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    NOTA DA ORGANIZAÇÃO


    Van Rensselaer Potter, de forma pioneira, propôs, na década de 1970, a bioética como um campo do conhecimento voltado para o estudo da sobrevivência humana. Passaram-se cinquenta anos e o dilema persiste: qual é o maior anseio da ciência senão a sobrevivência digna? E agora numa perspectiva ainda mais ousada, não só a dignidade da pessoa humana, mas uma Bioética ampla e ao mesmo tempo profunda, calcada nos grandes questionamentos da humanidade rumo a um futuro incerto, mas certamente sustentável, se de fato se pretende a perpetuação das espécies. Esta Bioética plural, alicerçada sobre novas bases, com vieses de proteção (Schramm) e de intervenção (Volnei Garrafa), vem estudar questões cada vez mais delicadas e inovadoras, consoante os largos passos da evolução da sociedade aos quais correspondem posições que a Bioética é chamada a enfrentar diuturnamente. Assim, com olhos fitos no horizonte dos referenciais da Bioética Global identificados pela UNESCO – a vulnerabilidade, a precaução e a solidariedade – que atuam como um sistema moderador das incertezas deste tempo, que aguçam a insegurança humana ante os riscos naturais e provocados impostos à humanidade de forma cada vez mais frequente e impactante.


    Apresentamos, então, esta obra que contém estudos e pesquisas acerca de questões polêmicas da Bioética contemporânea que inquietam o espírito humano neste novo tempo e desafiam o Direito na sua regulamentação, contribuindo para as grandes reflexões bioéticas de um mundo globalizado que caminha para uma realidade que exige das nações unidade, mãos dadas e cooperação, pois o objetivo de sobrevivência digna diz respeito a todos os povos!


    Gratidão aos autores e à Editora Almedina.


    Belo Horizonte, maio de 2022.


    ALINNE ARQUETTE LEITE NOVAIS,


    HILDELIZA LACERDA TINOCO BOECHAT CABRAL


    RAQUEL VEGGI MOREIRA


  

    


    


    APRESENTAÇÃO


    Organizar uma obra de tamanha envergadura, reunindo jurista e bioeticistas de escol, não é tarefa das mais fáceis, mas certamente não é um desafio que amedronta essas três mulheres enérgicas que ora tenho a satisfação de lhes apresentar, leitores. Somente pessoas tão generosas me dariam a oportunidade de apresentá-las neste Tratado que já nasce como uma referência na área.


    Conheci a professora Hildeliza Boechat Cabral há alguns anos, passando a produzir com ela textos jurídico-acadêmicos, o que culminou com um contato mais próximo quando me coube supervisioná-la em seu estágio de pós-doutorado no Programa de Pós-Graduação em Direito da Universidade Federal do Espírito Santo (UFES), realizado logo após concluir seu doutorado em Cognição e Linguagem na UENF. Sua carreira acadêmica se iniciou com a licenciatura em Pedagogia, mais tarde graduação em Direito e mestrado em Cognição e Linguagem.


    Essa relação com Hildeliza foi extremamente profícua, resultando em artigos e capítulos em coautoria, além de organização de livros e congressos que pudemos compartilhar, pois ela é, atesto, uma inquieta e competente pesquisadora, grande estudiosa dos temas da bioética contemporânea, que nortearam toda a sua formação desde o mestrado, passando pelo doutorado e pelo estágio pós-doutoral feito na UFES.


    Essas credenciais tornam Hildeliza uma autoridade no estudo de temas afetos à mistanásia, ortotanásia, distanásia, eutanásia, cuidados paliativos e todos os aspectos que envolvem o início e a finitude da existência humana, além de outros assuntos próprios da bioética e do biodireito. Toda essa experiencia a tornou membro do Instituto Internacional de Derechos Humanos Capitulo para Las Americas.


    Além de todas essas atividades, a professora Hildeliza fundou e coordena há pouco mais de dez anos o Grupo de Estudos e Pesquisa em Bioética e Dignidade Humana (Gepbidh), composto por pesquisadores, docentes e discentes, por meio do qual desenvolve vários projetos de pesquisa, iniciação científica e extensão, organizando e publicando obras de enorme relevância para o estudo das questões bioéticas. Desse grupo resultou, até o momento, 28 livros organizados e publicados, além de cinco obras autorais, das quais destaco “Consentimento informado no exercício da medicina e tutela dos direitos existenciais: uma visão interdisciplinar Direito e Medicina” (em sua segunda edição) e “Mistanásia em tempos de COVID-19”. Recentemente escreveu “Mistanásia, el hambre y la miseria y la Agenda 2030 da ONU a lá luz de la Bioética Global Contemporánea” para o Boletín de maio da Bioeticar Asociación Civil.


    Ela ainda escreve poemas, memórias e crônicas, organiza obras também no âmbito da Academia Itaperunense de Letras (Acil), da qual é membro efetivo.


    Também tive o enorme prazer de conhecer Raquel Veggi Moreira no estágio de pós-doutorado no PPGDIR da UFES, quando a supervisionei. Trata-se de uma pesquisadora comprometida com a bioética jurídica, tendo se dedicado a esse ramo no mestrado e no doutorado em Cognição e Linguagem. Além disso, é advogada militante.


    Raquel publicou a belíssima obra “Maternidade em (re)construção: implicações filosófico-bioético-jurídicas da gestação de substituição”, em que analisa com propriedade e de forma interdisciplinar esse fenômeno proporcionado pelos avanços da bioteconologia e suas consequências jurídicas, éticas e sociais, buscando na dignidade da pessoa humana o parâmetro para os dilemas que se impõem. Além disso, Raquel tem vários capítulos de livro e artigos publicados em periódicos nacionais e internacionais.


    Já Alinne Arquette me foi apresentada há alguns anos pela professora Hildeliza e, a partir de então, passamos a participar de debates e eventos jurídicos, pois, assim como eu, suas raízes estão no Direito Civil e isso nos aproximou. Nossa clara paixão pela mesma área do Direito é um ponto de convergência singular, embora nem sempre nossas visões sejam coincidentes, pois nossas escolas são diversas: eu com doutorado em Direito Civil pela PUC-SP e ela com mestrado em Direito Civil pela UERJ.


    Alinne ama o Direito Civil e o pratica como Juíza da 4ª Vara Cível da Comarca de Muriaé há anos, mas sem se descuidar das questões bioético-jurídicas e da necessidade de analisar o Direito como fenômeno social, tanto que está cursando o doutorado interdisciplinar em Cognição e Linguagem, justamente para ampliar seu campo de análise.


    Ela é autora da obra “A teoria contratual e o Código de Defesa do Consumidor”, participou como coautora da coletânea organizada por Gustavo Tepedino, Heloíza Helena Barboza e Maria Celina Bodin de Moraes denominada “Código Civil interpretado conforme a Constituição da República”, tem vários capítulos de livros e artigos publicados, estes em periódicos nacionais e internacionais, em temas que variam entre Direito Civil, Direito do Consumidor, Direitos da Pessoa com Deficiência e Bioética Jurídica, já acumulando experiência suficiente para integrar como membro o Instituto Internacional de Derechos Humanos Capitulo para Las Americas.


    Nessa obra, as organizadoras se propuseram a compilar em um grande volume os assuntos mais importantes da Bioética Jurídica. Não à toa (e legitimamente) a obra se apresenta como um Tratado.


    Paralelamente aos trabalhos de referência, este Tratado reúne os juristas da área que produziram pesquisas das mais importantes dentro das temáticas da Bioética Jurídica.


    Este Tratado não é “mais do mesmo”; traz diferenciais quanto ao formato, quanto aos juristas que reúne e quanto aos trabalhados compilados. Nem é preciso desejar a todos uma boa leitura, pois ela certamente assim será.


    Parabéns a Hildeliza, Raquel e Alinne pela iniciativa e pelo esforço de reunir em uma obra tudo aquilo que precisamos saber para conhecer as bases e os temas sofisticados da Bioética Jurídica.


    Vitória – ES, maio de 2022.


    GILBERTO FACHETTI SILVESTRE


    Professor da Universidade Federal do Espírito Santo (UFES).


    Doutor em Direito Civil pela Pontifícia Universidade Católica de São Paulo (PUC-SP).


    Mestre em Direito Processual Civil pela UFES.


    Pós-Doutorado em Direito pela Faculdade Nacional de Direito da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ).


    Advogado.


  

    


    


    PREFÁCIO


    Em tempos tão sofridos para todos os povos como os que reúnem uma pandemia e uma guerra, o surgimento de uma obra dedicada à Bioética Jurídica é, sem dúvida, um acontecimento alvissareiro. Constata-se, de pronto, do conjunto de trabalhos aqui reunidos a preocupação com a proteção do ser humano nas situações que vem sendo denominadas “casos difíceis”. Os hard cases caracterizam-se por sua complexidade, na medida em que envolvem, a um só tempo, uma diversidade de aspectos, que não podem ser preteridos na solução a ser-lhes aplicada. Destaque-se que, com frequência, esse tipo de caso configura uma questão de natureza existencial atinente à saúde dos seres humanos, sem previsão específica no ordenamento jurídico, a qual desafia a Ética por suas consequências individuais e sociais.


    Na verdade, por um lado, adentram tais casos no campo da Bioética, entendida de modo geral como “ética da vida”, mas que pertence num sentido amplo à filosofia moral da vida, como esclarece Fermin Roland Shcramm, autor do artigo que analisa as diferentes definições dadas à ética prática que se dedica aos problemas das ações em saúde e das ciências biomédicas. Por outra vertente e de modo simultâneo, as soluções para os hard cases, os quais não possuem, como destacado, regulamentação legislativa especial, nem permitem o recurso à analogia em razão de seu ineditismo, devem buscar nos princípios jurídicos, notadamente os de sede constitucional, que constituem diretrizes inafastáveis em cada situação.


    Quando se considera que os princípios do Direito resguardam e traduzem os valores consagrados pelo ordenamento nacional, constata-se a profunda e sólida interseção entre a Bioética e o Direito, que revela, por si só, a importância do presente Tratado de Bioética Jurídica. Os temas enfrentados pelos autores, por sua vez, demonstram as francas dificuldades de se resolverem os problemas decorrentes da interferência da ciência médica em fatos consagrados como “naturais” e, por conseguinte, infensos à atuação humana, dos quais são bons exemplos as situações do início e fim da vida.


    Uma breve incursão pelas matérias que compõem a presente obra deve ser feita, não apenas revelar alguns pontos relevantes trazidos à baila pelos autores, mas sobretudo pela qualidade técnica dos artigos que delas trataram. Observa-se a presença de algumas temáticas comuns, mas com distintas abordagens, que conferem à obra uma estrutura peculiar e rica.


    Nessa linha, a Bioética foi apreciada sob várias perspectivas, que incluem o próprio Ensino da Bioética. Narra-se uma experiência de ensino com uma metodologia de problematização, envolvendo elementos culturais, cognitivos e sociais, numa proposta interdisciplinar e não somente de justaposição de conceitos e saberes, de todo adequada à ínsita interdisciplinariedade da bioética. As relações da Bioética com a Saúde Pública mereceram também dois artigos que apresentam interessantes tópicos. No primeiro (A bioética de proteção e seus laços com a responsabilidade na saúde pública) é apresentada a concepção da bioética de proteção, defendida pelo autor como a mais adaptada às necessidades da Saúde Pública. O segundo artigo (Bioética y salud pública en latinoamérica) analisa a interpretação dos princípios bioéticos na América Latina e esclarece haver algo diferente entre ela e as propostas norte-americanas e europeias. Interessante abordagem é feita, ainda, no artigo (Saúde da pessoa com deficiência: humanização e bioética no cuidado) que trata da humanização e bioética no cuidado, com foco na pessoa com deficiência.


    Duas complexas questões relacionadas às técnicas de reprodução assistida da vida foram objeto de reflexão: a primeira diz respeito à edição genética em humanos (Crispr-cas9: reflexão jurídico-filosófica da técnica de edição gênica em seres humanos); a segunda (Vulnerabilidade na saúde da família e a autoinseminação) trata da denominada “inseminação caseira”, prática que se popularizou e que acarreta intrincadas consequências de ordem médica, jurídica e ética.


    O fim da vida foi abordado sob vários aspectos que compreendem: o gerenciamento da própria morte à luz do direito português (As diretivas antecipadas de vontade no ordenamento jurídico português); o direito à morte digna e a autonomia existencial (Cuidados paliativos e direito à morte digna: a caminho da autonomia existencial); a eutanásia social (Mistanásia: aspectos da morte miserável no Brasil); e a denominada obstinação terapêutica (Responsabilidade civil do médico na distanásia).


    A prática médica também foi objeto de exame e reflexão em abordagens que vão desde a necessidade de uma compreensão holística do sujeito adoecido, que tem voz e desejo reconhecidos e valorizados, tendo participação ativa no processo de tomada de decisão (Prática médica na contemporaneidade: reflexões sobre limites, disrupções e perspectivas), até a análise polarizada da autonomia existencial quando se trata da decisão de terapias (Recusa terapêutica e objeção de consciência). Objeto de estudo foram também duas questões que acabam se imbricando na atualidade: as denominadas “pesquisas terapêuticas” envolvendo crianças (Participação de crianças em pesquisas clínicas terapêuticas: entre a obstinação terapêutica dos pais e o melhor interesse da criança) e os impactos sanitários, psicológicos, pessoais, econômicos e sociais da Covid 19, examinados à luz da bioética jurídica, diante da necessidade de preservação da dignidade humana (Pandemia: questões preliminares da covid-19 à luz da bioética jurídica).


    Questões de importantes efeitos práticos fazem parte da apreciação bioético jurídica. Foi objeto de exame a proteção do consumidor na assistência domiciliar pelos planos de saúde (Diálogos a favor do consumidor-paciente na cobertura da assistência domiciliar (home care) pelos planos de saúde). Nessa linha, o processo de envelhecimento foi analisado sob aspecto ainda pouco estudado, o da gerontofobia (Gerontofobia: reflexões (a)temporais sobre o envelhecer e seu impacto para além do jurídico).


    Neste doloroso momento em que a contagem cotidiana do número de mortos tornou-se parte do noticiário internacional, a retomada da busca de soluções para os hard cases, através da bioética jurídica, assume papel fundamental para a proteção do ser humano. A presente obra se inscreve no rol dos trabalhos pioneiros na matéria.


    Rio de Janeiro, abril de 2022.


    HELOISA HELENA BARBOZA
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      1. A BIOÉTICA DE PROTEÇÃO E SEUS LAÇOS COM A RESPONSABILIDADE NA SAÚDE PÚBLICA

    


    Fermin Roland Schramm


    


    

      Introdução

    


    Desde que surgiu no campo das assim chamadas éticas aplicadas, como necessidade de dar conta dos problemas éticos no campo das ações em saúde e das ciências biomédicas, a bioética tem sido definida de muitas e diferentes maneiras. E tem sido vista com muitas tarefas. Algumas pertinentes, outras menos. Muitas das definições dadas (embora algumas sejam muito genéricas como “ética da vida”, e outras demasiado restritas como “ética biomédica”) podem ser consideradas legítimas desde que fiquem explícitos seus pressupostos, pertencentes a alguma tradição ética, e que exista inteligibilidade e razoabilidade em suas finalidades, assim como rigor e consistência em seus métodos e abordagens.


    De fato, suas funções podem variar da mera análise crítica de algum conflito (e de um dilema, para o qual, a rigor, não tem uma solução possível, pelo menos a priori), passando pela tentativa de resolver tal conflito (que é a verdadeira função prática da bioética entendida como uma ética aplicada), até uma nova maneira, ideológica (no pior sentido da palavra que é aquele dado por Marx), de atualização de discursos moralizantes e omnicompreensivos da realidade vivida que, teoricamente, pretendem supostamente defender a vida a qualquer custo mas que, de fato, só defendem preconceitos contra a angústia frente ao devir do mundo e da vida de cada um e de todos, inclusive do mundo natural (ou ambiente).


    Quem, como quem escreve, se preocupa ao mesmo tempo com um máximo de lucidez perante a condição humana, sempre vivenciada, antes, em primeira pessoa; não necessariamente em polêmica (polemós: “guerra” e “fogo”: Heráclito) com a preocupação para com o(s) outro(s) que me solicita(m), mas também com um mínimo de pragmatismo para resolver os conflitos, não pode – acredito – não ter em conta que entre o desejo e a realidade só tem a frustração, o fracasso ou a negociação, mesmo que o “negócio” seja, muitas vezes, contrário às crenças mais arraigadas e indispensáveis de cada um.


    A bioética, entendida genericamente como uma filosofia moral da vida deve, em outros termos, ter em conta também aquilo que Ortega y Gasset queria dizer, ao afirmar que a “realidade radical” constituída pela vida, para cada um de nós, é ao mesmo tempo o que nos sustenta, preocupa e faz naufragar! No entanto, não quero entregar a filosofia da vida nem à melancolia (uma paixão romântica poderosa na terra da saudade onde morreu Stefan Zweig!) nem ao questionável racionalismo que, de fato, é mera “racionalização” (ou “má elaboração” das angústias) de “coisas” (Dinge não Objecte) que nos preocupam, creio, a todos.


    Sejamos, portanto, “propositivos” e indiquemos o que, eventualmente, a bioética pode dizer para ajudar a enfrentar nossas angústias e nossas hilaridades frente a problemas que se referem à “qualidade de vida” pessoal, social e planetária. Para tanto é importante que as condições de pertinência e aceitabilidade da forma de ética aplicada, chamada bioética, sejam respeitadas – o que dá a princípio legitimidade à “intensão” do conceito de bioética. Mas, ainda assim, temos o problema de sua “extensão”, pois existem concepções mais ou menos abrangentes, que vão desde a definição muito ampla de “ética da vida” até a mais tradicional e restritiva definição de “ética médica”, passando pela atualização desta em termos de “ética biomédica”.


    A seguir, não será pressuposta nenhuma das três concepções anteriores (ética da vida, ética médica, ética biomédica), pois as considero praticamente inutilizáveis para dar conta dos problemas morais envolvidos pelas ações em saúde de cada um e a fortiori de todos.


    Com efeito, a concepção que considera a bioética como mera “ética da vida” é demasiado genérica e, a rigor, redundante, pois se aplica a toda a biosfera sem caracterizar, no entanto, quais são as características da vida que seriam pertinentes para a análise ética. Em outras palavras, esta concepção abrange, praticamente, todo o universo discursivo referente às “qualidades” da vida; e isso é conceitualmente problemático porque a ética se refere sempre e necessariamente a práticas humanas que envolvam seres vivos, sejam esses humanos, animais sencientes e até o meio ambiente. De fato, só há questão ética quando existe um possível conflito resultante de atos humanos que podem prejudicar, de alguma forma a ser mais bem qualificada, outros seres vivos ou as condições de existência, presente ou futura, de outros seres vivos, considerados sempre em seu ambiente.


    Os sujeitos da bioética podem ser “agentes” ou “pacientes” morais, isto é, atores que agem sobre os outros (seres ou entes vivos) e que são, portanto, a princípio responsáveis pela sua práxis, ou atores que sofrem as consequências dos atos dos primeiros, sendo, portanto, destinatários das consequências de tais atos. Sendo assim, a bioética vem a se confundir com todo o campo da ética, feita talvez exceção daquela parte, chamada metaética, que se ocupa das questões formais das proposições éticas, que são, de fato, objetos de segunda ordem.


    Noutra perspectiva, a concepção de bioética entendida como “ética médica” e, em parte, aquela, mais atualizada, de “ética biomédica”, é também redundante, pois a rigor utiliza um novo nome para indicar os conteúdos da tradicional ética hipocrática, que pode muito bem continuar sendo legítima quando referida ao comportamento correto do médico vigente desde Hipócrates. Mas esta concepção pode ser considerada também reducionista, visto que não permite compreender o sentido das transformações profundas que afetaram as práticas atuais no campo das ciências da vida e da saúde, as quais tornaram, em muitos casos, a ética tradicional, ou hipocrática, parcialmente obsoleta; ou seja, tais transformações criaram a necessidade de repensar a ética médica tradicional em termos justamente “bioéticos”, de acordo com a metodologia interdisciplinar ou transdisciplinar utilizadas atualmente.


    A seguir, tentaremos caracterizar uma concepção de bioética que nos parece mais adaptada às necessidades da Saúde Pública, pois é este o campo no qual trabalhamos e refletimos.


    

      

        1. Qual bioética para a saúde pública?

      


      Considerando que a vocação da saúde pública é a de se ocupar e preocupar com a saúde de populações humanas, consideradas em seus contextos naturais e socioculturais, e do ponto de vista da prevenção das formas de adoecimento evitáveis e da promoção de estilos de vida considerados consensualmente “mais saudáveis” (ou menos nocivos à saúde), surge então a necessidade de termos uma concepção de bioética que evite, por um lado, o “reducionismo” do olhar biomédico (quando utilizado fora do contexto do encontro clínico) e, por outro, a “generalidade” do olhar biocêntrico (quando utilizado sem a capacidade de articular os problemas éticos gerais da biosfera com aqueles da saúde populacional e da saúde individual). Por isso, optamos por um outro sentido de bioética, que devemos, inicialmente, ao bioeticista chileno Miguel Kottow, que foi quem, pela primeira vez, concebeu a bioética como “o conjunto de conceitos, argumentos e normas que valorizam e legitimam eticamente os atos humanos [cujos] efeitos têm uma influência [significativa] irreversível, real ou potencial, sobre os processos vitais”1 (KOTTOW, 1995, p. 53).


    


    A meu ver, esta concepção tem duas vantagens comparativas com relação às outras definições lembradas. A primeira vantagem consiste em definir claramente a característica pertinente dos fenômenos e processos vitais que pode ser tida como objeto da preocupação ética; qual seja, os efeitos significativos e irreversíveis, reais ou potenciais, dos atos humanos livremente decididos, considerados no contexto das transformações que afetam as práticas atuais em saúde, assim como os novos desafios morais nelas implicados; isto é, ela tem a vantagem comparativa de definir com bastante rigor a extensão do conceito “bioética”. A segunda vantagem consiste no fato da definição se inscrever na própria tradição das éticas aplicadas, visto que a “aplicabilidade” da bioética implica necessariamente duas tarefas distintas, mas inseparáveis: a descrição e compreensão dos conflitos de valores envolvidos nos atos humanos em pauta, e a prescrição dos comportamentos moralmente corretos e a princípio aceitáveis por todos os envolvidos, razoáveis e pacíficos, que possam resolver tais conflitos, sendo que a primeira pode ser considerada condição necessária do ato bioético (visto que permite entender as “boas razões” que movem um agente moral) e a segunda condição suficiente (visto que basta aos envolvidos chegarem a um acordo para que o conflito tenha boas chances de acabar ou de ser pelo menos suspenso).


    Ademais, a concepção de Kottow tem uma terceira vantagem, pois ela permite resgatar o sentido “protetor” da ética. Com efeito, visto que as duas tarefas da bioética (descritiva e normativa) são distintas, mas também vinculadas, ambas podem ser subsumidas a um conceito ético mais primordial e geral, que é o de defender os interesses legítimos dos afetados pelos atos humanos que podem ter efeitos significativos e irreversíveis sobre eles. Mas isso pode ser também pensado como uma forma de justamente proteger os afetados por tais atos.


    Em suma, a bioética, como a entendemos aqui, tem de fato três tarefas: descritiva, normativa e protetora, e é com esta concepção que podemos, em nossa opinião, enfrentar os principais desafios éticos da saúde pública, dentre os quais se destaca a alocação justa e equitativa de recursos, preocupação inscrita na própria Constituição Brasileira de 1988 (“a saúde é um direito de todos e um dever do Estado”) e nas Diretrizes do Sistema Único de Saúde (“universalidade, integralidade e equidade” na assistência), sendo que, nos últimos tempos, ela voltou ao debate público sob a forma de controvérsia entre políticas públicas universalistas e focalizadoras.


    

      

        2. Bioética da proteção

      


      A tarefa protetora da ética tem respaldo tanto na filologia da palavra ethos como na tradição da saúde pública.


      Com efeito, a bioética pode ser entendida em sentido restrito como o estudo das implicações éticas ou morais (não faremos aqui a distinção entre os dois termos considerando-os, portanto, como sinônimos para os propósitos deste texto) das práticas no campo das assim chamadas ciências da vida e da saúde. Neste caso, ela se inscreve, embora de forma crítica, na tradição da ética médica, confrontando-a com os atos que se tornam possíveis graças aos avanços da biomedicina, razão pela qual é chamada também de “ética biomédica”2 (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 1979). Mas a bioética pode ser entendida também num sentido amplo de “ética da vida” seja no sentido da expressão “ética da sobrevivência”, entendida em sentido ecológico ou interdisciplinar que visa assegurar a conservação da biosfera3 (POTTER, 1970), seja como conjunto de ferramentas conceituais e práticas que visam dar conta dos atos humanos que podem ter consequências irreversíveis sobre qualquer ser vivo.4 (KOTTOW, 1995).


    


    Em ambos os casos, a bioética tem uma relação, que poderíamos chamar de tipo estrutural, com o sentido da palavra proteção, a qual significa – de acordo com o Dicionário Houaiss da Língua Portuguesa – “cuidado (com algo ou alguém) mais fraco”; “aquilo que serve para abrigar”, “resguardo”, “guarita”5 (HOUAISS; VILLAR, 2001, p. 2317).


    A palavra ética vem da palavra grega ethos, que pode referir-se seja à moralidade do agente moral seja à moralidade de seus atos, ou seja, tanto ao “caráter” de um indivíduo que atua no mundo quanto aos “costumes” de uma comunidade ou população. No entanto, a filologia da palavra ethos mostra que seu significado primordial é de “guarita”, “abrigo”, inicialmente utilizado com relação aos animais domésticos e, em seguida, para indicar o abrigo para as pessoas contra ameaças naturais ou de terceiros, em suma, com o sentido de “proteção”6 (SCHRAMM; KOTTOW, 2001, p. 949-956).


    Por sua vez, a palavra grega bíos é, via de regra, traduzida em português com a palavra “vida”. Só que os gregos tinham também a palavra zoé, para indicar o que nós traduzimos pela palavra “vida”. De fato, para os gregos, zoé indicava a mera vida orgânica e animada, referida a qualquer ser vivo, ao passo que bíos referia-se à maneira humana de viver, entendida como “vida prática”, que incluía a vida racional e a vida moral7 (FERRATER MORA, 1999, p. 3689). Por isso, legitimados pela filologia, pode-se dizer que a bioética tem a ver com a proteção da qualidade da vida humana; e considerando que a saúde é uma condição essencial dessa qualidade, pode-se também afirmar que a bioética se ocupa, de maneira geral, da proteção da saúde de indivíduos e populações humanas.


    Aqui defendemos a ideia de que a Saúde Pública não só tem a ver com a proteção, mas que este caráter protetor constitui sua tarefa ao mesmo tempo específica e a mais abrangente. Com efeito, podemos entender a Saúde Pública de maneira ampla como o conjunto de disciplinas e práticas que têm por objeto a proteção da saúde das populações humanas em seus contextos naturais, sociais e culturais (definição que corresponde mutatis mutandis àquela de saúde dada pela OMS). Neste sentido, podemos reformular a dupla tarefa de prevenção do adoecimento e de gestão dos riscos à saúde, por um lado, e de promoção de estilos de vida considerados saudáveis, por outro; ou seja, como os dois aspectos inseparáveis (um pouco como as duas faces de uma mesma moeda) da proteção: uma proteção “defensiva”, entendida como proteção contra o adoecimento; uma proteção “proativa”, entendida como proteção em prol de estilos de vida considerados saudáveis ou não prejudiciais à qualidade de vida de uma população humana. Assim sendo, a proteção se torna a característica universal, ou o denominador comum, da prevenção e da promoção, as quais poderiam, portanto, ser reformuladas como sendo os dois aspectos complementares do mesmo ato de proteger.


    Sobre esta definição muito geral e, no fundo bastante genérica, de Saúde Pública, existem evidentemente críticas, pois o conceito de “saúde populacional” não é muito preciso sendo, portanto, objeto de controvérsias. De fato, o conceito de saúde só se aplica, rigorosamente falando, a pessoas ou indivíduos, ao passo que sua aplicação às populações humanas e às respectivas políticas públicas de saúde só é possível por analogia, a qual, por sua vez, só é possível graças à metaforização do corpo individual entendido como “corpo social”, supostamente com as mesmas características pertinentes do primeiro, o que é longe de ser evidente. Isso pode ser visto como uma razão de muitos sanitaristas para substituir “saúde pública” com “saúde coletiva”. No entanto, nosso escopo aqui não é o de discutir os aspectos epistemológicos e metodológicos dos conceitos de “saúde” e de “saúde pública” / “saúde coletiva”, reflexão já feita parcialmente em outra ocasião8 (SCHRAMM; CASTIEL, 2001, p. 379-390), e sim se é possível vincular o conceito de saúde pública, mesmo que definido de maneira imprecisa e analógica, àquele de proteção, e ver em que medida podemos considerar o princípio de proteção como um princípio legítimo da bioética em Saúde Pública. Tampouco é nossa intenção discutir aqui a controvertida expressão de “direito à saúde” nem o de dissertar sobre a pertinência de substituí-la pela expressão, considerada, de forma bastante consensual, como sendo mais razoável, de “direito aos cuidados em saúde”.


    

      

        2.1. Da proteção individual à proteção coletiva

      


      Intuitivamente, o conceito de proteção está ligado aos cuidados que os pais têm, ou deveriam ter, com as suas criaturas, que é, aliás, um comportamento comum no mundo animal, sem o qual a maioria das crias não sobreviveria. Em suma, o ato de proteger é algo que nos lembra que somos mamíferos. Para os humanos, isso implica o binômio “direito” da criança de ser protegida – “dever” dos pais de protegê-la. A partir do surgimento do Estado Moderno e da emergência da figura do indivíduo como pessoa ao interior da assim chamada “cultura dos direitos”, o direito da criança à proteção deve ser entendido como um subconjunto dos Direitos Humanos, os quais, por sua vez, estão vinculados a precisos deveres, ou responsabilidades, do Estado para com seus cidadãos, em particular, no que se refere à sua segurança e a seu bem-estar.


    


    A partir da proposta do filósofo Hans Jonas – conhecido por ser quem, a partir de uma releitura da célebre conferência de Max Weber sobre a ciência como vocação9 (JONAS, 1987) reformulou e radicalizou o princípio da responsabilidade, a tal ponto de considerá-lo o principal princípio moral da condição do Homem contemporâneo10 (JONAS, 2006) –, e apesar das inegáveis diferenças que existem entre responsabilidades parentais e responsabilidade para com a sociedade como um todo (que é um dos papeis do Estado), podemos, no entanto, detectar um nexo profundo entre os dois tipos de responsabilidades.


    De fato, a responsabilidade parental (que é, como diz o verbo responder, dar resposta a um pedido vindo do outro) diz respeito às obrigações diretas dos pais para com suas crias, consideradas do ponto de vista de suas identidades individuais, ao passo que a responsabilidade do Estado é (ou deveria ser) para com os membros da sociedade, considerados não meramente em suas individualidades, mas, também, em sua cidadania, isto é, considerados de maneira mediada pelo aparelho administrativo e organizacional do Estado, que deve proteger as populações sob sua responsabilidade.


    Embora Jonas não se ocupe diretamente da questão do papel do Estado, podemos, entretanto, detectar a existência de vínculos profundos entre responsabilidade individual e responsabilidade social, visto que o Estado – através de seus “homens de Estado”, leia-se de seus funcionários públicos e, em particular, de seus gestores da Saúde Pública – é responsável pelo bem público e pelo bem-estar da coletividade sob sua responsabilidade, inclusive no que se refere a seus aspectos de saúde. Sendo assim, a responsabilidade do Estado para com a saúde da população sob sua responsabilidade tem uma abrangência pelo menos análoga àquela que os pais têm para com seus filhos. Como escreve Jonas: “a esfera da educação mostra de maneira mais evidente como se interpenetram (e se complementam) a responsabilidade parental e a estatal, a mais privada e a mais pública, a mais íntima e a mais universal”11 (JONAS, 2006, p. 181).


    No entanto, pensando em termos de ética aplicada, deve-se lembrar que esta atribui também responsabilidades aos indivíduos, partindo do pressuposto de que toda ação moral humana tem sido decidida livremente por um agente moral, responsável por suas escolhas e pelas consequências advindas de tais escolhas. De maneira análoga, pode-se razoavelmente supor que os responsáveis pelo planejamento das políticas públicas atuem em situação de não coerção. Entretanto, suas deliberações têm a ver com decisões coletivas, que tornam qualquer programa sanitário uma política pública de tipo impessoal, visto que está limitada por vínculos institucionais. Portanto, se devemos analisar eticamente tais políticas públicas, teremos que atribuir claramente responsabilidades, ou seja, de forma análoga à atribuição das responsabilidades parentais, o que levanta inevitavelmente a pergunta de como fazer isso em ações determinadas e legitimadas coletivamente.


    Com isso, não se pretende, evidentemente, sugerir que ações públicas não impliquem responsabilidades individuais dos agentes morais que agem em nome do bem público; caso contrário, tais agentes seriam literalmente irresponsáveis visto que um agente moral, mesmo que atue em nome de políticas coletivas, continua sendo necessariamente um indivíduo que, enquanto agente moral, deve responder pelos custos sociais de seu agir ao implementar uma política pública, mesmo que decidida coletivamente.


    Mas é também verdadeiro que o agente público, pelo seu próprio status profissional outorgado coletivamente, tem sérias limitações em suas decisões e ações, o que, evidentemente, significa tampouco que ele possa se tornar, impunemente, um mero executor de ordens. A este respeito vale lembrar que as “desculpas” dos carrascos nazistas, aduzidas durante o Processo de Nürenberg, não foram aceitas pelos seus juízes do tribunal, exatamente porque foram considerados moralmente responsáveis também individualmente. Aliás, foram os abusos e atrocidades cometidos durante a Segunda Guerra Mundial contra seres humanos vulneráveis e desprotegidos (sobretudo aqueles perpetrados por cientistas e médicos em nome dos interesses do Estado burocrático e criminoso nazista) que trouxeram não só a necessidade imperiosa de proteger indivíduos e populações humanas, mas a de uma ética aplicada efetiva. Isso é demonstrado por importantes documentos nacionais e internacionais como o Código de Nürenberg (1947), as várias versões da Declaração de Helsinque (1964), o Relatório Belmont (1979) e a mais recente Convenção sobre os Direitos Humanos e a Biomedicina da Comunidade Europeia (1997), dentre outros, documentos que se referem sempre, implícita ou explicitamente, ao conceito de proteção. É verdade que este último documento destaca, sobretudo, o indivíduo, como sendo “o sujeito de interesse ético primário”, podendo, portanto, ser interpretado como passagem de “uma concepção puramente passiva dos direitos, como proteção contra possíveis interferências externas sobre o direito de cada um à esfera individual, para uma concepção ativa do direito individual, isto é, à reivindicação do direito à liberdade de autodeterminação”12 (CANAVACCI, 1999, p. 4-5). Sendo assim, poder-se-ia pensar que via de regra haveria sempre uma prioridade léxica do princípio de autonomia pessoal sobre qualquer outro princípio moral. No entanto, o problema é mais complexo e para enfrentá-lo devemos distinguir âmbitos diferentes de moralidade, também em saúde. Com efeito, se é inegável que no âmbito da relação médico-paciente o fundamento que justifica todo ato médico é prima facie a vontade esclarecida do paciente a aceitá-lo, entretanto, não podemos esquecer que, mesmo neste âmbito, existem exceções admitidas. Este é o caso de sujeitos que não podem ser considerados, com razão, verdadeiramente autônomos, para a proteção dos quais existe uma delega de autoridade sobre si em benefício de terceiros (pais, representantes legais), podendo-se, portanto, considerar que a autonomia é um bem diretamente proporcional à competência de discernimento do sujeito (que pode, por exemplo, ser avaliada em termos de estágios cognitivo-morais numa escala como aquela de Piaget-Kohlberg, dentre outras). Neste caso, a prioridade léxica da autonomia não vale necessariamente, podendo ceder o passo ao princípio de beneficência, pois “a autonomia não é [mais] o único valor merecedor de salvaguarda: muitas vezes, a intervenção sanitária encontra suas razões em outros princípios tais como a própria tutela da saúde e o bem do paciente”13 (CANAVACCI, 1999, p. 10). A fortiori, isso vale no caso de políticas públicas de saúde, nas quais, embora não necessariamente, pode-se razoavelmente supor que a proteção das populações tenha uma prioridade léxica sobre o exercício da autonomia pessoal (o caso da vacinação compulsória é o exemplo clássico disso). Mas, de qualquer forma, tanto a questão da relação entre o âmbito da autonomia pessoal e aquele da proteção coletiva, assim como a questão de conservar uma responsabilidade individual em ações coletivas é um assunto intricado que a bioética deve, muitas vezes, deixar de lado devido às pressões e urgências que as afetam.


    Assim sendo, da mesma maneira como a liberdade, a responsabilidade está no cerne da ética visto que os atos escolhidos livremente, e para os quais podemos ser cobrados, são a princípio objetos de avaliação ética. Este sentido está inscrito na própria filologia da palavra responsabilidade, a qual (como vimos) vem do verbo responder, com o sentido portanto de “responder por algo (ato) e para alguém (outro)” numa situação que permita de fato escolher. Este sentido está inscrito também no direito, quando este prevê uma responsabilidade limitada para todos os indivíduos considerados incapazes de escolher livremente, logo que não podem exercer a autonomia. Mas, nem a filologia da palavra nem o direito dão conta da indeterminação que, de fato, acompanha o conceito de responsabilidade.


    

      

        2.2. Bioética da responsabilidade?

      


      A presença constante da palavra responsabilidade na cultura ocidental tem criado uma “ética da responsabilidade”, termo que, como vimos, foi introduzido por Max Weber no começo do século XX e retomado por Hans Jonas, em seu célebre livro O princípio de responsabilidade (1979), que representa a primeira análise sistemática da responsabilidade enquanto princípio moral. À primeira vista, e considerando as colocações de Weber sobre a responsabilidade do político e do cientista, parece que este princípio dê conta da avaliação moral dos atos da saúde pública. Entretanto, pelo menos três considerações tornam isso improvável.


    


    Em primeiro lugar, a responsabilidade enquanto princípio moral da ação refere-se a identidades que “devem ser de caráter pessoal”14 (FERRATER MORA, 1999, p. 3082), não podendo, portanto, guiar ações que não tenham um destinatário identificável, como seria uma população que, como vimos anteriormente, é o objeto principal de preocupação da saúde pública (ou saúde coletiva), mas que, como vimos também, é dificilmente caracterizável como “saudável”, visto que o que, de fato, pode ser dito (e a princípio medido, como no caso da epidemiologia) são ocorrências de doenças.


    A este respeito pode-se perguntar se Jonas, para além de seu programa de nos termos que responsabilizarmos para com um genérico “ser” (uma evidente reminiscência heideggeriana, embora não se trate do “ser da linguagem”, mas do “ser natural”) e, em particular, perante as gerações futuras, quer dizer que somos responsáveis por tudo o que acontece no Mundo? Se for assim, isso seria pelo menos objeto de controvérsia, senão algo considerado por muitos como utópico, pois a responsabilidade depende de uma série de condições: o grau de liberdade de cada pessoa, seu estágio moral, suas condições objetivas de inserção social e cultural, seu poder efetivo de controle sobre sua vida. Então, poder-se-ia supor que o princípio de responsabilidade se refere, sobretudo, aos deveres das elites privilegiadas e poderosas, conforme uma hierarquia intuitiva segundo a qual quem tem mais saber e poder tem mais responsabilidade, ou conforme os dados da psicologia moral evolutiva de Piaget e Kohlberg, segundo os quais pode-se pensar uma maior ou menor responsabilidade de acordo com o estágio moral da pessoa? Ou seja, a responsabilidade deve sempre ter em conta o contexto no qual é requerida, dependendo, portanto, das características do agente moral, das situações concretas nas quais ele tem que agir. Ademais – e este é o ponto mais importante –, estas condições, talvez válidas quando referidas a indivíduos ou a sujeitos identificáveis, tornam-se extremamente mais problemáticas e nebulosas se referidas a populações e à sociedade como um todo, que são justamente “sujeitos” sui generis.


    Em segundo lugar, na visão de Jonas, a responsabilidade em situações de incerteza (como são de fato a maioria das situações às quais ele se refere, como aquelas das gerações futuras ou as dos avanços das biotecnologias, mas também as da saúde pública) só podem levar a uma posição de prudência em nossas ações e de frugalidade na tentativa de satisfazer nossas pretensões. Entretanto, o próprio Jonas afirma que uma política de inversão no desenvolvimento tecnológico implicaria consequências incalculáveis para a sociedade como um todo, a começar pelo desemprego em massa e, do ponto de vista da alocação de recursos em saúde, uma menor cobertura para os mais desprotegidos, o que é certamente um mal do ponto de vista da saúde coletiva, pois infringiria pelo menos o princípio de equidade, que é, como já vimos, o principal princípio moral que norteia (ou deveria nortear) as ações da saúde pública.


    Em terceiro lugar, pode-se também razoavelmente perguntar qual seria a confiabilidade de técnicas diagnósticas e prognósticas desenvolvidas em campo biomédico e aplicadas ao campo da saúde coletiva, quando se pretende detectar vínculos causais entre ações individuais e consequências coletivas a fim de poder atribuir claramente responsabilidades. De fato, se não temos dados confiáveis para a ação sanitária, a responsabilidade não pode funcionar como um princípio moral legítimo, visto que não só não temos um destinatário da ação, mas tampouco teremos fatos fidedignos aos quais aplicar a avaliação moral.


    Assim sendo, num mesmo conceito teremos vários graus de responsabilidade, o que torna este conceito praticamente pouco viável em campo sanitário. De fato, com um pouco de imaginação pode-se detectar diferentes tipos de responsabilidade, desde uma responsabilidade por causas e consequências, identificáveis de forma probabilística (como nos permite a princípio a epidemiologia) até uma responsabilidade por atitudes morais referidas ao caráter do agente e consideradas como supostas “causas” do agir moral. Desta forma, todos os tipos de responsabilidade se resumem a indicar que um agente causal deve ser responsável pelas consequências de seus atos perante a sociedade e de acordo com normas válidas de uma instância avaliadora. Mas, na prática, isso é de dificílima atuação, devido às incertezas que afetam os cálculos probabilísticos utilizados em saúde pública, como mostram praticamente todos os estudos epidemiológicos. Em suma, tendo detectado que a responsabilidade é certamente um componente essencial, mas complexo, da moralidade de um ato, resta saber como a responsabilidade pode ser um elemento de orientação na implementação e avaliação moral dos programas sanitários e das políticas públicas em saúde.


    Num escrito anterior de Schramm e Kottow (2001)15, destacamos, dentre os vários tipos de responsabilidade reconhecidos na literatura, dois candidatos, aparentemente razoáveis, para a ética da saúde pública: a responsabilidade ôntica (ou “responsabilidade para com o Ser”), de Hans Jonas (já apresentada), e a responsabilidade diacônica (ou “responsabilidade para com o Outro”), de Emanuel Lévinas (1979)16.


    Os dois tipos de responsabilidade têm características comuns (pois não são frutos de um requerimento feito por algum paciente moral), mas oferecidas livremente por um agente moral, ou obedecendo a um dever imperfeito, ou virtude, isto é, dependendo do caráter ou éthos individual ou relativo a uma “perfeição” da conduta moral individual, mas que, por isso mesmo, não podem ser consideradas deveres propriamente ditos, valendo a rigor tão somente (pelo menos em sociedades complexas e pluralistas) para os assim chamados “amigos morais”, mas não necessariamente para os assim chamados “estranhos morais”17 (ENGELHARDT, 1998).


    Por fim – e esta é a crítica mais importante devido a suas implicações pragmáticas –, o tipo de responsabilidade assumida é um compromisso sui generis, pois não tem objetivos finais claros, nem um programa ou uma agenda definidos sobre benefícios específicos que se queiram obter, nem tampouco os meios legítimos e mais adequados para a realização dos fins desejados.


    Assim sendo, surge então a pergunta: o que é que um agente decide quando se regula conforme um ou outro tipo dessas responsabilidades? De fato, nada de específico está sendo pedido e nenhuma ação particular é requerida, nem existe nenhum dever chamado em causa. A este respeito, Jonas indica, como já vimos, que a situação arquetípica que leva a assumir a responsabilidade ôntica é a dos pais frente ao recém-nascido, e Lévinas cita como exemplo da responsabilidade diacônica o caso do outro desamparado. Já vimos também que se pode estabelecer, de acordo com Jonas, uma analogia entre a proteção parental e a proteção do Estado para com as populações sob sua responsabilidade. Mas, vimos ainda, que esta analogia tem também seus limites devido à relação complexa e, muitas vezes, tensa, entre os âmbitos individual e coletivo da moralidade, vigentes nas sociedades contemporâneas. Por sua vez, e pelas mesmas razões, a responsabilidade diacônica exige do sujeito uma relação com o outro que nem sempre é factível, sobretudo tendo em conta o individualismo difuso que permeia nossas sociedades, por um lado, e a valorização da reciprocidade no mesmo tipo de sociedades.


    Se nenhuma ação concreta está indicada para este tipo de oferta livre e de responsabilidade aberta, resulta difícil exigir uma cobrança de responsabilidade definida. Em outros termos, responsabilidade sem a obrigação de responder concretamente a alguém para algo se torna de fato um requerimento ético fraco e sem consequências tangíveis. Esta é a principal razão pela qual parece mais razoável substituir o princípio de responsabilidade pelo “princípio de proteção”, que guie a ação de maneira diferente e mais comprometida.


    

      

        2.3. O princípio de proteção em Saúde Pública

      


      A proteção pode ser vista como o resgate do sentido da oferta voluntária de cuidados aos outros (contido nas duas versões da responsabilidade indicadas anteriormente) em vista de prevenir o adoecimento e de promover seu bem-estar. Entretanto, diferentemente da responsabilidade ôntica e diacônica, a proteção é, além de engajada livremente, também comprometida praticamente, o que pode torná-la irrevogável moralmente, visto que o agente e as consequências de seus atos estão a princípio definidos e identificados.


    


    Assim sendo, outra maneira de encarar a bioética da saúde pública consiste em lembrar qual é o sentido social primário, ou talvez o único legítimo, das medidas sanitárias da saúde coletiva. Com efeito, a responsabilidade moral está no cerne da ética de uma maneira tradicionalmente associada ao dever de ter que prestar contas concretamente perante a sociedade pelo tipo de medidas adotadas, isto é, uma responsabilidade associada a cobranças. Mas se é possível derivar um princípio de proteção das insuficiências, em termos de “cobranças”, da responsabilidade ôntica e diacônica, isso parece oferecer uma nova perspectiva para a avaliação ética dos programas da saúde pública.


    Para caracterizar melhor a bioética da proteção em Saúde Pública, uma das maneiras possíveis é a de identificá-la “por diferença”, comparando-a com correntes da bioética existente, que pretendem dar conta dos problemas morais envolvidos pela Saúde Pública. Aqui analisaremos, brevemente, duas correntes que podem ser consideradas como concorrentes da bioética da proteção: o consequencialismo e sua vertente utilitarista; e a teoria dos direitos.


    

      

        2.4. Consequencialismo/Utilitarismo

      


      A análise da moralidade das políticas públicas em saúde implica a avaliação de suas consequências, em particular, a consideração e ponderação daquelas consequências que, conforme J. Bentham (1748-1832), implicam o maior bem-estar possível para o maior número de indivíduos afetados, o que em sua terminologia constitui a medida de utilidade, ou “cálculo hedonístico”, que garante a moralidade de uma ação. Atualmente, existem duas versões principais de utilitarismo: a subjetivista, que considera que o melhor juiz para avaliar o bem-estar individual é o próprio indivíduo, e a objetivista, a qual, ao contrário, acredita ser possível medir características “objetivas” do bem-star, isto é, componentes do bem-estar cognoscíveis racionalmente e aceitáveis consensualmente. Apesar dessa diferença, tanto o utilitarismo subjetivista como o utilitarismo objetivista se preocupam com a eficiência da utilização dos recursos disponíveis (considerados sempre finitos e muitas vezes escassos), ou seja, com a utilização que produza o maior bem-estar possível. Em Saúde Pública, isso implica inevitavelmente uma análise da relação entre “custos” e “benefícios”: para os utilitaristas subjetivistas, perguntando aos beneficiários individuais seu grau de satisfação para com as políticas públicas adotadas; para os utilitaristas objetivistas, ponderando a utilidade por meio de instrumentos como os assim chamados Qalys (Quality-Adjusted Life Years) ou os Dalys (Disability-Adjusted Life Years). A vantagem da abordagem utilitarista é que faz apelo à intuição, sendo, portanto, de fácil assimilação. No entanto, apresenta uma série de problemas. Por exemplo, a utilização do indicador Dalys enfrenta sérias dificuldades quando deve responder à pergunta se é possível medir as condições de saúde segundo uma escala de valores independente do contexto específico, ignorando assim a variação das atitudes individuais e culturais frente ao adoecimento, o sofrimento e a morte. Em contrapartida, se optarmos por uma variedade de escalas que tenham em devida conta tais variações, como compará-las com uma escala-padrão, supostamente capaz de dirimir os conflitos de interesses? Ademais, do ponto de vista do utilitarismo subjetivista, as ponderações individuais podem muito bem ser suspeitas de parcialidade do juízo e de favorecer o interesse pessoal, enfatizando, por exemplo, a importância relativa da doença de um portador, em detrimento de outras. Assim sendo, a análise utilitarista das consequências, embora possua um papel central na ponderação moral das ações em Saúde Pública, tem também seus problemas não resolvidos, o que parece sugerir a necessidade de fazer apelo a outros referenciais. Por exemplo, se por um lado parece razoável defender, em nome da Saúde Pública, a imposição de hábitos individuais considerados mais saudáveis, tais como não fumar, fazer exercícios físicos, controlar a alimentação, etc., por outro, tal imposição pode ser vista como arbitrária e rechaçada em nome dos direitos individuais. E isso nos leva a enfrentar algumas questões da teoria dos direitos.


    


    

      

        2.5. A teoria dos direitos

      


      Atualmente, existem pelo menos três gerações (e para alguns autores quatro) de direitos reconhecidos: os direitos de primeira geração, ou direitos do indivíduo concebido como pessoa; os direitos de segunda geração, ou direitos sociais; os direitos de terceira geração, que incluem o direito a um ambiente saudável; e, por fim, os direitos das gerações futuras. A partir, sobretudo, dos anos 90, os profissionais da Saúde Pública vêm se interessando cada vez mais na ideia de direitos, aplicada à saúde. Isso é patente, por exemplo, na discussão se existiria um direito à saúde, ou se esse direito só se aplicaria aos cuidados em saúde.


    


    A justificação filosófica dos direitos baseia-se na doutrina liberal, a qual, como o utilitarismo, é um produto da cultura Iluminista do século XVIII e XIX. Em particular, baseia-se nas ideias de Kant (1724-1824), para quem o ser humano deve sempre ser respeitado em sua pessoa, no sentido de nunca ser instrumentalizado como mero meio por terceiros e de ser considerado também, e obrigatoriamente, como fim em si. Para o kantismo contemporâneo, visto que os seres humanos têm a princípio a competência de decidir sobre como viver, eles teriam também o direito de fazer isso. Ademais, considerando que este direito lhe é outorgado pelo status de ser humano entendido como pessoa, este direito deve ser visto como sendo ao mesmo tempo individual e universal, isto é, aplicável a cada qual.


    Também na teoria dos direitos existem duas vertentes principais, que interpretam diferentemente o princípio do respeito mútuo: a assim chamada corrente “libertária”, defendida, por exemplo, por HT Engelhardt Jr, para quem somente os direitos negativos (não prejudiciais a terceiros) deveriam ser protegidos, exigindo, portanto, um Estado Mínimo que garanta os direitos pessoais; a corrente “igualitária”, para a qual a igualdade de oportunidade é condição necessária ao exercício de facto do direito à escolha.


    Agora, para muitos profissionais em Saúde Pública, a saúde é vista como um bem bastante diferente das outras “mercadorias” produzidas, razão pela qual dever-se-ia reservar um tratamento específico, inclusive em termos de proteção. Por isso, autores como Norman Daniels (1985)18 defendem o argumento de que o nível mínimo de saúde é necessário para se poder fazer escolhas “de vida” razoáveis, inclusive para a obtenção de outros bens importantes. Assim sendo, a saúde faria parte das oportunidades devidas a cada cidadão, da mesma forma que as liberdades fundamentais, logo os governos seriam responsáveis pela garantia de uma quantia mínima de qualidade de vida para todos. A proposta de Daniels está baseada na concepção de John Rawls da “justiça como equidade” (RAWLS, 1997)19, segundo a qual, respeitados os direitos fundamentais de cada pessoa, um sistema sanitário justo é aquele que privilegia, quando necessário, os menos favorecidos, como maneira de reequilibrar as injustiças existentes (é este o sentido do atual debate sobre universalização versus focalização). No entanto, também esta posição tem suas questões não respondidas. Por exemplo: como estabelecer um mínimo standard de cuidados para todos? Como garanti-lo considerando os recursos disponíveis? Como considerar a incorporação tecnológica no computo final? Como ponderar as responsabilidades individuais com relação aos estilos de vida?


    Uma maneira de responder a esses problemas levantados pela perspectiva liberal “igualitária” é aquela proposta por A. Sen (2000)20, para quem a saúde não seria um pré-requisito para as escolhas individuais, mas seu resultado, ou consequência. Um estado liberal deveria, portanto, oferecer a seus cidadãos os cuidados em saúde necessários, deixando a cada um a liberdade de aceitá-los ou não e de tomar individualmente as decisões sobre o estilo de vida desejado e apropriado. A proposta deste autor tem bastante em comum com a bioética da proteção aplicada à Saúde Pública, embora possa ser criticada por não ter suficientemente em conta a dimensão social da vida humana, ou seja, por privilegiar o âmbito pessoal em detrimento do social, o que pode, eventualmente, ser aceito do ponto de vista dos direitos fundamentais, mas é bastante problemático para a Saúde Pública.


    

      

        Conclusões

      


      As autoridades sanitárias, se forem legítimas, podem ser consideradas responsáveis por um nível razoável e efetivo de bem-estar da população; pela garantia de acesso aos serviços de saúde; pela prevenção das epidemias e outros programas de saúde coletiva como a promoção de estilos de vida “saudáveis”. A responsabilidade pelas políticas de saúde cabe ao agente sanitário gestor (que representa uma instituição legitimamente constituída), o qual deve assumir as ações necessárias capazes de responder às necessidades de saúde da população sob a forma de protegê-la frente à sua vulnerabilidade e às ameaças concretas em sua saúde, apesar das dificuldades que isso representa e que tentamos indicar ao longo deste texto.


    


    A responsabilidade protetora implica necessariamente o controle dos resultados das políticas públicas adotadas, logo a avaliação da performance das instituições públicas e de seus funcionários. Assim sendo, o princípio de proteção implica, também necessariamente, o dever da eficácia como condição para poder intervir legitimamente na vida dos cidadãos, inclusive limitando a autonomia pessoal frente às exigências do bem comum, quando isso for necessário e não havendo outros meios.


    O conceito de proteção desenvolvido pela bioética da proteção, quando aplicado aos problemas da Saúde Pública, pretende integrar a responsabilidade moral e a eficácia pragmática, podendo, portanto, ser considerado uma genuína ferramenta da ética aplicada. Isso é indispensável para legitimar políticas sanitárias que se pretendem universalistas do ponto de vista dos valores, como é a política sanitária inspirada na Constituição Brasileira e nos princípios do SUS. Mas pretende também respeitar, na medida do possível, a pluralidade dos valores e interesses que perpassam as coletividades, não impondo comportamentos que poderiam infringir os direitos fundamentais das pessoas, mas oferecendo modelos de comportamentos considerados válidos do ponto de vista da prevenção do adoecimento e de promoção da saúde (nisso ela se aproxima da proposta de Sen), o que via de regra é papel dos programas de educação em saúde.


    Mas existem exceções a esta regra geral, como no caso de epidemias que podem afetar sensivelmente a saúde da população e que implicam medidas coercitivas impostas aos indivíduos que formam a população. Neste caso, vale, portanto, o princípio de proteção do “corpo social” contra as ameaças de indivíduos e grupos que possam prejudicá-lo.


    De fato, uma bioética da Saúde Pública, baseada no princípio de proteção, recupera o sentido primeiro da ética, enraíza-se numa tradição socialmente importante (a da medicina social do século XIX) e valoriza, nessa época de “Estado Mínimo”, um papel relevante do Estado Moderno, o qual, a meu ver, só tem legitimidade se tiver a competência de proteger seus cidadãos, mesmo quando esses decidam não aceitar tal proteção. Mas, nesse caso, os interesses do bem comum tornam legítimas medidas compulsórias, as quais, se não foram acatadas, podem implicar sanções para com os transgressores. Em suma, a proteção da Saúde Pública legitima alguma forma de restrição das liberdades individuais, baseada na prioridade léxica dos direitos sociais sobre os direitos individuais.


    Mas para que uma bioética da Saúde Pública, assim como a delineamos aqui, tenha seus frutos maduros, não podemos prescindir da condição de que os indivíduos que compõem a coletividade sejam pelo menos razoáveis, o que nem sempre é verificado na prática, visto que a equidade não consiste somente em distribuir benefícios, mas também, muitas vezes, frustrações.
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      2. AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE NO ORDENAMENTO JURÍDICO PORTUGUÊS

    


    Cláudia Monge


    


    

      Introdução

    


    As diretivas antecipadas de vontade constituem expressão da vontade, exercício da autonomia, da integridade moral enquanto direito de liberdade. Assim, exige-se que essa vontade seja adequadamente formada, seja uma vontade livre e esclarecida.


    Para efeitos da realização de prestações de saúde, “a pessoa é chamada a decidir, de forma livre e esclarecida, sobre as intervenções a realizar sobre o seu próprio corpo” (MONGE, 2018, p. 178). O “consentimento para uma intervenção ou tratamento médico para ser válido deve ser prévio, livre e esclarecido” (Idem, 2014a, p. 405). As diretivas antecipadas de vontade podem traduzir o consentimento ou, a mais das vezes, o dissentimento para a realização de determinados atos ou intervenções.
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