teoria da justiça como equidade de Rawls – e sua proposta de 

distribuição de bens primários que leva em conta as diferenças –, Sen considera que 

embora a distribuição desigual entre desiguais seja uma condição necessária da 

justiça, isto não seria condição suficiente para produzir a justiça como equidade. A 

questão central para Sen é quanto ao que distribuir para produzir a justiça. 

Considerando as pessoas em suas diferentes necessidades e prioridades – reflexo 

de seus desejos e preferências – a tarefa da justiça é, na concepção seniana, agir 

para garantir liberdades efetivas, tornando as pessoas iguais em suas capacidades. 

A capacidade (capability), incluindo a oportunidade, refletiria a liberdade efetiva do 

indivíduo para fazer ou não escolhas que ele considere importantes para sua vida. 

Todavia, o problema da devida articulação e aplicação dos princípios da 

universalidade de acesso, integralidade e igualdade da assistência à saúde às ações 

de saúde pública não fica ainda resolvido satisfatoriamente, com a contribuição 

teórica de Rawls e Sen, sobre o que seria justo fazer para encontrar um caminho de 

ação diante da contradição entre recursos escassos e demandas crescentes 

(ARREGUY; SCHRAMM, 2005). 

A bioética de proteção busca integrar as contribuições de ambas as teorias da 

justiça, tentando com isso superar as insuficiências de ambas frente ao problema 

representado pela necessidade de ações pragmáticas capazes de atingir resultados 

efetivos, garantidos pelo Estado. A reflexão proporcionada por esta ferramenta da 

bioética aponta – considerando as desigualdades existentes no mundo – para a 

focalização das questões prioritárias por meio de políticas garantidas pelo Estado, 

como forma de diminuir as desigualdades. Direcionar as ações de saúde a partir da 

priorização de demandas de saúde que partissem da efetiva participação da 

população na tomada de decisão seria, segundo essa concepção, um meio para 

encontrar as soluções mais adequadas para equacionar o problema da justiça 

distributiva diante da contradição entre recursos limitados e demandas crescentes 

na área da Saúde. 

Como vimos anteriormente, quando tratamos do conceito de justiça como 

equidade, o problema crucial desta noção – problema contemporâneo na discussão 
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teórica sobre a justiça – está em encontrar razões que justifiquem abandonar a 

igualdade em favor de uma distribuição desigual. As teorias da justiça de Rawls e 

Sen, embora contribuam com noções importantes, não são suficientes para 

responder às questões de justiça distributiva na área da Saúde. Em meio às 

incertezas sobre o que fazer a partir das insuficiências teóricas, observadas nas 

teorias da justiça consideradas, a bioética de proteção aponta uma tarefa – uma de 

suas tarefas, a de proteger os vulnerados (SCHRAMM, 2012) – propondo a 

focalização das ações de saúde segundo o critério da prioridade das demandas, 

consideradas a partir da participação da população. 

Mas, como reconhece Jairnilson Paim (2009), o princípio de equidade não fez 

parte dos princípios do SUS, nem na Constituição, nem na Lei Orgânica da Saúde. 

O princípio central foi o da igualdade. Mas segundo o autor isso não significaria que 

o sistema, tal como foi pensado, não dispusesse de outros caminhos para chegar à 

escolha da ação moralmente mais justa, através do critério da necessidade e 

mediante a diretriz de utilização da epidemiologia para o estabelecimento de 

prioridades, para a alocação de recursos e para a orientação programática. De 

acordo com este autor, tais critérios permitiriam chegar à decisão, socialmente mais 

justa, que consistiria em oferecer mais recursos para os que mais precisassem. 

Chama a atenção que, para este autor, a noção de equidade seja vista como 

“polêmica”, “ambígua”, assim como outras noções, tais como “discriminação 

positiva”, que, em sua visão, serviriam a interesses de “organismos internacionais 

que não apoiam o desenvolvimento de sistemas de saúde universais” (PAIM, 2009, 

p. 57-58). 

A resistência à utilização do princípio de equidade, porém, não é o que se 

observa hoje em grande parte dos estudos que avaliam criticamente o sistema 

público de Saúde brasileiro. A despeito do ceticismo de muitos, a noção de equidade 

passou a fazer parte do vocabulário de muitas abordagens na análise das questões 

da área da Saúde. 

Uma razão plausível para o uso da noção de equidade na aplicação dos 

princípios constitucionais do SUS está no argumento de que, sem maiores 

ponderações no uso dos princípios, a tentativa de aplicação dos princípios 

constitucionais conduz a impasses insolúveis na prática. De fato, o conflito que 

resulta do desencontro entre os custos cada vez maiores na área da Saúde e a 
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demanda sempre crescente implica que um ou outro dos princípios constitucionais 

seria prejudicado. 

Assim, se os princípios instituídos não podem ser realizados de forma plena 

tal como expresso na Lei Orgânica da Saúde, cabe perguntar, afinal, o que 

significam? Como devem ser interpretados? Para que servem? Como devem ser 

aplicados quando da tomada de decisões? 

Duas interpretações contribuem para compreender o significado de tais 

princípios. A primeira vem de Arreguy e Schramm (2005, p. 123), os quais defendem 

a ideia de que 

 
[...] os princípios e diretrizes do SUS sejam revistos como princípios 
válidos prima facie, sabendo que, como tais, poder-se-á chegar, na 
melhor das hipóteses, ao “consenso por interseção” (overlapping 
consensus) proposto por Rawls e, na pior, à diminuição da qualidade 
das condições de saúde dos menos favorecidos, devido à 
impossibilidade de conciliar princípios norteadores contraditórios que 
se anulam reciprocamente, levando praticamente à situação da res 
nullius.  
 

A segunda interpretação não vê problemas nos princípios em si mesmos, mas 

desloca a dificuldade de sua realização para outro espaço: o das políticas públicas, 

como se vê a seguir. Nesse caso, eles constituem obstáculos externos ao SUS.  

 

3.2.2 Políticas públicas incongruentes 

 

A sugestão interpretativa que vem de Nelson Rodrigues dos Santos (2011) 

poderia ser qualificada como “incrementalismo” ou “gradualismo”. Para este autor a 

incongruência entre os princípios e sua implementação não está nos princípios em 

si; os obstáculos à implementação destes tem uma explicação política. Este autor 

analisa a contradição entre o SUS “legal”, isto é, o sistema configurado pelos 

princípios e diretrizes do SUS, e o SUS “real”, isto é, aquele que é o resultado das 

escolhas estratégicas de governo, sendo que algumas são congruentes com os 

princípios e outras são incongruentes. 

O autor observa que a Constituição Federal de 1988 e a Lei Orgânica da 

Saúde de 1990 fixaram os princípios e diretrizes que dão “o rumo maior da política 

pública de saúde do país” (SANTOS, 2011, p. 357). Esse rumo maior previa 

estratégias congruentes com os princípios e diretrizes do SUS na direção de uma 

mudança do modelo de atenção à saúde, baseado nas necessidades e nos direitos 
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da população. Esse modelo se orientava para o fortalecimento da Atenção Básica 

com a projeção da cobertura em aproximadamente 90% da população, da 

resolutividade em aproximadamente 90% das necessidades de saúde, e seu papel 

de ser porta de entrada preferencial, orientadora e ordenadora das linhas de cuidado 

integral, incluindo a assistência de media e alta densidade tecnológica. De acordo 

com este modelo se garantiria o acesso gratuito, humanizado, equitativo, de 

qualidade, em consonância com o direito humano à cidadania. 

Segundo o autor, na prática este “SUS legal” foi sendo implantado 

gradativamente, pelos gestores e sob o controle social do SUS, conscientes de que 

haveria dificuldades e reações contrárias a esse modelo – próprias daqueles que 

tinham interesses históricos adquiridos – e que teriam de ser enfrentadas e 

superadas gradativamente na medida das possibilidades das forças políticas e 

sociais do “SUS legal”. 

Entretanto, ao contrário do que se previa nessa visão de construção 

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

 

A formulação e realização das estratégias incongruentes com os 
princípios e as diretrizes do SUS ocorreram durante os últimos 20 
anos sem a participação dos gestores do SUS e dos conselhos de 
saúde. Ocorreu como política de Estado e não de Governo nos 
Ministérios da Fazenda, da Casa Civil, do Planejamento e do antigo 
MARE (Administração e Reforma do Estado), atravessando todos os 
governos durante as duas décadas. Esta política sugere o Estado 
como aparelho criador de mercado na produção de bens e serviços. 

 

As estratégias incongruentes levadas a efeito configurariam um desvio do 

modelo de sistema público de Saúde tal como foi desenhado originalmente pelos 

novos princípios e diretrizes. Exemplos de estratégias incongruentes: o baixo 

investimento do governo federal no financiamento do sistema público de Saúde 

enquanto privilegia políticas voltadas para o favorecimento do mercado da saúde no 

interesse da iniciativa privada; retração contínua do financiamento federal no período 

de existência do SUS ao lado do crescimento do financiamento estadual e municipal. 

Com isso o país passou a ter um dos piores financiamentos de saúde do mundo – 

340 dólares públicos per capita por ano e 3,4% do produto interno bruto (PIB) de 

recursos públicos para o sistema público de Saúde, sendo que a média nos países 

que contam com sistemas públicos de Saúde que mostram bom desempenho é de 

2000 dólares públicos per capita ao ano e 7 a 8% do PIB; política pública voltada 
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para subsidiar a produção e o consumo privado dos serviços de saúde; deduções do 

Imposto de Renda das Pessoas Físicas e no Imposto de Renda das Pessoas 

Jurídicas; não ressarcimento ao SUS pelas operadoras privadas dos planos de 

saúde, embora isso constitua uma obrigação legal. Esses dados constam em Santos 

(2011), então presidente do Instituto do Direito Sanitário Aplicado.  

Esse desvio seria responsável pela vigência de 

 
[...] outra política pública de saúde, “compensatória” aos 78% da 
população que não é associada aos planos e seguros privados de 
saúde, e seria complementar aos 22% de associados, com 
acessibilidade estratificada segundo os vários segmentos sociais. 
(SANTOS, 2011, p. 356) 
 

Note-se que o autor sinaliza para um sentido pejorativo do termo 

“compensatório”, servindo-se da expressão quase sempre entre aspas, usando-a 

como o adjetivo que melhor qualifica o que o SUS se tornou: um sistema que se 

estabiliza na condição de pobre e compensatório para a maioria da população 

brasileira. 

A ideia de que o problema está nas políticas públicas incongruentes na área 

da Saúde explicariam o “desmonte do SUS”. O desvio do ideal programático contido 

nos princípios constitucionais espelharia, segundo Rizzotto (2000), aquilo que o 

Relatório do Banco Mundial de 1995 recomendava: desaconselhar a 

descentralização com acesso universal e equidade, já que não haveria recursos 

governamentais suficientes; rever a moldura constitucional e institucional com o 

objetivo de atribuir ao governo federal o papel de regulamentar políticas para conter 

custos e restringir o acesso universal, estimulando o copagamento pelos serviços de 

saúde; estimular os planos e seguros privados; reduzir os investimentos públicos em 

assistência médica em prol de ações preventivas; priorizar os serviços públicos para 

a população pobre; e, por fim, limitar a tecnologia ou o seu acesso. Estas 

recomendações, que levaram ao “desmonte” do SUS, traduzem um modelo 

claramente neoliberal, que impacta negativamente a saúde pública, na medida em 

que diminui a responsabilidade do Estado na garantia desse bem social e o entrega 

ao mercado. 

O SUS pós-desmonte é o “SUS real”, resultado da política de Estado, 

atravessando todos os governos durante as duas décadas de existência desse 

sistema; o Estado agindo como um criador do mercado da saúde. Diante desse 
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quadro que consequências haveria para a realização dos princípios constitucionais? 

Como o subfinanciamento do SUS se reflete nos diversos níveis de assistência à 

saúde? Que ações e serviços de saúde são eleitos ou preteridos no atendimento? 

Em decorrência do financiamento insuficiente, segundo Santos, o acesso 

universal fica reduzido à Vigilância em Saúde, às urgências, imunizações – áreas 

que não interessariam ao mercado. Nos demais níveis – da Atenção Básica à 

assistência de média e alta complexidade – o resultado seria iníquo, precário, 

desumano, sobretudo àqueles que dependem exclusivamente do SUS. 

 

3.2.3 O papel do Estado e da participação social 

 

A materialização do direito a saúde de acordo com os princípios 

constitucionais do SUS pressupõe o papel central do Estado e da participação 

social. O Estado, como vimos acima, pode agir elaborando políticas congruentes (o 

que se esperou que fizesse) ou incongruentes (o que aconteceu de fato) com 

aqueles princípios. A participação social é uma condição necessária para o 

estabelecimento das prioridades de saúde, num contexto de recursos limitados, no 

qual o Estado deveria prioritariamente, se tivesse de escolher, proteger os 

vulnerados, conforme apontou a bioética de proteção. 

O resultado insatisfatório que a experiência de implementação do SUS 

apresenta, como vimos acima, motiva questionamentos e análises. “Em quais curvas 

do caminho perdemos o pé e desviamos?”, pergunta-se Gilson Carvalho, militante 

histórico da reforma sanitária e do SUS (SANTOS, 2011, p. 359). 

As análises feitas apontam para os determinantes eminentemente políticos. 

Duas diferentes explicações iluminam a avaliação da experiência histórica do SUS e 

das possíveis razões pelas quais o Estado não cumpriu seu papel elaborando 

políticas congruentes com os princípios constitucionais do SUS. 

A primeira análise aponta as resistências à consolidação do SUS. A 

implantação dos princípios ambiciosos, progressistas e de caráter público do SUS se 

defrontaria, no momento de sua concretização, com o legado histórico das forças 

sociais presentes no próprio campo da Saúde, forças que refletiam as diferenças 

sociais e interesses ideológicos e que se cristalizavam em comportamentos difíceis 

de reverter (MENICCUCI, 2009; DE MARIO, 2013). 
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Ao que parece, passado o primeiro momento em que a diversidade das forças 

políticas se juntou para conceber um novo paradigma para a assistência à saúde, o 

passado volta à cena trazendo consigo seus fantasmas, isto é, os antigos privilégios 

de classe daqueles que faziam da saúde um negócio lucrativo. 

O legado histórico se refletiria no processo político de construção do SUS 

continuando a modelar as identidades e clivagens sociais e estruturando os 

interesses privados na saúde e organizando-os com o propósito de influenciar os 

processos de decisão favoráveis a esses interesses. Essa configuração não 

contribuiu com a formação de uma identidade coletiva e lastreada na solidariedade 

enquanto valor característico do sistema. Ao contrário, as forças ligadas previamente 

ao regime privado de atuação na área da Saúde sustentaram o modelo de 

assistência privada e representaram um veto à universalização do sistema público, 

de acordo, portanto, com o tradicional interesse privado reinante antes da instituição 

do SUS. O resultado é que o que se constituiu a partir disso significa uma 

descaracterização dos propósitos do sistema único de Saúde levado a efeito pela 

falta de sustentação política e econômica. Nas palavras de Telma Menicucci (2009, 

p. 1.621): 

 
Meu argumento é que em função da fragilidade de suas bases de 
apoio, mais do que mera tradução prática de decisões, a implantação 
da reforma se mostrou, de fato, como um processo de formulação da 
política de saúde, cujo resultado será a consolidação de um sistema 
híbrido – público e privado –, apesar da definição legal de um 
sistema único, público, universal e gratuito.  
 

Esse caráter híbrido se consolida no final dos anos 1990, com 

regulamentações que formalizariam a dualidade do ponto de vista legal, normativo e 

institucional, enfraquecendo a proposta de um sistema público de Saúde, de caráter 

universalista, levando ao empobrecimento do sistema público através do 

subfinanciamento e reservando-o para os mais pobres. 

Outro aspecto da herança histórica que resiste e compromete o 

funcionamento do SUS é a dependência que o sistema público mantém em relação 

à rede privada prestadora de serviços – uma demonstração de submissão às assim 

ditas “regras de mercado”, como se a saúde fosse mera mercadoria (BERLINGUER; 

GARRAFA, 1996). De fato, parece ser interesse da rede privada prestadora de 

serviços vender seus serviços aos planos de saúde que, em geral, pagam valores 

mais altos pelos serviços e procedimentos, ou vendê-los ao sistema público, quando 
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o valor pago por este for superior ao do privado. Essa dependência do sistema 

privado cria situações que comprometem o sistema público, porque de fato se 

procura, em última instância, o lucro. 

Essa herança histórica, que se traduz na existência de dois sistemas 

paralelos, prejudica o sistema público porque consome seus já limitados recursos de 

diversas maneiras, por exemplo, por meio de subsídios públicos à produção e ao 

consumo privados dos serviços de saúde; de isenções tributarias especiais a 

hospitais privados de grande porte; do cofinanciamento público de planos privados à 

totalidade dos servidores e empregados públicos dos três poderes; da remuneração 

dos serviços assistenciais por produção, por meio da tabela de procedimentos e 

valores, cujos valores pagos são fixados muito acima do justo; pelo fato de que os 

serviços públicos prestados pelo SUS aos associados das operadoras privadas não 

são ressarcidos, embora isso devesse ser feito por lei; e pelo fato de que as 

operadoras privadas não ressarcem o SUS quando este presta serviços públicos 

aos associados dos planos privados, embora isso devesse ser feito, de acordo com 

a legislação (SANTOS, 2011). 

Esse quadro precisa ser, como enfatizam diversos autores, objeto de 

discussão – e de tomada de decisões 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 público tem de enfrentar, para ter 

maior efetividade e sustentabilidade, está na definição das formas de articulação do 

“mix” público-privado que se constituiu ao longo do tempo e que não tende a mudar. 

Isso significaria a construção social de 

 
[...] uma agenda radicalmente inovadora que supere a discussão 
focada apenas no sistema ‘único’ e possa levar a uma reconstrução 
do arcabouço regulatório do sistema de saúde [... com o objetivo de] 
publicizar a rede privada, fazendo valer o interesse público em 
função do imperativo legal de garantir o acesso universal. 
(MENICUCCI, 2009, p. 1.624). 
 

Menicucci (2009) enfatiza a falta de propostas consistentes, no âmbito do 

setor da Saúde ou mesmo da sociedade, para fazer progredir a relação público-

privado em direção a uma transição que a regulamente sob a lógica do interesse 

público. 

A discussão desse problema, capaz de rever a relação do sistema público 

com o sistema privado, não tem sido, todavia, segundo Menicucci (2009), objeto da 
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agenda política do governo. Isso se deveria, segundo Coelho (2010, p. 171), à 

resistência histórica de que tem sido capaz o setor privado e a “pretensa debilidade” 

do Estado em promover a justiça social. Nesse sentido, a participação da sociedade 

seria fundamental para fazer avançar a discussão da relação público-privado. 

Nos últimos anos, alguns movimentos têm mostrado que a sociedade quer 

que a saúde seja tratada como uma questão de política de Estado, associada ao 

desenvolvimento e à qualidade de vida e consolidada a partir de financiamento 

público estável. Exemplos dessa vontade podem ser vistos na temática da 3ª 

Conferência Nacional de Saúde, em 2007, que discutiu Saúde e Qualidade de Vida: 

Políticas de Estado e Desenvolvimento e o Pacto em Defesa do SUS (MENICCUCI, 

2009), aprovado em 2006. Esforços também têm sido dirigidos para a 

regulamentação da Emenda Constitucional nº 29 (EC 29), que fixa os percentuais 

que União, estados e municípios devem investir na área da Saúde. Caso seja 

aprovada a regulamentação da EC 29, 10% da Receita Corrente Bruta Federal 

deverá ser destinada ao SUS, elevando significativamente o investimento público 

para o custeio da saúde pública, ainda que, segundo Santos (2011), nem mesmo o 

valor percentual pleiteado nessa emenda seja visto como suficiente para financiar a 

Saúde. 

A importância e as formas de participação da sociedade estão previstas nas 

diretrizes do SUS. A diretriz que dispõe sobre essa importante responsabilidade – 

crucial para o futuro do sistema – impõe aos agentes públicos a criação de 

mecanismos de participação da comunidade na formulação, gestão e execução das 

ações e serviços públicos de Saúde, inclusive da normatização. As duas mais 

importantes instituições jurídicas que institucionalizam a participação da comunidade 

no SUS são as conferências e os conselhos de Saúde. Estas formas de participação 

representam estratégias reconhecidas de democracia no setor da Saúde (COELHO, 

2010). Mas outros mecanismos podem ser criados pelo Poder Público, destinados à 

participação da comunidade na gestão da coisa pública, tais como os plebiscitos, 

referendos, audiências, consultas públicas, entre outras formas novas que podem 

ser criadas (AITH, 2010). 

Mais recentemente, a partir de junho de 2013, assistiu-se a manifestações da 

população em muitas cidades brasileiras, semelhante às que eclodiram em diversas 

partes do mundo. Comentando o significado das manifestações nos Estados Unidos 

– Ocupem Wall Street –, a indiana Gayatri Spivak, professora da Universidade 
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Columbia e militante política reconhecida internacionalmente, avalia que as 

manifestações visam mudar a direção do desmanche do Estado de bem-estar social, 

o que seria, segundo ela, uma tarefa “crucial” (GODOY, 2011). Spivak, que publicou 

o influente ensaio Pode o subalterno falar? (SPIVAK, 2010), e que foi convidada 

pelos manifestantes a falar sobre o movimento que estimulou manifestações em 

mais de 80 países, afirma que, de modo geral, a luta que motivaria essas 

manifestações, em âmbito global, é a luta contra o capitalismo; contra a conexão 

entre ganância corporativa e movimento capitalista. Segundo a autora, a economia 

política praticada pelo capitalismo global exercita a corporativização generalizada de 

tudo, entre outros, saúde, educação, esportes, agricultura. Estudando recentemente 

as análises 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 justiça social é uma 

revolução permanente, é algo que precisa ser seguido, caso eles [os manifestantes 

de Wall Street] vençam ou não” (GODOY, 2011). 

O que estas manifestações significam no contexto brasileiro ainda está por 

ser devidamente interpretado (FREITAS, 2013; GERBAUDO, 2013; SAFATLE, 

2013). Mas chama a atenção que, entre os símbolos dessas manifestações, no 

Brasil, estava, entre os principais, a cobrança por políticas públicas de qualidade 

para a Saúde e, especificamente, a regulamentação da EC 29. 

A questão sobre se a participação social será capaz de colocar o Estado 

brasileiro nos trilhos, isto é, na perspectiva da saúde pública, entendida como 

perspectiva voltada para o interesse público e de acordo com os princípios 

constitucionais do SUS, está em aberto. Todavia, contra o otimismo de uma 

resposta positiva pesam sérios argumentos céticos, os quais põem em questão a 

própria natureza dos estados modernos, democráticos por definição, mas marcados 

pela dinâmica característica de tergiversar quanto a promover, de fato, a justiça 

social segundo o princípio da equidade. 

Segundo Coelho (2010), habituamo-nos a ver, especialmente no contexto 

europeu, que a democracia vem costumeiramente acompanhada da justiça 

equitativa e passamos a esperar que essas ideias estivessem sempre associadas, 

lógica e necessariamente, como nas relações de causa e efeito que nosso 

entendimento estabelece entre os processos naturais. Mas o fato é que não há entre 

essas ideias uma relação lógica e necessária. Nem a história confirma essa 
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associação. O que se passou nos estados europeus, regidos segundo os princípios 

do estado de bem-estar social, pode não se repetir em nosso contexto. Mesmo 

nesses estados que praticaram os princípios do estado de bem-estar social há sinais 

de que a prática da justiça equitativa está retrocedendo, e que de fato está em curso 

o desmonte deste modelo de Estado. 

 
Não podemos desconsiderar a hipótese de estarmos diante do fato 
da democracia, caso não encontremos os mecanismos adequados 
para promover equidade, ser capaz de conviver por muito tempo com 
desigualdades acentuadas. Não é de todo improvável que a 
democracia contemporânea tenha encontrado mecanismos para 
administrar e conter movimentos sociais por mais igualdade, não 
necessitando mais, a exemplo do caso brasileiro, a alternância de 
períodos de democracia com períodos de ditadura. (COELHO, 2010, 
p. 11) 
 

Considerando os múltiplos indicadores de saúde e os resultados 

apresentados pelo sistema de Saúde no Brasil, também para este autor, o processo 

de democratização da saúde no Brasil falhou, apesar da democracia ter se 

estabelecido formalmente, comprovando a tese de que a democracia formal não 

implica necessariamente em equidade. Reforça essa tese o fato de que já houve 

democracias sem equidade, como as democracias gregas clássicas, e continuam 

existindo no presente, nos cerca de 50 países que se tornaram democráticos no 

Leste Europeu e na região asiática; e o contrário também existe, isto é, ditaduras, 

como no Brasil, que iniciaram a ampliação da cobertura assistencial a toda a 

população, ainda que isso se deva a razões populistas, como estratégia do próprio 

regime. 

Se a democracia formal não implica equidade de fato, nem essa associação 

se comprova historicamente, isso implica que a busca da equidade precisa encontrar 

outros mecanismos para ser promovida, por exemplo, na forma de movimentos 

específicos com a finalidade de reduzir as desigualdades sociais em geral, e na área 

da Saúde em particular, e mecanismos para superar os obstáculos que se 

interpuseram no processo de consolidação da reforma sanitária. 

Nesse sentido, é crucial que a sociedade exerça, no espaço democrático, a 

vigilância necessária para garantir os avanços que foram conseguidos até aqui na 

área da Saúde – avanços institucionais, normativos, gerenciais entre outros – para 

reduzir as desigualdades. Como em um jogo em que os adversários em disputa 

lutam para avançar e ganhar posições com o objetivo de vencer, perdas e 
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retrocessos sempre são possíveis. Por isso é plausível pensar que a participação da 

sociedade é decisiva para a tarefa de impulsionar a pauta na agenda do governo a 

fim de rever as políticas públicas, se e quando estas se mostram incongruentes com 

os princípios constitucionais. Exemplos de políticas incongruentes foram, como 

vimos, o desmonte do SUS, por intermédio do subfinanciamento, e os rumos que 

tomaram a relação do sistema público com o sistema privado. No contexto de 

desigualdades sociais persistentes existentes no Brasil, o SUS tem papel decisivo 

na redução das desigualdades e na promoção da justiça social na área da Saúde. 

Esse sistema depende fundamentalmente da ação provedora do Estado e de sua 

tarefa redistributiva, mas é a sociedade que deveria dizer, em última instância, a 

quem o Estado deve servir e como. 
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4 AS PERSPECTIVAS TERAPÊUTICAS COM CÉLULAS-TRONCO:  

ESPERANÇAS E INCERTEZAS 

 

As PCT que estão sendo desenvolvidas em âmbito global têm como objetivo 

prático sua tradução em novas terapias para a abordagem e o tratamento de muitas 

doenças, para as quais a medicina existente não dispõe de recursos para curar ou 

dispõe de recursos apenas de controle, ou, ainda, de recursos cujas condições 

implicam exigências nem sempre possíveis ou fáceis de preencher; elas visam 

também a encontrar formas mais efetivas de tratar velhas doenças. 

Tais situações são perceptíveis, por exemplo, com as doenças de Alzheimer e 

Parkinson, que até hoje não têm cura, com o diabetes, que pode apenas ser 

controlado, ou com as doenças para as quais o transplante – de órgãos, de células 

ou de tecidos sadios – é a terapia indicada, o que implica dificuldades, entre outras, 

na obtenção dos respectivos materiais biológicos. 

Quando nos concentramos nas perspectivas terapêuticas que as pesquisas 

com células-tronco vislumbram, vemo-nos sob o signo de sentimentos ambíguos, de 

esperanças e incertezas que cercam o desenvolvimento das pesquisas na área. As 

esperanças sendo associadas às perspectivas de cura de muitas doenças; as 

incertezas, às muitas dúvidas entre os pesquisadores, quanto às reais possibilidades 

terapêuticas das células-tronco, relacionadas às pesquisas em curso. Há muita 

incerteza também quanto aos custos que as pesquisas poderão implicar e ao tempo 

necessário para desenvolvê-las. 

Se as pesquisas resultarem em fracasso, podem-se esperar frustrações, mas 

se resultarem em bem-sucedidas terapias, como muitos esperam, será necessário 

que se tenha paralelamente uma reflexão adequada sobre como os novos recursos 

terapêuticos serão distribuídos a aqueles que deles necessitarem. Levantam-se 

nesse sentido questões cruciais de justiça social e sanitária que exigem reflexão 

adequada do ponto de vista ético e bioético (SCHRAMM, 2005). Estarão disponíveis 

a todos indistintamente? Estarão disponíveis apenas a quem puder pagar por eles? 

Em um sistema de saúde pública, como o do Brasil, onde os recursos orçamentários 

para a Saúde não são suficientes para oferecer tudo a todos, que critérios serão 

usados para definir a política pública para a distribuição das novas terapias? Essas 

são algumas das questões cruciais que emergem diante da perspectiva de novos 

tratamentos com o uso das células-tronco. 
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Temos, portanto, duas questões: uma no plano dos fatos ou das coisas tais 

como elas são, isto é, da pesquisa biotecnológica e médico-científica. Nesse 

sentido, a primeira questão refere-se a quais perspectivas terapêuticas estão no 

horizonte dos ensaios clínicos e que podem vir a ser recursos médicos capazes de 

proporcionar a cura e/ou sobrevivência ou melhorar a qualidade de vida de 

pacientes. A outra questão situa-se no plano dos valores ou das coisas tais como 

elas devem ser e consiste em saber como possíveis novas terapias responderão às 

exigências da justiça social e sanitária. Em nossa investigação queremos saber se, 

com o surgimento de novas terapias com células-tronco, todos os que delas 

necessitarem terão acesso a elas, segundo o que exige o princípio da justiça 

entendido como equidade. 

Cabe, neste capítulo da investigação, esclarecer a primeira questão. Como já 

vimos, entre as duas questões – das coisas tais como elas são (fatos 

biotecnológicos e médico-científicos) e o das coisas tais como elas devem ser (o 

mundo dos valores), não haveria uma conexão lógica. Hume estabeleceu um corte 

radical entre essas duas realidades. Isso quer dizer que, embora novas e mais 

eficazes terapias possam ser desenvolvidas, isso não significa que elas venham a 

ser distribuídas a quem precisa. 

Diante da ausência de conexão lógica entre as duas realidades, a 

possibilidade de conexão entre elas deve ser feita com a apresentação de razões 

morais, que devem ser consistentes e coerentes, isto é, cogentes. Devemos, 

portanto, começar por esclarecer a primeira questão – os fatos biotecnológicos e 

médico-científicos relativos à células-tronco. Para isso, é necessário apresentar os 

aspectos conceituais fundamentais e, em seguida, esclarecer a questão principal do 

capítulo: as perspectivas terapêuticas com células-tronco. 

 

4.1 AS CÉLULAS-TRONCO HUMANAS E SEU POTENCIAL TERAPÊUTICO 

 

As células-tronco são definidas como células de um tipo especial, na medida 

em que têm propriedades peculiares, tais como “autorrenovação” (ou, 

sinonimicamente, “autorregenerarão” e “autorreplicação”), isto é, podem dividir-se e 

dar origem a mais células do mesmo tipo; e potencial de diferenciação, isto é, a 

potência de gerar tipos celulares desenvolvidos e especializados, tais como as 
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células da pele, músculos ou sangue (ISSCR, 2008; LABORATÓRIO NACIONAL DE 

CÉLULAS-TRONCO EMBRIONÁRIAS (LaNCE), 2014). 

Tais propriedades únicas e peculiares fazem das células-tronco um objeto de 

curiosidade científica e de interesse para a Medicina. A expectativa de cura para 

muitas doenças e transtornos faz aumentar o interesse da sociedade em geral pelos 

desenvolvimentos das pesquisas e pela aplicação clínica de possíveis resultados. 

 Sua importância para a saúde humana torna-a também motivo de múltiplos 

outros interesses, econômicos, industriais e comerciais, em razão dos quais se 

debate, entre outras questões, sobre como deve ser o regime de patentes 

(FERNANDES, 2012); e do interesse político (ou biopolítico), em razão do qual se 

colocam questões sobre como devem orientar-se as políticas públicas e como a 

participação da sociedade pode contribuir para a governança nesta área. O 

abrangente estudo de Acero (2011b) analisa o significado desta tecnologia 

inovadora no contexto do sistema econômico atual – o biocapitalismo – e o que ela 

representa, em particular, para os países emergentes, como o Brasil. 

As pesquisas que estão sendo conduzidas em âmbito global visam às 

finalidades de: “a) aplicações médicas para tratamento de doenças; b) compreensão 

do desenvolvimento humano, da diferenciação e da proliferação celular; c) geração 

de linhagens celulares humanas para teste de drogas in vitro” (ZAGO; COVAS, 

2004). 

 

O potencial terapêutico das células-tronco humanas 

 

A partir da crença no potencial terapêutico das células-tronco, o procedimento 

médico que está sendo pesquisado consiste em empregar estas células (ou as 

células originadas a partir das células-tronco), dirigindo sua diferenciação no sentido 

de um tecido específico, a fim de repor ou reparar tecidos lesados ou destruídos de 

um paciente (ZAGO; COVAS, 2004; ISSCR, 2008). A técnica tem sido empregada 

visando à recuperação de tecido neurológico (nos casos da doença de Parkinson e 

de lesão da medula espinhal), de tecido endócrino do pâncreas (no caso do 

diabetes) e das células musculares e vasos cardíacos (no caso da insuficiência 

cardíaca e do enfarte). Mas as potencialidades terapêuticas são amplas, em 

princípio, especialmente por intermédio da regeneração de qualquer espécie de 

tecido, tal como fígado, cérebro, medula óssea, músculos, miocárdio. É possível 
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substituir tecidos danificados em caso de infarto do miocárdio, de acidente vascular 

cerebral, doença de Parkinson, paraplegias, diabetes, doença de Chagas, entre 

outras. O tratamento consiste em inserir as células-tronco no sangue ou transplantá-

las diretamente para o tecido afetado ou, ainda, as células-tronco podem ser 

retiradas do tecido do próprio paciente a fim de que ocorra a regeneração (ZAGO; 

COVAS, 2004). 

As células-tronco, no entanto, variam segundo o potencial de diferenciação 

que as caracteriza. Alguns institutos internacionais empregam em seus relatórios 

científicos os termos totipotentes, pluripotentes e multipotentes para classificar as 

células segundo a distinta potencialidade de diferenciação 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 embrionários); pluripotentes ou multipotentes: 

aquelas que têm a capacidade de se diferenciar em quase todos os tecidos 

humanos, com exceção da placenta e dos anexos embrionários; oligopotentes: têm 

a capacidade de se diferenciar em poucos tecidos; unipotentes: têm a capacidade 

de se diferenciar em um único tecido. Observe-se que alguns trabalhos consideram 

as duas definições citadas -  pluripotentes ou multipotentes - como sinônimas; outros  

consideram multipotentes aquelas com capacidade de formar um número de tecidos 

menor que as pluripotentes (ACERO, 2011b).  

As células-tronco totipotentes e pluripotentes (ou multipotentes) estão 

presentes somente nos embriões. Nos primeiros três ou quatro dias, quando 

ocorrem as fases iniciais da divisão celular, as células são chamadas de 

totipotentes; após esse período, aproximadamente a partir do quinto dia de vida, 

quando o embrião atinge a fase de blastocisto, as células são pluripotentes ou 

multipotentes (ACERO, 2011b). 

De acordo com sua origem, as células-tronco são classificadas em 

embrionárias (CTE) e adultas ou somáticas (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. São 
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chamadas iPS, por referência à sigla em inglês induced pluripotent stem cells, e 

apresentam características semelhantes às células-tronco embrionárias (LaNCE, 

2014). 

A utilização de um ou outro tipo de célula nas pesquisas depende das 

vantagens que cada uma oferece. As CTE apresentam vantagens em relação às 

CTA, na medida em que são capazes de se diferenciar em um maior número de 

tecidos; pode-se mais facilmente controlar seu processo de crescimento e 

diferenciação; e porque estão presentes em maior quantidade e podem ser isoladas 

com mais facilidade. Há problemas éticos devido ao fato de serem derivadas de 

embriões; por outro lado, há também desvantagens no uso das CTE, uma vez que 

elas apresentam potencial tumorigênico e imunogênico humanos, cuja utilização é 

bastante restrita em muitos países (ACERO, 2011b). 

Se usadas na pesquisa, as células iPS ofereceriam diversas vantagens: 

supririam a potencial falta de embriões para pesquisa; e não acarretariam problemas 

de rejeição imunológica, uma vez que seriam as células-tronco do próprio paciente 

adulto que seriam utilizadas para regenerar seus tecidos ou órgãos danificados. 

Entretanto, também no caso destas células há diversos obstáculos no caminho, 

entre eles, ocorrências associadas ao câncer e outros fenômenos (ACERO, 2011b). 

As pesquisas com células-tronco adultas e embrionárias despertam muito 

interesse e se desenvolvem intensamente na área da chamada medicina 

regenerativa apontando para muitas possibilidades terapêuticas.  A medicina 

regenerativa - termo criado por William Haseltine (COMMITTEE, 2001) – denomina 

regeneração o processo fisiológico em que tecidos estruturam a reforma de partes 

do corpo. A medicina regenerativa aplica os princípios da engenharia e das ciências 

da saúde para a obtenção de substitutos biológicos que mantenham, melhorem ou 

restaurem as funções de órgãos 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 robótica, a ciências dos materiais, 

entre outros (ANVISA, 2014).  

Um dos exemplos de medicina regenerativa é a terapia celular, técnica que 

tem sido vista como uma das grandes esperanças da medicina do futuro 

(MARTÍNEZ, 2005). O que se busca com esta técnica é restaurar a função de um 

órgão ou tecido do corpo humano através, por exemplo, do transplante de células 

que possuam a capacidade de diferenciação.  
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Um tipo de terapia celular é o transplante de células-tronco hematopoéticas 

(TCTH) – muito frequentemente referido como transplante de medula óssea (TMO). 

Esta terapia é utilizada para o tratamento de doenças hematológicas malignas e 

não-malignas, imunodeficiências, aplasias, erros inatos de metabolismo e tumores 

sólidos.  Neste caso, a medula óssea do paciente é substituída pelas células 

progenitoras hematopoéticas de indivíduos sadios, ou por células de sua própria 

medula óssea após o tratamento médico adequado.  

A célula-tronco hematopoética é o tipo mais comum de célula-tronco adulta.  

São células primitivas que possuem a capacidade de auto renovação e 

diferenciação em diversos tipos de células, respondendo pela manutenção da 

hematopoese, isto é, a produção de células sanguíneas adultas. Elas podem ser  

obtidas em diferentes fontes: na medula óssea, no sangue periférico ou no sangue 

do cordão umbilical e placentário.  

O transplante de medula óssea constitui uma aplicação terapêutica bem 

sucedida das pesquisas com células-tronco adultas. O desenvolvimento dessa 

terapêutica – a mais bem testada até hoje, embora haja também uso terapêutico de 

células-tronco em outros casos, como por exemplo, olhos, pele e articulações, 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 esforços para conhecer as potencialidades terapêuticas das CTA as 

pesquisas têm investido também no desenvolvimento de medicamentos (DALEY; 

SCADDEN, 2008). 

 

4.2 O TRANSPLANTE DE MEDULA ÓSSEA: O CASO BEM-SUCEDIDO DE 

TERAPIA COM CÉLULAS-TRONCO 

 

A pesquisa com células-tronco hematopoéticas e sua conversão em uma 

terapia bem-sucedida transformou o transplante de medula óssea no “padrão de 

ouro” (gold standard) para a restauração 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 terapêutica e se tornou uma prática 
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bem estabelecida em âmbito global para a abordagem e o tratamento de diversas 

enfermidades do sangue. Atualmente, o TMO é o tipo de tratamento proposto para 

dezenas de doenças do sangue, tais como: leucemia aguda; leucemia mieloide 

crônica; leucemia mielomonocítica crônica; linfomas; anemias graves; anemias 

congênitas; hemoglobinopatias; imunodeficiências congênitas; mieloma múltiplo; 

síndrome mielodisplásica hipocelular; imunodeficiência combinada severa; 

osteopetrose; mielofibrose primária em fase evolutiva; síndrome mielodisplásica em 

transformação; talassemia major, entre outras. Apontam-se, hoje, aproximadamente 

70 tipos de doenças malignas e não malignas para as quais o TMO é a abordagem 

indicada e empregada amplamente. O tratamento da leucemia, espécie de 

desordem do sangue devida à proliferação descontrolada dos leucócitos (glóbulos 

brancos), foi a primeira utilização terapêutica das pesquisas com células-tronco 

(WORLDWIDE NETWORK FOR BLOOD AND MARROW TRANSPLANTATION 

(WBMT),  2013).  

Tecnicamente, o TMO consiste em substituir a medula óssea doente ou 

deficitária por células normais da medula óssea. O procedimento consiste em um 

processamento mínimo das células-tronco e sua reintrodução no paciente.  Com 

isso, pode-se conseguir a reconstituição de uma medula saudável. A medula é o 

tecido líquido-gelatinoso que se encontra no interior dos ossos, conhecido 

popularmente como “tutano”. Nele se produzem os componentes do sangue: os 

glóbulos vermelhos (hemácias), os glóbulos brancos (leucócitos) e as plaquetas 

(INSTITUTO NACIONAL DO CÂNCER (INCA), 2013). 

O TMO pode usar as células-tronco da medula do próprio paciente 

(transplante autogênico) ou a medula proveniente de um doador (transplante 

alogênico). Além da medula óssea, as células-tronco estão presentes também no 

sangue circulante e no sangue do cordão umbilical. Estas duas outras fontes de 

células-tronco constituem alternativas – mais apropriadas em determinadas 

situações – para a obtenção das células a serem transplantadas. Por exemplo, as 

células-tronco do cordão umbilical apresentam algumas vantagens em relação às da 

medula óssea, na medida em que o sangue do cordão possui uma concentração 

maior de células-tronco, embora, nesta fonte, estas células existam em menor 

volume; há menos risco de contaminação por vírus; há menos risco de reações 

imunológicas no receptor, devido ao fato de serem células imaturas; estas células 

têm melhor potencial regenerativo e desenvolvem atividade celular por períodos 
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mais prolongados (ACERO, 2011b). A desvantagem no uso destas células, como 

mencionamos acima, é que a quantidade de células-tronco extraída desse material é 

bem menor. 

Um fator crucial para a realização do transplante de medula óssea do tipo 

alogênico é a exigência de que haja compatibilidade genética (os genes do 

cromossoma 6) entre doador e receptor. Devido a essa determinação genética, as 

chances de um paciente encontrar um doador ideal entre irmãos – de mesmo pai e 

mãe – é de aproximadamente 25% (doador aparentado). No caso de doador 

aparentado que não seja irmão, as chances de compatibilidade são menores que 

5% (BOUZAS, 2012). 

A dificuldade representada pela exigência de compatibilidade genética, 

especialmente no caso do TMO não aparentado, é uma das razões pelas quais a 

estrutura para a oferta desse serviço de assistência médica, além de altamente 

especializada, torna-se complexa, na medida em que exige grande número de 

potenciais doadores, cujas características genéticas precisam ser devidamente 

registradas. A utilização de células-tronco do cordão umbilical exige a criação de 

bancos de armazenamento adequado deste material biológico. É necessário manter 

atualizados os meios de comunicação com os doadores de medula óssea para que 

possam ser localizados rapidamente quando forem solicitados para a doação. Por 

outro lado, os receptores precisam também estar registrados. Ainda, a busca por 

doador compatível envolve a conexão com registros internacionais. Por isso toda 

essa atividade é complexa e exige uma logística bem planejada. 

Para responder à exigência de compatibilidade numerosos bancos de dados 

de doadores de medula óssea e bancos de sangue do cordão umbilical e placentário 

(SCUP) foram criados em dezenas de países em todo o mundo. Segundo o 

levantamento de Bouzas (2011a) – Coordenador geral do REDOME e da Rede 

BRASILCORD - haveriam 95 registros formais distribuídos em diferentes países 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), instituição que congrega 64 registros em 44 países –, existiriam 

14.980.204 doadores cadastrados e 455.364 unidades de SCUP em 44 bancos de 

24 países (BOUZAS, 2011a). O número atual de doadores, cadastrados no âmbito 

da rede mundial (até 2014), seria, segundo Bouzas (relato pessoal), de 24.500.000 

doadores; o número de unidades de SCUP seria de 650.000.               
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Tais bancos servem às necessidades dos pacientes dos próprios países, mas 

também estão conectados internacionalmente com os bancos de outros países, 

atuando em rede para responder (solidariamente) ao desafio de encontrar a 

necessária compatibilidade. 

 

Transplante de medula óssea: panorama 

 

Desde que o primeiro TMO foi realizado, em 1957, o emprego desta 

tecnologia terapêutica vem crescendo exponencialmente em todo o mundo (WBMT, 

2013). O feito inédito rendeu ao seu pioneiro, Dr. Donnall Thomas, o Prêmio Nobel, 

em 1990. 

A Rede Mundial para o Transplante de Sangue e Medula (Worldwide Network 

for Blood and Marrow Transplantation (WBMT), uma organização científica sem fins 

lucrativos, anunciou que em dezembro de 2012 os TMO atingiram a marca de 1 

milhão de transplantes em todo o mundo. Esse número foi celebrado como um 

marco clínico de extrema importância, já que há 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 âmbito global é o 

autólogo, que usa, portanto, as células-tronco do próprio paciente. O transplante 

autólogo, no entanto, só pode ser usado para o tratamento de poucas doenças, pois, 

entre outras razões, está o risco de se reinjetar a mesma doença. O transplante com 

o uso de doador não aparentado tornou-se possível graças à estratégia dos registros 

internacionais de doadores, que contam hoje com doadores voluntários em todo o 

mundo; essa rede de doadores potenciais viabilizou o encontro de doador 

compatível para cerca de metade dos transplantes realizados em todo o mundo 

(WORLD MARROW DONOR ASSOCIATION (WMDA), 2013). 

Os TMO são realizados em praticamente todas as regiões do mundo (embora 

não em todos os países), atingindo a marca de 50 mil pacientes por ano. Em 

condições ideais, as taxas de sobrevivência sem doença atingem atualmente mais 

de 90% dos pacientes transplantados (WMDA, 2013). 

A importância do TMO como estratégia terapêutica em âmbito global foi 

reconhecida pela OMS. Segundo esta instituição, “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 padrão de cuidados de saúde 

para muitos pacientes, mas deve deixar de estar limitado a indivíduos ou países 

afluentes” (WBMT, 2013). 

 

4.3 OPORTUNIDADES TERAPÊUTICAS FUTURAS 

 

Expectativas e esperanças marcam a busca por terapias para a cura de 

transtornos e doenças com o uso de células-tronco. A esperança de encontrar novas 

formas de tratamento é alimentada também pela situação em que nos encontramos 

no tempo presente: o século XXI, observa Daley (2012), vai enfrentar uma carga 

crescente de falência de órgãos e doenças neurodegenerativas, que não serão 

susceptíveis de ser abordadas exclusivamente por medicamentos, exigindo novas 

abordagens terapêuticas, tais como a restauração da função do tecido. As 

abordagens praticadas até agora, que se tornaram rotina na Medicina pela via dos 

transplantes de órgãos – coração, pulmão, fígado, rim, intestino delgado e pâncreas 

–, tornar-se-ão inviáveis, entre outras razões, pela limitada disponibilidade de 

doadores e pelas dificuldades apresentadas pela rejeição imunológica. 

Para muitas doenças e distúrbios do envelhecimento para os quais não há 

cura, aplicações 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 terapêuticas com o uso de 

células-tronco pode ser vista pelo número de pesquisas que estão em andamento. O 

endereço eletrônico da base de dados <www.clinicaltrials.gov> – que consultamos 

em 2014 com o uso da palavra-chave “células-tronco” – informa que, atualmente, 

estão em andamento no mundo mais de 3.605 estudos para as mais variadas 

doenças. Pesquisa anterior, feita dois anos antes por Daley (2012), apresentou um 

número ligeiramente maior (4 mil) e revelou que a maioria dos ensaios refere-se a 

variações do transplante de medula óssea (mais de 1.200), para o tratamento de 

outras doenças, tais como as cardiológicas. Apresentamos esses dados tais como 

eles se encontram nas respectivas fontes, mas eles podem não traduzir a verdadeira 

quantidade de pesquisas para o uso de células-tronco em terapias: o número real 

pode ser bem maior, e os dados acima podem expressar apenas as pesquisas em 

fases mais avançadas (fases II e III). 
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Na avaliação de especialistas e estudiosos que acompanham a evolução das 

pesquisas com células-tronco, algumas oportunidades terapêuticas futuras já vão 

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, doenças autoimunes (tais como o diabetes melito, a 

miastenia, hipertiroidismo de Graves, o lúpus eritematoso sistêmico e a esclerose 

sistêmica); doenças cardiológicas; hematológicas; odontológicas; e no tratamento de 

traumas dos sistema nervoso periférico, decorrente de acidentes. 

Entre as doenças mais frequentemente citadas pelos estudiosos e 

especialistas como exemplos de oportunidades terapêuticas futuras, estão a doença 

de Parkinson, o diabetes e as doenças cardíacas (DALEY, 2012). 
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5 O TRANSPLANTE DE MEDULA ÓSSEA NO BRASIL 

  

Este capítulo visa a examinar a prática dos transplantes de medula óssea no 

Brasil, com a intenção de observar se o princípio da justiça entendido como 

equidade no acesso a essa terapia por todos os que dela necessitarem se realiza ou 

não, levando-se em conta as características socioeconômicas, sanitárias, regionais, 

e a diversidade genética do contexto brasileiro.  

Tendo em vista que o transplante de medula óssea pode ser considerado o 

caso bem-sucedido de aplicação terapêutica com o uso de células-tronco, sua 

prática constitui um caso interessante de ser observado. Em nossa investigação, 

interessa saber se ele atende àquela exigência fundamental da justiça, válida para 

toda aplicação terapêutica com células-tronco que venha a ser desenvolvida, qual 

seja, de que todos os que necessitem dessa terapia possam finalmente participar 

desse benefício (BENDER, 2005).  

Mostraremos, em primeiro lugar, a inserção desta tecnologia no Brasil, 

incluindo a rede de instituições que a estruturam, constituída pelo conjunto de 

serviços destinados a registrar, em todo o território nacional, os doadores e os 

receptores de medula óssea, pelos bancos de sangue de cordão umbilical e 

placentário e pelos centros de transplante de medula óssea, entre outros. 

Apresentaremos o marco legal específico desta modalidade de transplante e os 

recentes direcionamentos éticos que orientam sua prática, como as estratégias para 

diminuir o número dos que ficam excluídos do TMO, seja devido às desigualdades 

regionais na oferta dessa terapia, incluindo os serviços médicos associados a ela, 

seja devido à desigual representação genética no registro de doadores ou, ainda, 

devido à insuficiente infraestrutura do sistema, que impede o acesso equitativo.  

Em seguida, pretendemos descrever e interpretar as questões morais que a 

prática dos TMO levanta em âmbito global e, em particular, no Brasil. Nesse sentido, 

levando em consideração o princípio bioético da justiça, entendido como equidade 

no acesso aos benefícios dos avanços biomédicos para todos os que deles 

necessitarem, procura-se observar se o uso das células-tronco hematopoéticas 

(CTH) na prática dos transplantes de medula óssea, tal como ela ocorre no Brasil, 

satisfaz aquela exigência de justa distribuição. A análise bioética se completa 

enfatizando a legitimidade moral de medidas de proteção por parte do Estado, tal 

como defende a bioética de proteção, em relação aos que, devido às diversas 
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espécies de desigualdades que marcam o contexto brasileiro – regionais, sanitárias, 

socioeconômicas e na representação da diversidade genética, entre outras –, 

possam ficar excluídos, como de fato ficam, do acesso ao benefício que esta terapia 

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

 

5.1 BREVE HISTÓRICO E ESTRUTURA DO TMO NO BRASIL  

 

A técnica foi introduzida em 1979, ano em que se realizou o primeiro TMO no 

Brasil. Desde então, o país vem multiplicando o número de centros de transplantes – 

hoje são mais de 70 em todo o território nacional – e estruturando uma complexa 

rede para a viabilização dessa modalidade de assistência médica. Entre as 

principais instituições que fazem parte dessa estrutura estão o Registro Nacional de 

Doadores de Medula Óssea (REDOME), o Registro Nacional de Receptores de 

Medula Óssea (REREME), que registra os pacientes indicados como candidatos a 

receptores de medula óssea em âmbito nacional, e a Rede Nacional de Bancos de 

Sangue de Cordão Umbilical e Placentário (Rede BRASILCORD), de caráter público. 

O REDOME, criado em 1993, passou a ser administrado, a partir de 1999, pelo 

Instituto Nacional do Câncer (INCA) por intermédio de seu Centro de Transplante de 

Medula Óssea (CEMO). Este centro, criado em 1983, administra o registro dos 

doadores não aparentados por meio dos centros de TMO do país.  

A importância dessa estrutura de registro de doadores pode ser vista pelos 

números que traduzem sua atividade: em 2000, eram apenas 12 mil doadores 

inscritos no REDOME, número 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 possível o encontro de doador compatível para cerca de 70% 

dos TMO realizados no país (INCA, 2013). O REDOME é o terceiro maior banco de 

dados do gênero do mundo, atrás apenas dos registros dos Estados Unidos (quase 

7 milhões de doadores) e da Alemanha (quase 5 milhões de doadores).  

 

A Rede BRASILCORD, que articula os bancos de SCUP, ocupa um lugar 

importante para a eficiência do sistema de TMO, na medida em que o recurso a 

essa fonte – as células-tronco do cordão umbilical – aumentam as chances de 

encontrar doadores para os pacientes que necessitam desta tecnologia terapêutica 
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(INCA, 2013). Além disto, a utilização das células dessa fonte apresentam diversas 

vantagens em comparação com as células-tronco da medula óssea, como vimos 

anteriormente. 

O aproveitamento deste material biológico mostra-se vantajoso também do 

ponto de vista econômico, já que sua importação custaria dezenas de vezes mais, 

devido aos custos associados à operação de identificação do tipo genético e de 

importação do material (ACERO, 2011b).  

Porém, a instalação de bancos públicos de SCUP – caso venha a ser uma 

conquista em todas as regiões do país – teria também uma dimensão moral, na 

medida em que isso contribuiria para aumentar a representação da diversidade 

genética da população brasileira. Embora o aumento da quantidade e da diversidade 

do acervo genético específico do Brasil seja um dos objetivos da Rede 

BRASILCORD (INCA, 2013), este objetivo ainda não foi satisfatoriamente 

alcançado; há regiões do país, assim como grupos sociais e etnias de doadores, que 

carecem de representação (ACERO, 2011b). A razão pela qual o aumento da 

representação da diversidade genética nos registros de medula óssea e nos bancos 

públicos de SCUP tem uma dimensão moral está no fato de que, sem essa 

representação, aqueles indivíduos que pertençam a grupos sociais e etnias cujas 

características genéticas não estejam representadas nos registros de doadores de 

medula óssea, não têm as mesmas oportunidades de encontrar um doador 

geneticamente compatível.  

A falta dessa oportunidade de acesso ao TMO por razões biológicas 

(compatibilidade) – falta que poderia ser evitada, em princípio, com uma 

representação genética pelo menos equitativa dos grupos sociais e etnias existentes 

no país – significa uma injustiça para com os indivíduos que pertençam a esses 

mesmos grupos sociais e etnias. Uma forma de fazer justiça como equidade seria 

proporcionar a igualdade de oportunidade para todos os grupos sociais e etnias e a 

representação genética equitativa de todos os grupos e etnias seria uma das 

condições necessárias para isso. Outra condição seria, certamente, proporcionar 

efetivamente o benefício do TMO a todos os que dele necessitarem, segundo a 

medida do princípio da justiça como equidade e segundo a bioética da proteção, isto 

é, distribuindo o benefício de modo desigual a fim de atender prioritariamente 

aqueles que mais precisam (os mais desiguais), e protegendo os mais fragilizados, 

na medida em que são vulnerados socialmente ou suscetíveis de vulneração.  A 
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desvantagem sistemática de grupos ou  etnias em encontrar doador compatível ou a 

morte de algum paciente por essa razão têm uma dimensão moral, na medida em 

que, em ambas as situações, estamos diante de realidades injustas, desnecessárias 

e evitáveis. Desnecessária, na medida em que se poderia corrigir a desvantagem 

sistemática através de uma distribuição equitativa do benefício entre todos os grupos 

e etnias levando em consideração os que se encontrem em maiores desvantagens; 

evitável, na medida em que a oportunidade de acesso ao benefício por aqueles que 

não teriam outra condição de acessá-lo senão através de uma política pública de 

distribuição do benefício voltada para estes, significaria a oportunidade de contar 

com um recurso de eficácia reconhecida no tratamento e cura de muitas doenças,  

que, do contrário, poderia levá-los à morte.    

 

5.2 LEGISLAÇÃO E DIRETRIZES  

 

Os transplantes de medula óssea no Brasil estão submetidos, de modo geral, 

à política nacional de transplantes, tal como a regulamenta a Portaria Nº 2.600, de 

21 de outubro de 2009 (BRASIL, 2009). 

 O regulamento técnico especifica as indicações para a realização do 

procedimento; da seleção de doadores; dos critérios para a seleção e busca de 

doadores não aparentados no registro nacional e nos registros internacionais; das 

equipes, serviços e órgãos envolvidos no sistema, entre outros aspectos. A Portaria 

estabelece as atribuições do SNT e do INCA quanto à identificação e busca de 

doadores para receptores nacionais e internacionais (BRASIL, 2009) e define  

importantes medidas destinadas a aperfeiçoar a supervisão, o gerenciamento e o 

controle das listas de potenciais receptores estaduais, regionais e nacionais, assim 

como garantir a equidade e a transparência na distribuição de órgãos e tecidos para 

transplantes e enxertos (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009).  

A Agência Nacional de Vigilância Sanitária ocupa papel central na estrutura 

do serviço de transplante de medula óssea definindo os critérios para 

funcionamento, segurança do usuário, autorizações de funcionamento, assim como 

na fiscalização da prática dos transplantes (SOCIEDADE BRASILEIRA DE 

TRANSPLANTE DE MEDULA ÓSSEA (SBTMO), 2008). 

O SNT e o INCA têm, cada qual, atribuição específica para a realização dos 

TMO. Cabem ao SNT o controle, a avaliação e regulação das ações 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 âmbito nacional 

e internacional, de doador não aparentado de células-tronco hematopoéticas para 

receptores nacionais e internacionais, o ressarcimento dos procedimentos de 

identificação, bem como a gerência técnica e operacional da atividade (BRASIL, 

2009; BOUZAS, 2012).  

É atribuição do INCA a manutenção dos cadastros do REDOME, REREME e 

RENACORD. À equipe especializada autorizada para a realização de transplantes 

cabe a responsabilidade de manter atualizadas as informações sobre a situação 

clínica dos pacientes inscritos por ela na lista. A atualização das informações é 

crucial, especialmente daquelas que dizem respeito aos critérios de seleção, que 

são levados em consideração no momento de decidir o destinatário do órgão ou 

tecido (BRASIL, 2009).  

De modo geral, pode-se concluir que o serviço de transplante de medula 

óssea no Brasil conta com uma boa estrutura institucional e uma ampla 

regulamentação formal. Resta saber, diante desse quadro e de seus resultados 

efetivos, quais são as considerações a fazer do ponto de vista bioético. A começar 

pelo princípio da justiça como equidade no acesso aos TMO, cabe perguntar se 

todos os que necessitam dessa tecnologia terapêutica têm acesso a ela em 

condições de igualdade, e, mais especificamente, em condições 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 reflexão bioética considera que os vulnerados socialmente ou 

suscetíveis de vulneração sejam objeto da ação protetiva do Estado (SCHRAMM, 

2006, 2012). Nesse sentido, cabe perguntar se aqueles que necessitam do TMO e 

se encontram na condição social de vulneração acima descrita podem contar, de 

fato, com mecanismos que lhes façam justiça, isto é, que os protejam de forma 

adequada e suficiente, a começar por incluí-los no círculo dos beneficiários do TMO.  

 

5.3 QUESTÕES BIOÉTICAS 

 

O objetivo deste capítulo é investigar a desigualdade na distribuição dos 

transplantes de medula óssea que se observa em nível mundial. Em seguida 

consideraremos o problema da diversidade genética, as dificuldades que ela 
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acarreta para a realização dos TMO e as estratégias para enfrentá-las. Por fim, 

trataremos da experiência brasileira de TMO e de como os problemas bioéticos 

envolvidos nessa atividade são percebidos.       

 

5.3.1 Perspectiva global: desigualdades regionais 

 

O TCTH é, reconhecidamente, uma terapia bem-sucedida em âmbito global. 

Mas a distribuição deste recurso biomédico é bastante desigual, considerando o 

grau de participação das diversas regiões no acesso a esse benefício. Por isso, 

quando se procura pensar a partir das exigências da justiça distributiva desta 

tecnologia terapêutica em âmbito global, faz-se necessário conhecer a situação em 

que se encontram os diversos países e regiões, relativamente ao acesso e à 

incorporação desta tecnologia nos sistemas de Saúde dos respectivos países. Isso é 

tanto mais importante quando se considera que esta tecnologia representa 

investimentos significativos – da sociedade e de governos – e há países nos quais a 

escassez de recursos, que em princípio atinge a todos, é mais dramática. 

A American Society of Hematology (ASH) oferece alguns dados importantes, 

que abaixo destacamos. Segundo ela, em dezembro de 2012, quando se 

comemorou a realização do milionésimo transplante (TCTH), havia em 

funcionamento 1.450 centros de transplante, distribuídos por 72 países e espalhados 

pelos cinco continentes. O crescimento do número de transplantes também 

impressiona: de 10 mil em 1985, para 50 mil em 1990, 100 mil em 1994, 500 mil em 

2004 e 1 milhão em 2012 (NIEDERWIESER et al., 2013). 

O mapa da realização dos transplantes, todavia, revela uma distribuição 

dramaticamente desigual: 53% dos transplantes são realizados na Europa, 31% nas 

Américas, 14% na Austrália e 2% nas regiões do Leste-Mediterrâneo e África 

(NIEDERWIESER et al., 2013). 

Segundo outra fonte de dados, dos mais de 50 mil transplantes de medula 

óssea realizados anualmente no mundo (dos quais 53% são autólogos e 47% são 

alogênicos), 50% deles ocorrem na Europa, 28% nos Estados Unidos, 19% na 

região do Pacífico-Asiático e 3% na região leste do Mediterrâneo (NATIONAL 

MARROW DONOR PROGRAM (NMDP), 2013). 
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Os números mostram que, apesar do aumento expressivo de TCTH no 

mundo, que atingiu a marca de 1 milhão em 2013, ainda há grandes diferenças entre 

as regiões (NIEDERWIESER, 2013). 

A implantação de centros de transplantes em um país é importante para a 

difusão da terapia (TCTH), já que a realização do transplante, especialmente o do 

tipo alogênico não aparentado, depende muitas vezes da colaboração entre os 

países que participam da rede global de registro de doadores de medula óssea e de 

bancos de sangue do cordão umbilical. Segundo a rede mundial World Marrow 

Donor Association (WMDA, 2013), que organiza o sistema de doações, o número de 

doadores - incluindo os registros de doadores de medula óssea e os bancos de 

cordão umbilical – estaria em 22 milhões de doadores. Segundo Bouzas (relato 

pessoal), este número estaria em 2014, em 24,5 milhões de doadores. Estima-se 

que cerca de 30% dos TCTH do tipo alogênico não aparentado envolvem os 

doadores de medula óssea registrados e as células-tronco armazenadas nos bancos 

de cordão umbilical de diferentes países (NIEDERWIESER et al., 2013). 

Se tentarmos levantar dados mais concretos sobre a atividade de TCTH na 

América Latina, vamos encontrar dados ainda muito incipientes e que mostram que 

a atividade dos TCTH é, de modo geral, ainda muito precária ou inexistente na 

América Latina, salvo poucas exceções, como veremos. 

Em outubro de 2013, especialistas em TCTH dos diversos países da América 

Latina reuniram-se com o objetivo de incentivar o desenvolvimento dessa tecnologia 

nos países da região. A realização do evento, estimulada pela OMS e pela WBMT, 

reuniu especialistas nacionais e internacionais em Salvador (BA). Os representantes 

dos países participantes – Paraguai, Colômbia, Venezuela, Peru, Panamá e Costa 

Rica, além do Brasil – apresentaram as experiências com o TCTH em seus 

respectivos países. O que resultou de concreto desse encontro foi um relatório com 

informações e conclusões que seriam encaminhadas aos representantes de 

governos dos países presentes. (BAHIA, 2013). 

O que observamos na tentativa de levantar dados mais concretos sobre a 

atividade de TCTH em âmbito global é que, embora essa tecnologia já venha sendo 

aplicada há décadas, sua incorporação pelos diversos países, quando isso de fato 

acontece, se dá de modo bastante desigual. A razão disso é que esse 

empreendimento depende de um conjunto de fatores, entre os quais o apoio 

governamental, a existência 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 América Latina, com exceção de Argentina, Chile, Uruguai e Brasil, os 

demais países têm pouco ou nada a relatar de positivo sobre o TMO em seus 

países, como veremos mais adiante. A realização de transplantes, de modo geral, a 

começar pelo de órgãos e tecidos, é uma tarefa vista como difícil na América Latina, 

que estaria apenas começando a introduzir essas atividades terapêuticas 

tecnologicamente avançadas (TRANSPLANTE..., 2014). Na avaliação de Humberto 

Bohórquez, chefe do Departamento de Transplantes do Seguro Social, na Colômbia, 

a América Latina é uma região onde a quantidade de procedimentos ainda é muito 

limitada frente à demanda existente; ainda “se trabalha com as unhas”, afirma, 

referindo-se à falta de recursos naquele país (TRANSPLANTE..., 2014).  

O que se observa também é que, com a incorporação da tecnologia do TMO 

em âmbitos regionais, foram surgindo organizações de países transplantadores nas 

respectivas regiões, a fim de coletar dados e trocar experiências. Por exemplo, os 

dados europeus estão sendo registrados desde 1965 pelo European Group for Blood 

and Marrow Transplantation (EBMT). Os dados não europeus anteriores a 1969 

foram colhidos pelo Center for International Blood and Marrow Transplant Research 

(CIBMTR), e são atualizados com os dados fornecidos pelas organizações regionais 

(NIEDERWIESER et al., 2013). Nota-se, então, que a organização 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 região 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 informações do LABMT ainda estavam sendo esperadas. Pasquini 

representa o CIBMTR no WBMT e está integrado às atividades do LABMT. 
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Resta evidente, portanto, que a América Latina só muito recentemente 

começa a organizar-se para expandir a atividade de TCTH na região. Como 

reconheceu Bouzas (LABMT, 2012), a América Latina era, juntamente com a África, 

a região que não tinha representação na WBMT. 

Um dos objetivos principais que estimulou a constituição do LABMT foi que 

esta organização poderia contar com os dados da atividade de transplantes de 

células-tronco na região. Com isso, seria possível fazer uma correta reflexão sobre a 

importância 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 

relação entre os centros transplantadores, ajudando no avanço do desenvolvimento 

científico na região, protegendo os pacientes e criando um ambiente regulatório na 

região (LABMT, 2012). É importante notar que a América Latina conta com 160 

centros de TCTH. 

Segundo o relato da LABMT (2012), a criação desta sociedade começou a ser 

desenhada em 2011 durante encontro da Sociedade Brasileira de Transplante de 

Medula Óssea (SBTMO) no Rio de Janeiro. Seu objetivo mais importante seria o de 

representar a região da América Latina na rede mundial WBMT, que por sua vez, 

apresenta-se como uma organização cuja missão seria promover a excelência no 

transplante e doação de células-tronco e na terapia celular. A cooperação com 

organizações regionais visaria a estimular as atividades científicas e educacionais e 

os empreendimentos na área. 

A organização de uma associação regional para o desenvolvimento da 

atividade de transplante de medula óssea foi justificada com o argumento de que 

muitos países da América Latina dispunham de centros hematológicos, mas não 

tinham sociedades de transplante de medula óssea, 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 estruturação organizacional, os dados 

disponíveis em âmbito mundial poderiam ser compartilhados pelo grupo latino-

americano, que contribuiria com seus dados para a organização mundial WBMT. 

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

dimensão global e as atividades continuam crescendo ano após ano. Por isso, 
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haveria a necessidade urgente de colaboração não somente de cientistas e 

médicos, mas também de autoridades nacionais de Saúde, dos registros de 

doadores e de muitos outros grupos. Nesse sentido, os centros deveriam estar 

conectados nos âmbitos nacional, internacional e global. O objetivo final da WBMT 

seria desenvolver uma rede entre comunidades, regiões e sociedades, com a 

finalidade de promover o acesso e otimizar o transplante de células-tronco em 

âmbito global. Ainda segundo Pasquini, haveria excelentes programas de TMO na 

América Latina. Todavia, ele alerta que cuidados deveriam ser tomados antes de 

integrar a comunidade porque, na América Latina, com uma população de mais de 

600 milhões de habitantes, existem relativamente poucos centros transplantadores 

disponíveis e os laços que os unem estão apenas frouxamente articulados. Por isso, 

segundo ele, a WBMT busca facilitar a integração e ter representantes da região 

cooperando com a OMS. 

Observa-se, portanto, que a OMS desempenha um papel ativo na expansão 

das atividades do TMO. Em 2011 ela estimulou a WBMT a promover os TMO na 

região do Pacífico Asiático, nos países nos quais não havia programas de 

transplantes com células-tronco ou a atividade era reduzida. Segundo o LABMT 

(2012), as iniciativas decorrentes dos encontros (em Hanói, Vietnã) foram muito 

bem-sucedidas, com a presença de especialistas no TMO e políticos da região. Por 

isso, segundo Bouzas (LABMT, 2012), seria importante para a região latino-

americana articular-se internamente, bem como poder representar a região na 

WBMT. 

Um olhar sobre a América Latina mostra que, salvo algumas exceções, a 

atividade de transplantes de medula óssea ainda é inexistente em boa parte dos 

países ou existe apenas alguma atividade pontual em outros. Após o encontro da 

LABMT em San Diego, em 2012, a situação de cada país foi descrita da seguinte 

maneira (LABMT, 2012): 

· Bolívia, Paraguai, República Dominicana: não existe TMO nestes países. 

· Costa Rica, Venezuela: não houve registro de qualquer atividade de TMO 

nestes países. 

· Colômbia: tem uma associação nacional de hematologia e há esforços para 

iniciar um setor de transplante. 

· México: tem uma sociedade de hematologia com 400 membros; um grupo 

mostrou interesse em realizar TMO e estão se organizando para isso. 
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· Equador: tem dois grupos realizando TMO. 

· Panamá: tem dois médicos muito ativos na área. 

· Peru: tem uma associação de hematologia, uma unidade de TMO e há planos 

para a criação de mais duas unidades. 

· Argentina: tem uma sociedade de hematologia que inclui um setor de TMO. 

Este país, no entanto, já dispõe de um registro nacional de doadores que 

trabalha com a BMDW e a WMDA. 

· Chile: tem médicos muito ativos; tem um grupo de TMO no âmbito de uma 

sociedade de hematologia e o país realiza mais de 400 transplantes por ano. 

· Uruguai: relataram-se significativas atividades na área e o país estaria 

realizando mais de 70 TMO por ano. Existe uma sociedade de hematologia e 

o Instituto Nacional de Donación y Trasplante de Células, Tejidos e Órganos 

(INDT), do Ministério de Salud Pública. O país ainda conta com um fundo 

nacional para financiar todos os transplantes e registros nacionais que 

trabalhariam com BMDW e WMDA. Além disso, o país dispõe de todos os 

dados sobre o que se realiza em seu território nesta área. 

· Brasil: além do sistema de TMO ser parte do sistema de saúde pública e 

contar com o REDOME, REREME e RENACORD, entre outras instituições, o 

país conta com uma sociedade que reúne especialistas no transplante de 

medula óssea – a SBTMO. Em 2012, o país realizou 2.016 transplantes. 

 

5.3.2 Perspectiva global: a diversidade genética 

 

Na medida em que pressupõe a compatibilidade genética entre doador e 

receptor, o TMO precisa levar em conta a diversidade genética (ou variação dos 

tipos genéticos) que caracteriza a população na qual esta terapia venha a ser 

aplicada. Satisfazer a exigência de compatibilidade genética é crucial para a 

realização do transplante de medula óssea e para as chances de sucesso do 

procedimento. Esta exigência afeta principalmente o TMO do tipo alogênico, uma 

vez que neste caso é preciso lidar com as dificuldades de encontrar doador 

compatível.  

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

compatível seja em si mesmo uma grande dificuldade, a exigência de 
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compatibilidade torna-se ainda mais difícil de ser preenchida, no caso do Brasil, 

devido à diversidade genética e à miscigenação que caracteriza a população 

brasileira. O problema consiste em que, se um grupo populacional que se 

caracteriza por determinada identidade genética não estiver representado nos 

registros de doadores de medula óssea, não haverá, nesse exemplo extremo, 

oportunidade de acesso à terapia do TMO para os potenciais receptores que 

precisarem de doadores daquele grupo populacional/genético. Por isso, se 

aplicamos o conceito de justiça como equidade no acesso ao TMO, temos de 

concluir que é necessário que a representação dos tipos genéticos nos registros de 

doadores corresponda à diversidade genética dos grupos populacionais. Por isso 

este sério problema precisa ser devidamente examinado. 

Antes de fazê-lo, porém, precisamos esclarecer uma questão conceitual que 

atravessa a literatura quando se trata de abordar este problema: o uso das 

categorias raça e etnia, que amiúde aparecem associadas à diversidade genética 

dos grupos populacionais. Em outras palavras, a diversidade genética é associada 

frequentemente a grupos populacionais que, por sua vez, são identificados segundo 

características vistas como étnicas e/ou raciais. O problema é que o uso dessas 

categorias, e, sobretudo da categoria raça, é muito controverso. Apesar disso, o uso 

desta categoria é corriqueiro em diversos contextos, como, por exemplo: em estudos 

de populações (censos demográficos); na linguagem cotidiana e acadêmica; nas 

manifestações de movimentos políticos que lutam por direitos ditos raciais; e, 

finalmente, também na literatura científica que aborda o acesso dos diferentes 

grupos populacionais – percebidos como raças – ao recurso terapêutico do TMO. 

Examinaremos esse problema a seguir.  

 

Raça e etnia 

  

Boa parte da literatura, especialmente norte-americana, que analisou a 

questão do acesso ao TMO, observou que a não consideração da identidade 

genética que, segundo o entendimento de muitos autores, caracterizaria as raças e 

etnias existentes naquela sociedade, implicaria excluir muitos potenciais pacientes 

pertencentes a determinados grupos populacionais do acesso a esse recurso 

terapêutico.  
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Tal raciocínio supõe, portanto, que raça e etnia estão correlacionadas, isto é, 

que os traços inscritos no corpo (cor da pele, forma do nariz, entre outros), que 

caracterizariam uma raça, correspondem à ancestralidade – à etnia – de um grupo 

(origem geográfica); em segundo lugar, o raciocínio supõe 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 raça e etnia é 

problemático e confuso.  

Essa questão conceitual precisa ser abordada, em primeiro lugar porque dá 

margem a muitas disputas e uma resposta a ela, qualquer que seja, terá 

consequências práticas importantes, tais como a definição de políticas públicas 

orientadas por esses conceitos; em segundo lugar porque se avalia ser esta questão 

muito importante para as considerações feitas a partir do princípio da justiça na 

distribuição do TMO.  

 O uso da categoria raça no discurso e na prática da Medicina foi duramente 

criticado e cabalmente recusado pelo especialista em genética humana Sérgio Pena 

(2005). Segundo este autor, o conceito de raça faria parte do arcabouço canônico da 

Medicina, isto é, a ideia de que cor e/ou ancestralidade biológica seriam relevantes 

como indicadores de predisposição a doenças ou de resposta a fármacos. O autor 

sustenta a tese de que 

 
[...] o baixo grau de variabilidade genética e de estruturação da 
espécie humana é incompatível com a existência de raças como 
entidades biológicas e indica que considerações de cor e/ou 
ancestralidade geográfica pouco ou nada contribuem para a prática 
médica, especialmente no cuidado do paciente individual. (PENA, 
2005, p. 321) 

 
Se, por um lado, a ideia de raça seria desprezível do ponto de vista 

epistemológico, o autor ainda acrescenta que seu uso teria o agravante de ser 

“tóxico” na prática social, pois contaminaria a sociedade e serviria para oprimir e 

fomentar injustiças, mesmo dentro do contexto médico. Em suma, a Ciência da 

Genética Humana e a Antropologia (AAA, 1998) estariam de acordo em que raças 

humanas não existem, categorias raciais humanas não seriam senão construções 

sociais.  

Apesar da tese de Pena, o uso das categorias raça e etnia persiste e tem sido 

justificado de diferentes maneiras. Santos e outros (2010) sustentam que tais 

categorias são necessárias em pesquisas que utilizam populações, tais como na 
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Odontologia, na qual a identificação do grupo dito racial é uma maneira de tentar 

controlar a variação inerente às características faciais específicas de determinados 

grupos. Nesse sentido, alegam que, em uma população vista como heterogênea 

racial e etnicamente, as amostras que não considerassem essa heterogeneidade 

poderiam mascarar diferenças importantes entre grupos populacionais distintos. O 

uso de tais categorias seria, assim, um meio útil na área da Saúde para o 

aprimoramento do diagnóstico e dos esforços terapêuticos. 

Todavia, apesar de alegarem utilidade, os autores esclarecem que as 

categorias raça e etnia seriam usadas de modo inadequado e confuso, sem 

considerar as “diferenças sutis” que existiriam entre elas (SANTOS et al., 2010, p. 

121).  

As características apontadas frequentemente como identificadoras de um 

grupo populacional específico abrangem características tais como a cor da pele, o 

tipo de cabelo, a conformação facial e cranial, a ancestralidade e a genética.  

Na tentativa de diferenciar os dois termos – raça e etnia –, Santos e outros 

(2010) observam que o termo raça tem sido referido a aspectos biológicos, às 

características morfológicas observáveis nos grupos humanos (cor da pele, tipo de 

cabelo, formato do nariz, entre outros). Mas essas diferenças seriam determinadas 

por um grupo insignificante de genes. Apenas 0,005% do genoma humano – que é 

composto por 25 mil genes – explicariam a diferença entre um negro africano e um 

branco nórdico (SANTOS et al., 2010). 

Buscando encontrar as “diferenças sutis” entre os conceitos de raça e etnia, 

os autores recuperam a definição de etnia. Observam que o termo vem do 

substantivo grego ethnos – “gente” ou “nação estrangeira”; o adjetivo grego ethnikos, 

significa “gentio”. O conceito serviria para identificar um indivíduo segundo 

parentesco, religião, língua, território, nacionalidade e aparência física. Etnia referir-

se-ia, portanto, ao âmbito cultural: afinidades linguísticas, culturais e semelhanças 

genéticas (SANTOS et al., 2010).  

Em suma, os termos raça e etnia não seriam sinônimos, embora o uso de 

ambos de maneira distinta – frequentemente reunidos pela conjunção “e” (raça e 

etnia) – em geral não os teria diferenciado conceitualmente. A diferença estaria no 

fato de que o termo “raça” se referiria a características fenotípicas, como a cor da 

pele, enquanto que “etnia” seria um conceito mais abrangente, incluindo fatores 
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culturais, como nacionalidade, afiliação tribal, religião, língua e as tradições de 

determinado grupo.  

Isso posto, poderíamos concluir que, se é verdade que do ponto de vista 

biológico raças não existem, e se etnia é um conceito mais abrangente, que inclui as 

afinidades linguísticas, culturais e semelhanças genéticas, não precisaríamos usar 

os dois termos distintamente. Poderíamos, se precisássemos fazê-lo, usar o termo 

mais abrangente de etnia. Além disso, o uso do conceito de etnia poderia ainda ser 

preferido por uma razão mais importante e que tangencia um aspecto central de 

nossa investigação: as condições de possibilidade de realização da justiça como 

equidade na distribuição do TMO em um contexto de diversidade genética. Nesse 

sentido, o conceito de etnia poderia ser útil se pudesse identificar um grupo 

populacional que se caracterizasse, por exemplo, por uma identidade genética 

específica. Em todo caso, restaria a dúvida sobre se o uso desta categoria seria 

necessário, se não bastaria simplesmente, em vez de usar o termo “diversidade 

étnica” ou “grupo étnico”, usar tão somente, por exemplo, o termo “diversidade 

genética” ou “grupo genético”, para nos referirmos àqueles grupos populacionais que 

revelassem a mesma identidade genética ou o mesmo tipo genético. Em outras 

palavras, por qual razão precisaríamos usar categorias como raça e etnia quando 

poderíamos nos concentrar no fato mesmo da diversidade genética, que é o que de 

fato tem importância para as chances de sucesso de uma terapia como o TMO?  

O uso dos conceitos de raça e etnia (ethnicity) tornou-se objeto de uma 

interessante discussão após o término das investigações que deram por 

completamente conhecida cientificamente a sequência do genoma humano, em 

2003. O suplemento especial da revista Nature Genetics, de novembro de 2004, 

publicou as contribuições 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 mês antes do anúncio do término das investigações sobre o genoma 

humano, Francis Collins, então diretor do National Human Genome Research 

Institute, disse: “Todos esses estudos de genótipos terão profundas consequências 

sobre nosso entendimento de raça e etnia” (ROSE, 2006, p. 307), e completou 

dizendo que os cientistas teriam a obrigação de transformar o que eles aprenderam 

sobre raça, etnia e genética em “informação que seria utilmente incluída como parte 

integrante do frequentemente controverso diálogo sobre raça em nossa sociedade” 
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(ROSE, 2006, p. 307). Subjacente a essa chamada à responsabilidade estava a 

questão política crucial: faria a genômica do século XXI ressurgir ou finalmente 

fundamentar o racismo científico que teve papel tão importante quanto sangrento na 

história recente? 

Segundo Rose (2006), a controvérsia sobre raça, genômica e saúde 

experimentou uma reviravolta e tomou um novo fôlego com o lançamento do Projeto 

Genoma Humano, no início dos anos 1990. Os debates mais acalorados se deram 

nos Estados Unidos, em razão dos argumentos mais virulentos sobre racismo 

naquele país, mas os pesquisadores em genética e biomedicina de muitos outros 

países foram capturados pela controvérsia. No foco do debate estava a questão 

sobre se, em uma era genômica, categorias étnicas e raciais teriam qualquer 

significado biológico ou seriam “meramente culturais” (ROSE, 2006, p. 307), como 

sustentou a maioria dos sociólogos e antropólogos ditos “ocidentais” a partir de 

meados do século XX.  

 Resumindo brevemente o resultado da discussão sobre raça, genômica e 

saúde referida por Rose (2006), podemos observar que a controvérsia teve como 

desfecho – no encontro referido – a configuração de duas visões distintas acerca da 

relação entre, de uma lado, raça e etnia, e de outro, o risco de doenças. No debate 

desta relação, estabeleceram-se duas percepções distintas: a de um grupo que 

pensa que raça e etnia são significativas para a biomedicina genômica; e a de um 

outro grupo que pensa que não o são.  

Francis Collins, que resumiu o debate havido na Howard University, assim 

concluiu a propósito das noções de raça e etnia: “[...] é evidente que um verdadeiro 

entendimento de risco de doença exige de nós irmos bem além destas fracas e 

imperfeitas representantes [proxy] de relações” (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 “raça” [...] é uma fraca representante 
dos vários fatores genéticos e não genéticos correlacionados com o 
estado de saúde. Estamos no início de uma nova era da medicina 
molecular. Permanece em aberto de que modo o avanço do 
conhecimento das variações genéticas das populações mudará o 
paradigma predominante da saúde 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 são empregadas 

presságios de uma nova genômica da raça; outros os enxergariam como meios para 

identificar as bases genômicas de doenças; outros ainda os veriam como 

indicadores de uma nova classe de relações entre genética e identidades individuais 

e coletivas.  

No marco teórico desenvolvido por Acero (2011b, p. 37) para abordar as 

pesquisas e terapias com células-tronco, é a nova genética que “gera novas 

configurações na formação de identidades culturais e as transversaliza por classe, 

gênero, etnias, raças, religiões, gerações e, internacionalmente, de novas maneiras”.  

Segundo Acero (2011b), “nova genética” é o termo utilizado para definir as 

múltiplas biotecnologias moleculares da saúde – conceito que agrupa a genética 

molecular e se distingue da genética clássica. Esta se referiria às técnicas e 

métodos que se orientavam pelas proposições de Mendel para a genética da 

herança. A nova genética estudaria os genes em nível molecular e avaliaria a 

classificação dos organismos de acordo com seus genes. Entre as múltiplas 

biotecnologias moleculares aplicadas à saúde, estariam a cultura de tecidos, a 

seleção por marcadores e as de engenharia genética, tais como a clonagem e a 

transferência de embriões (ACERO, 2011b).  

Em suma, a nova genética e, por consequência, as novas biotecnologias 

associadas trazem consigo desafios inéditos quando se procuram estabelecer novas 

relações entre características genéticas e identidades culturais.  

 

O uso das categorias cor ou raça e sua discussão no Brasil 

  

A relação 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 publicação do ultimo 

censo demográfico realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística 

(IBGE) (2010). A classificação da população brasileira segundo as categorias de cor 

ou raça foi objeto de diversas análises. Como se observa na coletânea intitulada 

Características étnico-raciais da população: classificações e identidades 

(PETRUCCELLI; SABOIA, 2013), que trata da classificação por cor ou raça da 

população brasileira, a expressão “étnico-racial” (composta pelos dois termos que 
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lhe dão origem e juntados pelo hífen), se mantém em uso. É importante conhecer as 

justificativas para esse uso.  

Segundo o censo demográfico conduzido pelo IBGE (2010), a população 

brasileira compunha-se de 191 milhões de brasileiros. Usando critérios de auto 

classificação e heteroclassificação, a pesquisa classificou a população segundo a 

categoria cor ou raça, chegando aos seguintes resultados: 91 milhões se 

classificaram como brancos, 82,2 milhões como pardos, 14,5 milhões como pretos, 2 

milhões como amarelos, 818 mil como indígenas e 6,6 mil sem declaração.  

Os odontólogos Gabriela Lamarca e Mario Vettore (2012) destacam as 

características dos grupos dito raciais do Brasil, tal como revelado pelo IBGE, e 

afirmam que “Os grupos raciais diferem no que diz respeito às características 

epidemiológicas, demográficas, socioeconômicas, acesso a serviços, dentre outros”. 

Para tais autores, existiriam lacunas importantes na relação entre as assim 

chamadas raças preta e parda e a saúde (acesso, prevenção e tratamento), razão 

pela qual 

 
[...] devemos encarar a nossa realidade, a composição racial, o novo 
perfil epidemiológico, e quebrar as barreiras geográficas e culturais, 
reduzindo cada vez mais as possíveis diferenças atribuídas às raças. 
Caso contrário, iremos perpetuar a discriminação, preconceito, 
marginalização, subjugação e as iniquidades sociais em saúde. 
(LAMARCA; VETTORE, 2012) 
 

Esta percepção, todavia, não diminui a controvérsia sobre a falta de 

objetividade do conceito de raça e a inadequação teórica de seu uso no âmbito da 

atividade científica. Como tem sido observado, o uso da categoria raça obedece a 

interesses políticos e culturais (ALVES et al., 2005), a classificação racial é arbitrária, 

imperfeita e difícil (CAVALLI-SFORZA, 2003).  

Uma análise mais abrangente – histórica e conceitual – é oferecida pelo 

sociólogo José Luís Petruccelli, que, como vimos anteriormente, participou da 

organização da coletânea que discutiu os pressupostos teóricos e metodológicos 

aplicados na classificação dita étnico-racial da população brasileira, no Censo de 

2010.  

O autor compartilha da ideia de que o conceito de raça é tão somente uma 

construção social, sem correspondência com qualquer realidade científica e, mais 

especificamente, genética.  
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Mas este autor vai além e enfatiza que a pertinência do uso do termo raça 

não deveria ser procurada na Linguística, 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 não haveria que buscar a “verdade” destes, mas apenas 

os usos do termo.  

Assim sendo, embora o significado do conceito raça tenha sido esvaziado 

pela genética e tenha sido erradicado do discurso científico, ainda persistiria um 

sentido – ditado pelo uso do conceito –, na medida em que este “representa uma 

realidade social, desde que remete a uma organização perceptiva comum de 

referências à diversidade humana”. (PETRUCCELLI, 2013,. 17)  Embora se 

reconheça amplamente a ineficácia teórica do conceito de raça enquanto conceito 

biológico, observa-se sua persistência como realidade simbólica, eficaz em seus 

efeitos sociais. A noção de raça ainda permearia o conjunto das relações sociais, 

atravessando práticas e crenças e determinando o lugar e o status de indivíduos e 

grupos na sociedade. Com isso, o autor conclui que seria legítimo a um observador 

identificar, classificar, hierarquizar, priorizar ou subalternizar uma pessoa a partir de 

uma cor/raça/etnia ou origem.  

Segundo Petruccelli, a compreensão contemporânea de raça é que esta é 

uma categoria socialmente construída ao longo da história, a partir de um ou mais 

signos ou traços culturalmente destacados entre as características dos indivíduos: 

uma representação simbólica de identidades produzidas desde referentes físicos e 

culturais. No uso desta categoria de análise, portanto, não se deve supor qualquer 

fundamento biológico que caracterizaria um grupo social, mas apenas sua 

identificação pelas marcas inscritas no corpo dos indivíduos (cor da pele, tipo de 

cabelo, estatura, forma do crânio, entre outras) (PETRUCCELLI, 2013, p. 17). 

Destituída de seu conteúdo aparentemente objetivo, a raça de uma pessoa residiria 

no olho de quem a observa, sendo o olho uma metáfora dos conteúdos que 

constroem na percepção uma raça, atribuída à pessoa que é observada 

(PETRUCCELLI, 2013, p. 22). Nesse sentido, em acréscimo a essas afirmações do 

autor poderíamos dizer que, neste caso, o olho de quem observa pode ser o próprio 

olho, como no caso em que o indivíduo se autoclassifica. 
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Segundo o autor, a própria ideia de “cor”, utilizada para designar as 

características das pessoas, não passaria de um construto mental, já que não se 

pode pensar que alguém seja de fato da cor “branca” ou “amarela”, por exemplo. 

Seria necessário ter de supor que somente devido a uma deformação da visão 

alguém poderia ver, de fato, uma pele sadia de tais cores. Excluindo a ideia de que 

cor seja tão somente um construto mental, só restaria ver nessa categoria a 

expressão, senão de uma estupidez, de um preconceito, no mínimo. 

 

Grupos populacionais e diversidade genética na literatura sobre TMO 

 

A literatura norte americana – que abaixo examinaremos – dedica grandes 

esforços à análise da relação entre a tecnologia terapêutica do TMO e seu acesso 

desigual pelos diferentes grupos populacionais, que compõem a população dos EUA 

e são classificados segundo a categoria ‘raça’.  

Para que a referida literatura possa ser avaliada adequadamente, é 

necessário levar em conta as especificidades da classificação racial adotada no 

contexto estadunidense. Chama-se a atenção também para a importância que se 

atribui à classificação racial naquele contexto, que seria o reflexo da longa herança 

racialista daquele país e da política racial segregacionista conduzida pelo Estado 

(MILITÃO, 2013). Embora os critérios de classificação racial tenham mudado 

sistematicamente naquele país ao longo de sua história, comprovando a fluidez do 

conceito de raça (COHN, 2010), a classificação atual continuaria sendo um reflexo 

daquela tendência racialista.  

O aspecto que destacamos como o mais importante acerca dessa tendência 

da política norte-americana de atribuir um pertencimento racial aos habitantes de 

seu território é aquele lembrado por Navneet Majhail e outros (2012). Segundo estes 

autores, o termo “raça”, no contexto norte-americano, é usado frequentemente como 

máscara representativa do status social dos indivíduos quanto à educação, ao nível 

socioeconômico e à seguridade em saúde de que gozam. Portanto, segundo nosso 

entendimento, o uso do termo no contexto daquele país confirma a tese – 

sustentada por Petruccelli, como vimos – segundo a qual o termo não teria qualquer 

fundamento biológico ou genético, mas sim o sentido de representar uma realidade 

social; o termo remeteria a uma organização perceptiva comum de referências à 

diversidade humana.  



105 

 

Observa-se também que nos últimos anos houve nos Estados Unidos um 

intenso debate sobre os pressupostos teóricos da classificação racial e novas 

percepções acerca da identidade dos grupos populacionais se impuseram.  

Um exemplo disso está no fato de que o mais recente censo norte-americano, 

de 2010, estaria usando pela última vez a classificação “raça 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 geográfica (afro-americans) (MILITÃO, 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) índio americano ou 

nativo do Alasca; (4) nativo havaiano; e (5) asiático ou originário das ilhas do 

Pacífico. Os indivíduos de origem hispânica deviam, no referido censo, assinalar a 

qual origem hispânica pertenciam; por outro, deveriam se autoidentificar em alguma 

das acima citadas classificações ditas raciais, já que, no entendimento do censo 

norte-americano, “origens hispânicas não são raças” (COHN, 2010).  

Feitos estes esclarecimentos, podemos examinar a literatura sobre o TMO no 

contexto norte-americano. Usaremos a expressão populações ou grupo populacional 

sempre que for possível em substituição ao termo raça, usado frequentemente na 

literatura que ora examinaremos; ou usaremos etnia, quando isso significar 

ancestralidade.  

Os números da organização Do Something, que faz campanha nos Estados 

Unidos para a doação de medula óssea, mostram que, dos pacientes que 

necessitam de TMO, 70% não encontram um doador compatível em suas próprias 

famílias, necessitando, portanto, de doador não aparentado. E, se indagamos quem 

são os pacientes que não conseguem encontrar doador compatível ou têm mais 

dificuldade para isso, verificamos que a dificuldade representada pela exigência de 

compatibilidade, que já é em si um grave problema, torna-se ainda mais dramática 

para algumas populações específicas.  

A probabilidade de um paciente encontrar um doador compatível de medula 

óssea varia entre 66% e 93%, dependendo do grupo populacional ao qual pertença. 

Isso significa: 66% de probabilidade se o paciente for afro-americano; 72%, se for 
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hispânico ou latino; 73%, se for um paciente asiático ou das ilhas do Pacífico; 82%, 

se for índio americano ou nativo do Alasca; 93%, se for branco 

(www.dosomething.org, 2013).  

Esse fato de ordem biológica e social levanta sérias questões morais 

relativamente à justiça, que atingem, de modo geral, a esperança de que as 

eventuais aplicações terapêuticas resultantes das pesquisas com células-tronco 

venham a ser distribuídas de modo equitativo a todos os que dela necessitem, pelo 

menos enquanto se mantiver a necessidade de compatibilidade biológica, tal como 

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

 
Se as células-tronco cumprirem suas promessas terapêuticas, 
movendo-se do laboratório para a clínica, haverão de levantar muitas 
questões concernentes à justiça. Uma questão é a que, por razões 
biológicas unicamente, terapias com células-tronco podem não estar 
disponíveis para todos os pacientes que delas necessitarem. Pior, 
dependendo da forma como abordamos o problema do acesso 
biológico, 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 serviços de saúde no contexto norte-

americano têm 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 óssea. Observou-se também que, no caso de pacientes afro-americanos, 

quando estes necessitam de exames especializados, são utilizados recursos de 

baixo índice tecnológico, o que configura claramente um tratamento discriminatório. 

Com isso, eles vêm a sofrer posteriormente consequências em sua saúde, que 

poderiam ser, em princípio, evitadas. 

Outros autores argumentam que a explicação para a generalizada 

desigualdade no acesso aos serviços de saúde que caracteriza o contexto norte-

americano está no modo como o sistema de Saúde se desenvolveu, permitindo 

iniquidades de modo geral baseadas no poder, no gênero, na identidade étnica e na 

assim chamada raça. A estrutura institucional contribuiria para essa situação 

(PUTSCH; POLOLI, 2004).  

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

pesquisas biomédicas que estudam a relação entre os distintos grupos 
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populacionais e as oportunidades de cada grupo em acessar os recursos de saúde 

interpretam a assim chamada raça como um determinante biológico e social de 

doenças.  

As desigualdades de acesso à saúde – 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 está, 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 razão, em uma sociedade 

em que o acesso a esse serviço médico não está garantido universalmente e 

igualitariamente por políticas públicas de Estado, somente aqueles que podem pagar 

têm acesso. O estudo acima citado observou que os diferentes grupos populacionais 

têm oportunidades desiguais ao benefício do TCTH, de tal forma que alguns grupos 

são favorecidos e outros, desfavorecidos. Isso ocorreria em três áreas do TCTH: na 

disponibilidade de doadores, no acesso e nos resultados. 

Com isso revelou-se que, no caso de TCTH autólogo e alogênico, aqueles 

pacientes que fazem parte do grupo populacional denominado preto, afro-americano 

ou negro não têm 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 alogênico do que no caso do autólogo.  

Como conclusão da análise, os autores sustentam que raça e “etnicidade” 

(ethnicity) são definições específicas de cada país e que o conhecimento desses 

dados pode representar desafios significativos em âmbito global para os registros de 

doadores não aparentados. 

 

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

óssea  

  

Pode-se observar que, de modo geral, o sistema de TMO no Brasil é sensível 

às questões éticas e bioéticas, que têm sido apontadas em âmbito global, embora 

faltem estudos aprofundados, entre outros, sobre as complexas questões relativas à 

justiça distributiva na prática dos transplantes de medula óssea. O INCA reconhece 

os aspectos críticos e âmbitos 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 indivíduos que se classificam 

como brancos e somente 12% de negros e 10% de pardos ou mulatos. Segundo o 

autor, é necessário incluir as populações negróides e asiáticas, e principalmente 

com coletas em regiões onde ocorreu miscigenação destas populações, incluindo a 

miscigenação com caucasianos. Também seria preciso incluir a representação de 

indígenas ou seus mestiços.  

As estatísticas acima foram recentemente atualizadas pelo CEMO/INCA (até 

julho de 2014) e, sobretudo, foram aperfeiçoadas, especificando categorias que 

permitem melhor percepção dos doadores e receptores de medula óssea no Brasil. 

Além disso, o levantamento atual passou a seguir a classificação da população 

brasileira segundo as categorias de cor ou raça do IBGE.  

O novo levantamento revela a distribuição dos doadores de medula óssea, 

segundo: 

- o local de residência (unidade da federação brasileira) (Tabela 1);  

- a naturalidade (unidade da federação brasileira) (Tabela 2);  

- o local de residência (Região geográfica) (Tabela 3);  

- a naturalidade (Região geográfica) (Tabela 4);  

- o sexo e a faixa etária (Tabela 5);  

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

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

 

Do mesmo modo, o levantamento revela a distribuição dos receptores de 

medula óssea, segundo:  

- o local de residência (unidade da federação brasileira) (Tabela 8);  

- a naturalidade (unidade da federação brasileira) (Tabela 9); 

- o local de residência (Região geográfica) (Tabela 10);  

- a naturalidade (Região geográfica) (Tabela 11);  

- o sexo e a faixa etária (Tabela 12);  

- a cor ou raça (Tabela 13);  

- resumo (quantidades totais de receptores) no país (Tabela 14);  

- uma descrição das doenças segundo a CID e percentuais (Tabela 15). 
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Segundo o relato de Bouzas (BRASIL..., 2011) é desigual a representação 

genética de regiões do país; regiões como Nordeste, Norte e Centro-Oeste estariam 

insuficientemente representadas nos registros institucionais (REDOME); haveria 

segmentos específicos com dificuldades de encontrar doadores compatíveis, a 

exemplo dos orientais. Haveria ainda, segundo aquele relato, infraestrutura 

insuficiente que afetaria a eficiência do sistema: não haveria leitos suficientes para 

atender ao número de transplantes realizados pelo SUS. O relato observa que o 

sistema público de Saúde financia 90% dos TMO e contava em 2011 com 350 leitos. 

Além da necessidade de aumentar este número com a aquisição 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 número de transplantes de medula óssea 

realizado é insuficiente para atender à demanda e que este número precisa 

aumentar (BRASIL..., 2011). 

Em resposta a esse quadro, o INCA procura ampliar o quadro de doadores, 

captando-os em todas as partes do país, com a finalidade de ter uma representação 

genética abrangente. Segundo este órgão avalia, a rede de centros hematológicos e 

laboratórios de histocompatibilidade, espalhados pelo território, dão o suporte 

necessário a essa iniciativa. Entre outras iniciativas, o INCA decidiu orientar 

campanhas direcionadas a segmentos específicos, que têm dificuldade em 

encontrar doador compatível, como no caso dos orientais (BRASIL..., 2011). 

Campanhas direcionadas para nichos específicos da população foram 

planejadas para a captação de doadores nas Regiões Norte, Centro-Oeste e 

Nordeste. Além de procurar incrementar a infraestrutura necessária à melhor 

eficiência do sistema de TMO, incluindo o aumento do número de leitos, o 

treinamento de equipes especializadas e a informatização dos registros (REDOME e 

REREME), uma das metas perseguidas pelo INCA tem sido a de aumentar o 

número de transplantes (BRASIL..., 2011).  

De fato, pode-se observar que os números que o INCA apresenta são 

bastante positivos em termos gerais e demonstram aumentos significativos em 

diversos aspectos, especialmente os que têm relevância do ponto de vista ético. 

Assim, por exemplo, os dados do “programa nacional” do INCA para o transplante 
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de medula óssea (BOUZAS, 2012) mostram o aumento da probabilidade de um 

paciente encontrar, no caso de um TMO não aparentado, um doador compatível – 

que subiu de 30%, em 2005, para 70% em 2010 –, graças ao aumento exponencial 

do número de doadores registrados no REDOME, que, como vimos, é o terceiro 

maior banco dessa espécie do mundo. Considerando o número de doadores 

registrado em 2005, igual a 135.348, o número registrado em 2014, igual a 

3.420.881 (Tabela 7), revela um crescimento extraordinário do número de doadores 

de medula óssea no Brasil.   

Todavia, os dados mostram que o registro de doadores por região do território 

brasileiro é desigual, com baixa participação das Regiões Norte (6,78%), Centro-

Oeste (8,42%), Nordeste (14,49%), enquanto as regiões Sul (23,02%) e Sudeste 

(46,67%) concentram a maior parte das doações (Tabela 3). As desigualdades 

regionais, observadas por Bouzas (2011b), também se expressam na falta de 

centros de transplante de medula óssea, sobretudo na região Norte, pois a maioria 

deles está situada nas regiões Sul e Sudeste. Isso implica, segundo Bouzas 

(2011b), grande sofrimento para os pacientes com doenças onco-hematológicas que 

vivem no Norte e que são indicados para o TMO, pois precisam ser transportados 

até a Região Centro-Sul ou aos centros de transplante do Nordeste, que já estariam 

com muitos pacientes em fila de espera.  

Como reconhece Petrilli (2013), especialista na área dos tratamentos 

oncológicos, as chances desiguais, resultado das desigualdades regionais, incluindo 

as desigualdades de recursos para a assistência à saúde, constituem um exemplo 

de grave iniquidade. De acordo com o especialista, as chances de sobrevida de uma 

criança ou adolescente diagnosticado com câncer no Brasil são profundamente 

desiguais, comparadas aos índices registrados pelos países desenvolvidos. A causa 

dessa desigualdade: a dificuldade de acesso ao atendimento médico, ao diagnóstico 

precoce e ao tratamento em tempo oportuno (tempestividade), já que a rapidez no 

fluxo do tratamento é decisiva, pois aumenta as chances de cura.  

Quanto aos transplantes de medula óssea, apesar das desigualdades 

regionais na distribuição territorial, o número de transplantes realizados na história 

desse tratamento no país é 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 são, em sua maioria, públicos (85%). Em 2012, ano em que foi realizado 

o último levantamento, foram realizados 2.016 TCTH (SBTMO, 2014). 
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É significativo também o crescimento do número de unidades de sangue do 

cordão umbilical, armazenadas nos 12 BSCUP que compunham a rede 

BRASILCORD em 2011 – igual a 13 mil unidades –, número que representa mais do 

que o dobro das unidades armazenadas aproximadamente um ano antes. Todavia, 

conforme o INCA reconhece, é necessário implantar novas unidades de captação na 

rede BRASILCORD em regiões como Centro-Oeste e Norte, em razão da grande 

miscigenação genética nessas regiões. Locais específicos nas regiões de fronteira 

com os outros países da América do Sul necessitariam também ser alvo de 

campanhas (BOUZAS, 2011b).   

Observa-se que o INCA percebe a extensão dos problemas que a prática do 

transplante de medula óssea envolve, num contexto de múltiplas desigualdades, 

como é o caso do Brasil. Entre as ações que o instituto programa para melhorar os 

resultados, está a ampliação dos serviços e a adequação de recursos relativamente: 

aos diversos grupos étnicos; às faixas etárias; à distribuição global dos serviços; e à 

incorporação dos avanços tecnológicos de forma equitativa. Em relação aos 

pacientes e doadores, o instituto percebe a importância de ações para melhorar: a 

agilidade na realização dos procedimentos; a segurança; a educação e a assistência 

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 âmbito do transplante de 

medula óssea no Brasil, cabe lembrar o risco de que essa prática terapêutica venha 

a ser prejudicada pela ameaça da mercantilização (CORGOZINHO; GOMES; 

GARRAFA, 2012). Um aspecto dessa ameaça estaria no risco representado pela 

comercialização de órgãos e tecidos. Na medida em que necessita de doadores não 

aparentados, o TMO abriria espaço para a possível compra e venda do material 

biológico. O problema dos transplantes e da comercialização do corpo humano tem 

sido objeto de diversos estudos (BERLINGUER; GARRAFA, 1996; GOMES; ROSA; 

GARRAFA, 2008). Os desequilíbrios entre a oferta, a demanda e o acesso dos 

usuários aos serviços públicos de saúde, por um lado, e a oportunidade de lucros 

para pessoas e instituições, por outro, seriam condições propícias para práticas que 

contradizem o paradigma da doação voluntária e solidária. Em um contexto marcado 

pela desigualdade social, aqueles que precisassem do TMO e pudessem pagar pelo 

material biológico a ser recebido poderiam sentir-se motivados a fazê-lo; por outro 

lado, aqueles que dispusessem do material necessitado por outros poderiam sentir-
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se motivados a vendê-lo. Contra tais possibilidades de desvio, caberia enfatizar a 

importância da educação e de programas de incentivo para a prática da doação 

(GARCIA; ABBUD-FILHO; NEUMANN; PESTANA, 2006).  

Recentemente, novos e críticos aspectos foram apontados pela presidente da 

SBTMO - sociedade fundada no Brasil em 1996 pelos médicos especialistas em 

transplantes de medula óssea e atuantes na área. A sociedade explica que sua 

fundação teria como objetivo fortalecer a especialidade no país (TABAK, 2000), 

trabalhando em parceria com o Ministério da Saúde.  

A presidente da SBTMO, Lucia M. R. Silla, fez um balanço dos aspectos que 

considera relevantes na área dos TMO e chamou a atenção para questões 

específicas 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 os juízos 

nela contidos teriam causado polêmica entre os congressistas,  segundo o relato de 

Bouzas - membro da diretoria da SBTMO e presente no congresso  (relato pessoal).   

A Carta representaria uma avaliação pessoal da presidente para a qual, no entanto,  

faltariam dados objetivos. 

Em primeiro lugar, a presidente chama a atenção para a produção 

quantitativa de TCTH no Brasil frente à capacidade instalada no país para esse fim e 

tendo em vista a demanda pela terapia.  

Em números: de acordo com o último levantamento realizado pela 

SBTMO/INCA, foi realizado um total de 2.016 TCTH, dos quais 1.303 foram 

autólogos. Este número refere-se ao ano de 2012, já que não houve levantamento 

de dados em 2013. 

Segundo Silla, ainda se realizaria no Brasil apenas a metade dos 

procedimentos alogênicos que deveriam ser feitos e, segundo ela estima, apenas 

um terço dos autólogos. Haveria, portanto, uma demanda reprimida de TCTH 

autólogo no Brasil. Contrariamente a essa opinião da presidente, no entanto, 

sustentou-se que o número de transplantes autólogos apresentado por Silla estaria 

subestimado, já que ele não incluiria os transplantes realizados na rede privada, que 

não os reportaria ao SUS. 
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Quanto ao TCTH alogênico, Silla enfatiza que o número de procedimentos 

poderia aumentar muito se houvesse, sobretudo, o aumento de leitos para essa 

modalidade de TCTH, isto é, o alogênico aparentado e não aparentado, e se as 

instituições zelassem para que a destinação dos leitos reservados para essa 

modalidade específica de TCTH fosse respeitada.  

Um segundo aspecto que chama a nossa atenção a partir dos problemas 

apontados por Silla (SBTMO, 2014) é a ausência de estudos voltados à avaliação 

dos resultados da tecnologia incorporada e do sistema de TMO no Brasil. Nada se 

saberia ainda, por exemplo, sobre o que se passa no país acerca do numero de 

mortes na fila de TMO e as possíveis razões disso.  

 
Transplantamos tarde. Logo, os resultados não podem ser muito 
bons (se não houver seleção) e pior do que tudo, a morte na fila do 
transplante (auto [autólogo] e alo [alogênico]) é inaceitável. Quantos 
pacientes perdemos? Quantos ainda vamos perder frente a esta 
realidade que enfrentamos hoje?  
 

Segundo nosso entendimento, as perguntas levantadas apontam para 

questões semelhantes às que foram objeto de meticulosa avaliação referente à 

atividade do Sistema Nacional de Transplante (SNT), sobre o desempenho do 

sistema de transplantes de órgãos e tecidos no Brasil (BRASIL, 2005). Embora o 

SNT inclua o subsistema do TMO, este não foi, incluído naquela avaliação, 

precisamente porque esta modalidade de transplante tem características próprias, 

como o fato de que o TMO não depende da captação e da disponibilidade de órgãos 

e o fato de os critérios que orientam o ingresso nas filas de espera pelo transplante e 

a própria realização do procedimento serem específicos dessa modalidade de 

transplante.  

No caso das questões apontadas por Silla, as referências são, 

aparentemente, a problemas de eficiência do sistema. Exemplos disso: a apontada 

falta de leitos para o TCTH alogênico e a falha em observar a finalidade para a qual 

estes são destinados; a perda de eficiência do sistema na produção (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 

realização dos transplantes, que seriam feitos tardiamente, com consequências 

negativas para o sucesso do transplante; a inexistência de oportunidades de acesso 

à tecnologia do TCTH para significativo número de pacientes (já que é produzido 
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apenas um terço dos TCTH autólogos necessários). Segundo Bouzas, no entanto, o 

problema, de fato, residiria menos na falta de leitos, mas, sobretudo, na gestão dos 

transplantes de medula óssea (relato pessoal). O aperfeiçoamento da gestão dos 

leitos disponíveis na rede (nos centros de transplantes), incluindo a regulação, isto é, 

a distribuição dos pacientes que necessitam do TMO pelos centros de transplantes  

atuantes e pelos leitos existentes, faria aumentar o número de transplantes a ponto 

de atender a demanda. Tal regulação, no entanto, ainda não existe de fato e ela 

seria necessária para o TMO alogênico não-aparentado. Esforços, nesse sentido, 

estariam sendo feitos atualmente. A regulação visaria organizar uma lista única de 

pacientes candidatos a essa modalidade do TMO, estabelecer critérios de 

priorização, e a distribuição dos pacientes a serem transplantados na rede nacional 

de transplantação.  

O aspecto certamente mais grave, do ponto de vista moral, são as mortes na 

fila do transplante; ou, antes disso, quando potenciais pacientes sequer chegam a 

ela porque lhes faltaram as oportunidades necessárias de acesso aos serviços de 

atenção básica e a exames especializados para o diagnóstico precoce e a inscrição 

na lista de espera. Quando doentes estão morrendo, mortes desnecessárias, 

injustas e que poderiam, em princípio, ser evitadas, prestamos uma homenagem à 

iniquidade no mundo da Saúde. 
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6 CONCLUSÃO 

 

Iniciamos este trabalho motivado pela questão da justiça na distribuição dos 

benefícios terapêuticos decorrentes das pesquisas com células-tronco. Nossa 

pesquisa levou-nos a estudar o acesso ao transplante de medula óssea com a 

intenção de investigar este caso concreto de aplicação terapêutica de células-tronco, 

examinando-o a partir do princípio da justiça entendido como equidade no acesso a 

essa modalidade terapêutica, no contexto brasileiro. Procuramos apoio teórico nas 

contribuições de Amartya Sen sobre os direitos humanos e na sua teoria da justiça, 

conhecida como abordagem das capacidades; por outro lado, buscamos a 

contribuição das reflexões produzidas pela bioética da proteção, no intuito de saber 

em quais sentidos a perspectiva teórica seniana podia ser aplicada a nosso objeto, 

bem como de que forma a bioética da proteção poderia justificar o amparo de 

determinados indivíduos ou grupos. 

Nossa investigação permitiu concluir que a exigência de justa distribuição 

dessa aplicação terapêutica com células-tronco a todos os que dela necessitam está 

longe de ser uma realidade, seja em âmbito mundial, seja no Brasil. Persistem 

grandes desigualdades entre as regiões do globo e entre os países, de tal modo que 

em alguns a terapia está ao alcance de todos (Alemanha) e em outros ela sequer 

existe. Entre os dois extremos estão os países nos quais o acesso ao TMO é 

possível apenas a uma parcela dos que o necessitam, mas não a todos. Há 

desigualdades regionais também no interior de um mesmo país, como é o caso do 

Brasil. 

A questão enfrentada em nossa investigação procurou responder se no 

contexto brasileiro o acesso a essa modalidade terapêutica realiza-se de maneira 

justa, segundo o princípio da justiça entendido como equidade. Concluímos que não. 

Os transplantes de medula óssea no Brasil, apesar dos resultados bastante positivos 

que foram alcançados, situam-se num contexto de múltiplas dimensões de 

desigualdade, incluindo a sanitária, que afetam e desafiam o encontro da melhor 

forma de alcançar a justiça distributiva desta modalidade terapêutica. As dificuldades 

para muitos indivíduos e grupos populacionais no Brasil começam já na tentativa de 

acesso à porta de entrada do sistema de Saúde, razão pela qual muitos que 

poderiam ser indicados para receber o benefício da terapia (TMO) nem sequer 

chegam às consultas iniciais, aos exames especializados e ao diagnóstico. 
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A aplicação do princípio da equidade no acesso ao TMO é dificultada, ainda, 

pela exigência de compatibilidade genética entre doador e receptor, no caso dos 

transplantes alogênicos. Apesar dos reconhecidos esforços do sistema de TMO no 

Brasil em procurar aumentar o número de doadores em geral, e, em particular, o 

número de doadores daqueles grupos populacionais cujas características genéticas 

não estão (ou não estão suficientemente) representadas no REDOME, ainda 

persistem grandes desigualdades no acesso à terapia. 

A perspectiva teórica de Sen pode ser aplicada ao nosso objeto em vários 

sentidos. Em primeiro lugar, pela relevância de sua consistente argumentação de 

que a saúde é um direito humano e um direito social. Entendidos como direitos 

morais, os direitos humanos foram explicados como proclamações éticas fortes, que 

apelam à ação em direção à mudança social. 

Além disso, sua teoria dos direitos humanos está de acordo com o direito 

moral de todos aos benefícios resultantes do progresso científico e suas aplicações. 

E como vimos, o transplante de medula óssea representa uma das grandes 

conquistas do avanço científico. Mesmo a polêmica afirmação que proclama o 

“direito de todas as pessoas de gozar do melhor estado de saúde física e mental 

possível de atingir” (PIDESC, 1966, Art. 12) encontra na teoria seniana dos direitos 

humanos uma sólida fundamentação teórica. Direitos humanos devem ser vistos em 

termos de ética social, isto é, aquilo que deve constituir uma boa sociedade. 

Aplicado à saúde em um sentido coletivo, o apelo à ação visa a fazer avançar 

a saúde da população. É evidente que a realização desse ideal ético implica 

investimentos de recursos. Como estes são escassos, principalmente em 

determinados contextos sociais, como é o caso do contexto latino-americano, o 

avanço da saúde da população implica, entre outras necessidades, um forte 

compromisso da sociedade. Todavia, apenas o compromisso da sociedade não será 

suficiente se não tiver como consequência a elaboração de adequadas políticas 

públicas. Por isso, entre as outras necessidades que o avanço da saúde da 

população requer está a elaboração de políticas públicas capazes de responder, por 

um lado, ao ideal de saúde da comunidade, manifesto por esta por intermédio de 

sua participação ativa, tal como prevê a diretriz do Sistema Público de Saúde (SUS); 

por outro lado, as políticas públicas devem considerar a escassez de recursos, que 

como vimos, é inerente à realidade da Saúde. Evidentemente, a responsabilidade 

das políticas públicas compete ao Estado; mas ela dificilmente poderá ser cumprida 
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– fazendo avançar a qualidade da saúde da população, no contexto brasileiro – 

seguindo a orientação política de “desmonte” do sistema público de Saúde. 

Na elaboração teórica de Sen os direitos humanos foram integrados à sua 

teoria da justiça ou teoria das “capacidades”. Na abordagem seniana das 

capacidades, a saúde é uma função central da vida humana. Portanto, será legitimo 

pensar que a saúde deva ocupar, na ordem política e social de uma boa sociedade, 

um lugar que corresponda à sua importância na vida humana e que as políticas 

sanitárias sejam elaboradas em vista dessa importância. 

Do ponto de vista da abordagem das capacidades a justiça (ou injustiça) de 

uma sociedade pode ser avaliada segundo aquilo que ela promove (ou não) 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 não exercer. 

A partir desta perspectiva teórica, podemos avaliar o bem-estar individual e o 

bem-estar de grupos populacionais, os arranjos sociais e as políticas públicas. 

Podemos também fazer comparações interpessoais de funcionamentos individuais e 

entre sociedades ou alternativas sociais mais ou menos justas. Podemos, por fim, 

avaliar a consequência das regras vigentes em determinado arranjo social e apreciar 

os resultados que a aplicação das regras traz para a vida das pessoas e dos grupos 

populacionais. 

Outro aspecto importante da abordagem das capacidades é seu caráter 

universal. Ela concerne a todos os membros da sociedade, independentemente das 

diferenças de classe social, gênero, comunidade, orientação sexual ou identidade 

étnica. Por outro lado, a elaboração seniana enfatiza o fato empírico da diversidade 

humana, razão de sua insistência na liberdade em sua teoria da justiça.  Os seres 

humanos não são iguais e este fato torna a realização da justiça uma tarefa difícil. 

Tome-se o exemplo do TMO. 

Segundo o caráter universal da abordagem das capacidades, o acesso ao 

TMO concerne a todos, isto é, todas as pessoas, de todas as classes sociais e todos 

os grupos populacionais, entre outros, têm igual direito a este recurso terapêutico. 

Por outro lado, a consideração da diversidade humana significa que as 

desigualdades entre indivíduos e grupos têm de ser levadas em conta. 

Na área da Saúde, 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 é, que se compromete com a 

justiça social, isso implica ajudar aqueles que estão em maior desvantagem. No 

mesmo sentido, as políticas públicas devem priorizar, na distribuição dos recursos, 

aqueles indivíduos ou grupos em maior desvantagem. 

A diversidade humana colocou no centro das preocupações da prática do 

TMO outra espécie de desigualdade: a genética. 

Sem a devida busca por um modelo de justiça distributiva, que leve em 

consideração as efetivas oportunidades de acesso por parte dos diversos grupos 

populacionais, que são caracterizados por determinada identidade genética, muitos 

pacientes que pertençam a determinados grupos cujas características genéticas não 

estejam representadas nos registros de doadores de medula óssea ficam 

praticamente excluídos do acesso aos TMO. A luta por doações de medula, voltada 

para grupos populacionais específicos, é uma tarefa que se encontra na agenda de 

organizações de apoio aos necessitados de TMO. Essa é também a preocupação do 

INCA, no Brasil, que percebeu a importância de captar doadores entre os orientais 

para atender às necessidades específicas desse grupo populacional. 

No mesmo sentido – de ampliar o número de doadores, especialmente entre 

aquelas categorias pouco, ou de nenhum modo, representadas no REDOME –, o 

INCA percebe a importância de programar ações com a finalidade de captar 

doadores nas regiões do país que ainda são pouco representadas nos registros 

brasileiros, incluindo as regiões de fronteira com os outros países da América do 

Sul. É um modelo de justiça distributiva que se orienta, nessas circunstâncias, por 

um critério que autores norte-americanos referem como “étnico”, percebendo-o como 

necessário para dar conta da dificuldade de acesso ao TMO, que afeta aqueles 

grupos populacionais cuja identidade genética não se encontra representada nos 

registros de doadores. 

Embora se observe que o Brasil oferece condições vantajosas para a prática 

do TMO, considerando a ampla regulamentação disponível, a logística bem 

planejada e os números expressivos apresentados em, praticamente, todos os 

aspectos envolvidos no transplante, o ideal de justiça distributiva ainda é um 

problema que desafia o encontro da solução mais adequada. 

Os resultados positivos alcançados com o volume de transplantes realizados 

desde que a técnica foi introduzida no país não deve obscurecer o fato de que 

muitos pacientes ainda não conseguem encontrar doador compatível, sobretudo no 
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caso de TMO alogênico não aparentado. Tampouco se pode deixar de levar em 

consideração os problemas relativos à eficiência do sistema, que se traduzem: na 

quantidade de transplantes, que, como vimos, pode ser inferior àquela que o sistema 

instalado poderia realizar; na realização do transplante em tempo oportuno 

(tempestividade); e nas mortes na fila de espera pelo TMO, cujos números no Brasil, 

em âmbito nacional, e as razões, são desconhecidos. Também se deve lembrar o 

fato de que a simples falta de acesso à porta de entrada do sistema de Saúde 

impede que milhares de crianças e adolescentes, especialmente nas Regiões Norte 

e Nordeste, recebam um diagnóstico precoce de câncer e, caso necessário, de 

indicação do TMO, negando-lhes a chance de se livrar do sofrimento e da morte. 

Tais exemplos remetem à reflexão proporcionada pela bioética de proteção. 

Esta abordagem, como vimos, examina os conflitos e dilemas morais, no âmbito da 

saúde pública em geral, e justifica a necessidade de proteção de indivíduos e 

populações ameaçados, em âmbito global. 

Em contextos como o dos países latino-americanos, entre os quais o Brasil, 

as demandas de todos pelos recursos de Saúde conflitam com os escassos 

recursos disponíveis. Em tais situações, as controvérsias morais que podem surgir – 

por exemplo, sobre quem tem direito de acesso a determinado cuidado de saúde – 

podem ser objeto de reflexão da bioética de proteção. Seu propósito é identificar e 

condenar discriminações sofridas por grupos que se situam em desvantagens 

sistemáticas e defender o direito à proteção do Estado daqueles mais 

desamparados, garantindo-lhes prioridade no atendimento. Entre suas tarefas está a 

de indicar os meios práticos capazes de proteger suficientemente os envolvidos em 

tais conflitos. 

Em seu esforço analítico, a bioética de proteção buscou distinguir claramente 

quem são os sujeitos que devem ser protegidos, em relação aos quais se poderia 

sustentar a legitimidade de proteção e justificar as ações protetoras adequadas. 

Segundo a bioética de proteção, cabe ao Estado proteger aqueles indivíduos e 

populações vulnerados de fato e aqueles suscetíveis de vulneração, para evitar que 

se tornem vulnerados. 

Devido às diversas espécies de desigualdades que caracterizam contextos 

como o latino-americano, muitos indivíduos e grupos populacionais que poderiam se 

beneficiar do TMO estão em desvantagens sistemáticas em relação a outros 
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indivíduos e grupos, no acesso a esse recurso terapêutico. Tais sujeitos tornam-se, 

portanto, em princípio, aqueles que devem ser protegidos. 

Mas a bioética de proteção sustenta também, em face da escassez de 

recursos para atender a todos, a legitimidade moral de políticas de focalização. Tais 

políticas poderiam contribuir para a promoção, pelo menos num nível básico, das 

capacidades centrais de todos os cidadãos, como sustenta Sen. E certas áreas da 

atenção médica avançada, como é o caso dos transplantes de órgãos e tecidos, 

poderiam estar sujeitas às políticas de focalização. Pensamos que isso se aplica 

também aos transplantes de medula óssea. Aqueles, por exemplo, que dependem 

exclusivamente do sistema público de Saúde para acessar o TMO, poderiam estar 

entre os que deveriam ser objeto de políticas de focalização. 

Por fim, há que lembrar que a bandeira da justiça distributiva na área da 

Saúde faz parte de uma luta mais ampla, que inclui o comprometimento da 

sociedade brasileira na luta por um sistema público de Saúde com mais recursos. 

Dar conteúdo ao princípio da justiça como equidade, em contextos marcados por 

múltiplas desigualdades e iniquidades na área da Saúde, é uma tarefa difícil. 

Enfrentar a escassez de recursos por meio de políticas de focalização significa 

considerar que o princípio da universalidade deve relacionar-se com outros 

princípios igualmente relevantes, como é o caso do princípio da equidade, tratando 

igualmente os iguais, e os desiguais de modo desigual. 

Segundo a concepção teórica de Sen, a justiça está em eliminar todas as 

privações de liberdade que limitam as escolhas e as oportunidades das pessoas 

para exercer sua condição de cidadão. As precárias condições de vida e saúde de 

amplos setores da população brasileira são privações de liberdade que limitam sua 

capacidade de optar entre diferentes alternativas de vida, de ter voz frente às 

instituições do Estado e da sociedade e de ter maior participação na vida social. Em 

tais condições, o compromisso com a equidade no acesso aos recursos terapêuticos 

relevantes para a saúde pública e a proteção dos vulnerados é não só uma posição 

política, mas uma questão de justiça – uma preocupação que está, desde os seus 

primórdios, no coração da bioética. 

Recomendação: acreditamos que seria certamente conveniente que o 

sistema do TMO fosse objeto de uma avaliação tecnológica, o que pressupõe um 

cuidadoso levantamento/produção de dados. A análise da eficácia desta terapia (já 

comprovada pela experiência), assim como da efetividade e da eficiência do sistema 
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no caso brasileiro, trariam resultados que, em princípio, poderiam contribuir para o 

aperfeiçoamento deste sistema. Além da avaliação tecnológica em Saúde, 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 são os pacientes mais fragilizados e que deveriam ser objeto de 

uma bioética de proteção. Nesse aspecto, nossa investigação não pretendeu ser 

mais que uma pequena contribuição para o debate. Como consequência da 

abordagem bioética, a constatação de que o conflito entre recursos escassos frente 

a justas demandas dos pacientes e a moralmente legítima proteção de pacientes 

vulnerados ou suscetíveis de vulneração justificaria, segundo Ribeiro e Schramm 

(2006), a decisão de se elaborarem políticas de focalização, no caso de transplantes 

de órgãos e tecidos no Brasil. Acreditamos que, no caso dos transplantes de medula 

óssea, essa decisão também seria pertinente. 
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ANEXO: TABELAS 

DISTRIBUIÇÃO DOS DOADORES 

 

Tabela 1: Distribuição de doadores segundo o local de residência (unidade da 

                  federação brasileira), até julho de 2014. 

 

UF Total período % período % 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.  
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Tabela 2:  Distribuição de doadores segundo a naturalidade (unidade da  

                  federação brasileira),  até julho de 2014. 

 

      UF Total período % 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.  
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Tabela 3:  Distribuição de doadores segundo o local de residência (Região  

                  geográfica), até julho de 2014. 

       

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

                       Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.  

 

 

Tabela 4: Distribuição de doadores segundo a Região geográfica de  

                 naturalidade, até julho de 2014. 

 

Descrição Total período % periodo % total 
Região Centro-
Oeste 87601 2,57% 2,56% 
Região Nordeste 269031 7,88% 7,86% 
Região Norte 87565 2,56% 2,56% 
Região Sudeste 432237 12,66% 12,64% 
Região 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:  Distribuição de doadores segundo o sexo e a faixa etária, até julho  

                  de 2014. 

 

Descrição Total período 
% 

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 2,17% 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 7,77% 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: Distribuição de doadores segundo a cor ou raça, até julho de 2014.  

 

Descrição 
Total 

período % 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 PERÍODO 3415190 
PERCENTUAL NO 
PERÍODO 99,83% 
DATA INICIAL DA 
APURAÇÃO 01/01/1900 
DATA FINAL DA 
APURAÇÃO 31/07/2014 

                      Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.  
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DISTRIBUIÇÃO DOS RECEPTORES 

 

Tabela 8: Distribuição de receptores segundo o local de residência (unidade da  

                 federação brasileira), até julho de 2014.   

 

         UF Total período % 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% 
PI 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 9:  Distribuição de receptores segundo a naturalidade (unidade da  

                  federação brasileira), até julho de 2014.  

 

   UF Total período % 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:  Distribuição de receptores segundo o local de residência (Região  

                    geográfica), até julho de 2014.  

 

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

              Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.  

 

 

 

Tabela 11:  Distribuição de receptores segundo a naturalidade (Região  

                    geográfica), até julho de 2014.  

 

Descrição Total período 
% 

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

             Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.  
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Tabela 12: Distribuição de receptores segundo o sexo e a faixa etária, até julho  

                   de 2014.  

 

Descrição 
Total 

período 
% 

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:  Distribuição de receptores segundo a cor ou raça, até julho de  

                    2014.  

 

Descrição Total período % 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 14. Receptores: resumo (quantidades totais de receptores), até julho de 

                  2014.  

 

Descritivo Valor 
TOTAL GERAL 12109 
TOTAL NO PERÍODO 12089 
PERCENTUAL NO 
PERÍODO 99,83% 
DATA INICIAL DA 
APURAÇÃO 01/01/1901 
DATA FINAL DA 
APURAÇÃO 31/07/2014 
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Tabela 15: Descrição das doenças segundo a CID e percentuais, até julho de 2014. 

 

Descrição 

Total 

período 

% 

periodo % total 

Leucemia linfoblástica aguda 3189 26,38% 26,34% 

Leucemia mielóide aguda 2186 18,08% 18,05% 

Leucemia mielóide crônica 1354 11,20% 11,18% 

Anemia aplástica idiopática 567 4,69% 4,68% 

Outras anemias aplásticas 487 4,03% 4,02% 

Síndrome mielodisplásica, não especificada 351 2,90% 2,90% 

Anemia aplástica não especificada 341 2,82% 2,82% 

Anemia aplástica constitucional 270 2,23% 2,23% 

Síndromes mielodisplásicas 152 1,26% 1,26% 

Leucemia linfóide 106 0,88% 0,88% 

Linfoma não-Hodgkin Linfoblástico (difuso0 87 0,72% 0,72% 

Doença de Hodgkin 82 0,68% 0,68% 

Leucemia mielóide 78 0,65% 0,64% 

Doença de Hodgkin, não especificada 70 0,58% 0,58% 

Leucemia mielomonocítica aguda 62 0,51% 0,51% 

Doença mieloproliferativa crônica 62 0,51% 0,51% 

Mielofibrose aguda 55 0,45% 0,45% 

Distúrbios do metabolismo de ácidos graxos 54 0,45% 0,45% 

Leucemia linfocítica crônica 53 0,44% 0,44% 

Síndrome de Wiskott-Aldrich 51 0,42% 0,42% 

Linfoma não-Hodgkin de tipo não especificado 48 0,40% 0,40% 

Outras leucemias especificadas 39 0,32% 0,32% 

Anemia refratária com excesso de blastos 34 0,28% 0,28% 
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Neoplasia maligna em Esclerose nodular 33 0,27% 0,27% 

Hemoglobinúria paroxística noturna [Marchiafava-Micheli] 32 0,26% 0,26% 

Mieloma múltiplo 31 0,26% 0,26% 

Osteopetrose 30 0,25% 0,25% 

Leucemia pró-mielocítica aguda 30 0,25% 0,25% 

Linfoma não-Hodgkin de Grandes células (difuso) 27 0,22% 0,22% 

Linfoma não-Hodgkin, de pequenas células, folicular 26 0,22% 0,21% 

Linfohistiocitose hemofagocítica 25 0,21% 0,21% 

Imunodeficiência combinada grave [SCID] com números baixos ou normais de células B 24 0,20% 0,20% 

Leucemia monocítica crônica 21 0,17% 0,17% 

Agranulocitose 21 0,17% 0,17% 

Imunodeficiência combinada grave [SCID] com números baixos de células T e B 21 0,17% 0,17% 

Linfoma não-Hodgkin difuso 20 0,17% 0,17% 

Anemia refratária, não especificada 20 0,17% 0,17% 

Outras imunodeficiências especificadas 18 0,15% 0,15% 

Mucopolissacaridose não especificada 18 0,15% 0,15% 

Linfoma não-Hodgkin Tumor de Burkit 18 0,15% 0,15% 

Transtornos funcionais dos neutrófilos polimorfonucleares 17 0,14% 0,14% 

Talassemia beta 17 0,14% 0,14% 

Anemia refratária com excesso de blastos com transformação 17 0,14% 0,14% 

Anemia refratária sem sideroblastos 15 0,12% 0,12% 

Aplasia pura adquirida, não especificada, da série vermelha 15 0,12% 0,12% 

Leucemia aguda de tipo celular não especificado 15 0,12% 0,12% 

Leucemia monocítica aguda 15 0,12% 0,12% 

Outras síndromes mielodisplásicas 14 0,12% 0,12% 

Outras anemias aplásticas especificadas 13 0,11% 0,11% 

Linfoma não-Hodgkin, folicular (nodular), não especificado 13 0,11% 0,11% 

Imunodeficiência não especificada 13 0,11% 0,11% 
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Albinismo 12 0,10% 0,10% 

Linfoma não-Hodgkin de outros tipos e de tipo não especificado 12 0,10% 0,10% 

Outros tipos especificados de linfoma não-Hodgkin 12 0,10% 0,10% 

Deficiências imunitárias combinadas não especificadas 12 0,10% 0,10% 

Leucemia de células T do adulto 11 0,09% 0,09% 

Aplasia pura adquirida crônica da série vermelha 11 0,09% 0,09% 

Outras leucemias de células de tipo especificado 10 0,08% 0,08% 

Outras leucemias mielóides 10 0,08% 0,08% 

Leucemia linfocítica subaguda 9 0,07% 0,07% 

Linfoma não-Hodgkin, folicular (nodular) 9 0,07% 0,07% 

Anemia aplástica devida a outros agentes externos 8 0,07% 0,07% 

Outros linfomas de células T e os não especificados 8 0,07% 0,07% 

Outras esfingolipidoses 8 0,07% 0,07% 

Imunodeficiência combinada grave [SCID] com disgenesia reticular 8 0,07% 0,07% 

Linfoma não-Hodgkin de pequenas células (difuso) 7 0,06% 0,06% 

Anemia refratária com sideroblastos 7 0,06% 0,06% 

Deficiências imunitárias combinadas 7 0,06% 0,06% 

Mucopolissacaridose do tipo I 7 0,06% 0,06% 

Leucemia megacarioblástica aguda 7 0,06% 0,06% 

Linfoma não-Hodgkin difuso, não 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% 

Imunodeficiência com aumento de imunoglobulina M [IgM] 6 0,05% 0,05% 

Anemia aplástica induzida por drogas 6 0,05% 0,05% 

Linfomas de células T cutâneas e periféricas 5 0,04% 0,04% 

Outras púrpuras não-trombocitopênicas 5 0,04% 0,04% 

Transtornos falciformes 5 0,04% 0,04% 

Deficiência secundária de lactase 5 0,04% 0,04% 
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Sarcoma mielóide 5 0,04% 0,04% 

Linfoma de células T, periférico 5 0,04% 0,04% 

Talassemia não especificada 5 0,04% 0,04% 

Aplasia pura da série vermelha, adquirida [eritroblastopenia] 5 0,04% 0,04% 

Linfoma de células B, não especificado 5 0,04% 0,04% 

Síndrome hematofagocítica associada à infecção 4 0,03% 0,03% 

Outras doenças do sangue e dos órgãos hematopoéticos 4 0,03% 0,03% 

Outras neoplasias malignas especificadas dos tecidos linfático, hematopoético e tecidos relacionados 4 0,03% 0,03% 

Trombocitemia essencial (hemorrágica) 4 0,03% 0,03% 

Outras anemias especificadas 4 0,03% 0,03% 

Outras leucemias de tipo celular não especificado 4 0,03% 0,03% 

Outras anemias 4 0,03% 0,03% 

Neoplasia maligna em Predominância linfocítica 4 0,03% 0,03% 

Histiocitose maligna 4 0,03% 0,03% 

Outras deficiências imunitárias combinadas 3 0,02% 0,02% 

Outras imunodeficiências 3 0,02% 0,02% 

Imunodeficiência comum variável 3 0,02% 0,02% 

Leucemia de tipo celular não especificado 3 0,02% 0,02% 

Imunodeficiências associadas com outros defeitos "major" especificados 3 0,02% 0,02% 

Anemia diseritropoética congênita 3 0,02% 0,02% 

Outros transtornos que comprometem o mecanismo imunitário não classificados em outra parte 3 0,02% 0,02% 

Histiocitose das células de Langerhans não classificadas em outra parte 3 0,02% 0,02% 

Linfoma não-Hodgkin  Indiferenciado (difuso) 3 0,02% 0,02% 

Transtornos não especificados dos glóbulos brancos 3 0,02% 0,02% 

Outros transtornos do sangue e dos órgãos hematopoéticos em doenças classificadas em outra parte 3 0,02% 0,02% 

Imunodeficiência que se segue à resposta hereditária defeituosa ao vírus de Epstein-Barr (EB) 3 0,02% 0,02% 

Anemia sideroblástica hereditária 3 0,02% 0,02% 

Outras leucemias monocíticas 3 0,02% 0,02% 
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Distúrbios do metabolismo de aminoácidos de cadeia ramificada e do metabolismo dos ácidos graxos 3 0,02% 0,02% 

Outras neoplasias malignas e as não especificadas dos tecidos linfático, hematopoético e tecidos cor 3 0,02% 0,02% 

Leucemia monocítica subaguda 2 0,02% 0,02% 

Outras doenças especificadas do sangue e dos órgãos hematopoéticos 2 0,02% 0,02% 

Outros tipos de Linfoma não-Hodgkin difuso 2 0,02% 0,02% 

Leucemia plasmocitária 2 0,02% 0,02% 

Leucemia linfóide não especificada 2 0,02% 0,02% 

Leucemia monocítica, não especificada 2 0,02% 0,02% 

Outros transtornos dos glóbulos brancos 2 0,02% 0,02% 

Linfoma não-Hodgkin, misto, de pequenas egrandes células clivadas, folicular 2 0,02% 0,02% 

Leucema mielóide subaguda 2 0,02% 0,02% 

Outras aplasias puras adquiridas da série vermelha 2 0,02% 0,02% 

Imunodeficiência comum variável com predominância de transtornos imunorregulatórios de células T 2 0,02% 0,02% 

Osteopatia em outras doenças classificadas em outra parte 2 0,02% 0,02% 

Linfoma não-Hodgkin de  Pequenas células clivadas (difuso) 2 0,02% 0,02% 

Linfoma não-Hodgkin Imunoblástico (difuso) 2 0,02% 0,02% 

Imunodeficiência com predominância de defeitos de anticorpos 2 0,02% 0,02% 

Linfoma da zona T 2 0,02% 0,02% 

Distúrbios do metabolismo de esfingolípides e outros distúrbios de depósito de lípides 2 0,02% 0,02% 

Hemoglobinúria devida à hemólise por outras causas externas 1 0,01% 0,01% 

Doença desmielinizante do sistema nervoso central, não especificada 1 0,01% 0,01% 

Outros distúrbios do depósito de lípides 1 0,01% 0,01% 

Porfiria hereditária eritropoética 1 0,01% 0,01% 

Outras doenças degenerativas especificadas do sistema nervoso 1 0,01% 0,01% 

Hipoplasia e displasia da medula espinal 1 0,01% 0,01% 

Epidermólise bolhosa 1 0,01% 0,01% 

Outras doenças imunoproliferativas malignas 1 0,01% 0,01% 

Outras neoplasias de comportamento incerto ou desconhecido dos tecidos linfático, hematopoético e te 1 0,01% 0,01% 
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Outras anemias megaloblásticas não classificadas em outras partes 1 0,01% 0,01% 

Outras talassemias 1 0,01% 0,01% 

Púrpura e outras afecções hemorrágicas 1 0,01% 0,01% 

Doença não especificada do sangue e dos órgãos hematopoéticos 1 0,01% 0,01% 

Outras doenças desmielinizantes especificadas do sistema nervoso central 1 0,01% 0,01% 

Neoplasia maligna em Depleção linfocítica 1 0,01% 0,01% 

Transtornos falciformes heterozigóticos duplos 1 0,01% 0,01% 

Hipogamaglobulinemia não familiar 1 0,01% 0,01% 

Imunodeficiência associada com outros defeitos "major" 1 0,01% 0,01% 

Leucemia mielóide, não especificada 1 0,01% 0,01% 

Leucemia subaguda de tipo celular não especificado 1 0,01% 0,01% 

Outras anemias hemolíticas 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 não-Hodgkin de Misto, de pequenas e grandes células (difuso) 1 0,01% 0,01% 

Talassemia alfa 1 0,01% 0,01% 

Anomalias genéticas dos leucócitos 1 0,01% 0,01% 

Imunodeficiência associada com defeitos "major" não especificados 1 0,01% 0,01% 

Outros excessos de atividade adrenocortical 1 0,01% 0,01% 

Algumas doenças que envolvem o tecido linforreticular e o sistema reticulohistiocítico 1 0,01% 0,01% 

Outros transtornos especificados que comprometem o mecanismo imunitário não classificados em outra p 1 0,01% 0,01% 

Mieloma múltiplo e neoplasias malignas de plasmócitos 1 0,01% 0,01% 

Outras leucemias linfóides 1 0,01% 0,01% 

Linfoma histiocítico verdadeiro 1 0,01% 0,01% 

Anemia em outras doenças classificadas em outra parte 1 0,01% 0,01% 

Outra trombocitopenia primária 1 0,01% 0,01% 

Outra forma da doença de Hodgkin 1 0,01% 0,01% 

Doenças imunoproliferativas malignas 1 0,01% 0,01% 



152 

 

Anemia falciforme sem crise 1 0,01% 0,01% 

Anemia hemolítica hereditária não especificada 1 0,01% 0,01% 

Trombocitose essencial 1 0,01% 0,01% 

Deficiência seletiva de subclasses de imunoglobulina G [IgG] 1 0,01% 0,01% 

Deficiência de purina-nucleosídeo fosforilase [PNP] 1 0,01% 0,01% 

Outros transtornos degenerativos especificados do sistema nervoso em doenças classificadas em outra 1 0,01% 0,01% 

Outras imunodeficiências comuns variáveis 1 0,01% 0,01% 

N/I 1318 10,90% 10,88% 

Fonte: Dados obtidos no CEMO/INCA, 2014.  
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