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Atencéo a saude na insuficiéncia renal cronica terminal:
andlise a luz da bioética de protecéo

Health attention of the end-state renal disease: a protection bioethics
approach

RESUMO

Introducao: alguns estudos a luz da bioética de protecao, argumentam
a necessidade da promocao, das condicoes para o aprimoramento da
qualidade de vida das pessoas portadoras de Insuficiéncia Renal Cronica
Terminal. Neste artigo se discute as politicas ptblicas de atencao a saude
de pessoas portadoras de Insuficiéncia Renal Cronica Terminal no Brasil
a luz da bioética de protecdo. Para tal procurou-se delinear a situacao
dos portadores de Insuficiéncia Renal Cronica Terminal no Brasil e no
Distrito Federal, as politicas publicas existentes e os dilemas éticos rela-
cionados a essa questao.

Conclusao: o principal papel do Estado deve ser o de protecao, com
base nos principios do Sistema Unico de Saude. Ademais, esses indivi-
duos precisam lidar com sua situacao de forma adaptativa, para enfren-
tarem as limitacoes da enfermidade, tentando se adequar a um novo
estilo de vida de acordo com a sua condicdo fisica e social.

Palavras-chave: Insuficiéncia renal cronica terminal, hemodidlise, bio-
ética de protecao.

ABSTRACT

Introduction: this paper discusses the public policies of health care
provision for patients whit End-stage renal disease. For such approach
it was analyzed the present conditions of public policies envisaged to
benefit such patients based on bioethics protection framework in Brazil
as a whole but particularly in Brasilia the Distrito Federal.

Conclusion: According to the present analysis the main role of the State
must be the protection of the patients based on the principles of Sistema
Unico de Saude in order to provide the conditions required for them
to be able to deal with the circumstances and limitations and also to
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adopt new life stile as well as to adapt to the physical and social envi-

ronment.

Key words: End-stage renal disease (ESRD), haemodialysis, bioethics

protection

INTRODUCAO

Define-se insuficiéncia renal cronica terminal
(IRCT) como uma das fases da doenca renal cro-
nica (DRC) em que ocorre a faléncia do funciona-
mento dos rins. Em termos de prevaléncia atinge
menos de 1% da populacdo. E fatal a menos que
seja realizada a terapia renal substitutiva (TRS),
através da didlise, ou transplante renal'*. Para a fil-
tragem e depuracao de substancias indesejaveis do
sangue como a uréia, creatinina, fosforo e outros
utiliza-se o processo de dialise'. Esta teve inicio
em 1854, introduzida pelo Dr. Thomas Graham;
no Brasil comecou a ser realizada em 1949! En-
tretanto, somente apos os anos setenta foi ampla-
mente difundidas'.

Inicialmente a DRC é silenciosa, tem riscos eleva-
dos de morbi-mortalidade e um amplo espectro
de complicacoes metabdlicas e cardiovasculares.
Hipertenséo arterial, tabagismo, hipercolesterole-
mia, obesidade e as infeccdes urindrias sdo fatores
globais de risco para a satude e estdo fortemente
associados a DRC. Esses fatores, juntamente com
uma prevaléncia crescente de diabetes e o enve-
lhecimento da populacdo, estao determinando
um aumento expressivo na frequéncia mundial de
DRC e IRCT nos tltimos anos?.

Hoje, cerca de 50 milhoes de individuos sao porta-
dores de DRC no mundo, sendo que sua incidéncia
dobrou nos altimos 15 anos e a previsao é que ve-
nha a duplicar novamente nos proximos 10 anos.

Muitos individuos portadores de IRCT sofrem, nao
s6 da perda de um o6rgao vital, mas em sua quali-
dade de vida. Muitas vezes depara-se com queda
na produtividade fisica e mental. De modo geral,
o individuo se submete a um tratamento peno-
so e rotineiro, com sessoes de dialise que variam
de uma a trés vezes por semana, por um periodo
aproximado de quatro horas. Durante uma sessao
de hemodialise podem ocorrer varias intercorrén-
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cias, e até a morte. Eles sobrevivem habitualmente
da ajuda da familia e de beneficios, como auxilio
doenca ou aposentadoria®*.

Assim, define-se como um problema de saude pu-
blica com incidéncia e prevaléncia crescentes, que
atinge tanto os paises periféricos como os centrais.
Sao necessdrios altos investimentos, tanto pesso-
ais como institucionais, para seu controle, pois é
incuravel. Dessa forma, é uma situacao na qual a
pessoa luta pela sobrevivéncia e fica dependente,
frequentemente, do sistema de atendimento’.

OBJETIVO

Discutir o papel do Estado na reducido da vulne-
rabilidade de individuos portadores de IRCT. Para
isso, propomos a avaliacdo da situacdo atual da
assisténcia , as politicas publicas brasileiras pelas
quais estes podem ser beneficiados, fundamentan-
do-se na bioética de protecéo.

METODO

Trata-se de estudo retrospectivo baseado em dados
da literatura dos ultimos cinco anos. Inicialmente
buscou-se nas principais bases de dados: Google e
Pubmed com as palavras-chave: Insuficiéncia re-
nal cronica terminal. Encontraram-se 2900 artigos
no Google Académico e 59876 na base de dados
Pubmed com as palavras-chave: end stage renal
disease. Dentre estes, optou-se por aqueles refe-
rentes a epidemiologia e situacdo dos portadores
da doenca. Dispensaram-se os artigos encontrados
na base de dados Pubmed, porque sao referéncias
mundiais e o enfoque pretendido, é brasileiro.
Utilizaram-se também referéncias documentais
das politicas publicas vigentes relacionadas aos
portadores de IRCT no Brasil.



Diante da constatacao da situacdo dos portadores
de insuficiéncia renal cronica terminal partiu-se
para a analise bioética, fundamentando-se na pro-
tecdo, que tem como precursor e principal pesqui-
sador o professor Schramm Fermin Rolland.

Situacdo dos portadores de insuficiéncia renal
cronica terminal no Brasil e no DF

Segundo Godoy* e o censo da Sociedade Brasileira
de Nefrologia (SBN)’, o ntimero de pacientes com

Figura 1

IRCT-analise a luz da bioética de protecdo

doenca renal grave em estagio final esta crescendo
a uma taxa alarmante no Brasil e em todo o mun-
do. Por exemplo, no Brasil em 1994 havia cerca de
24.000 pacientes mantidos em programa dialitico,
numero que chegou a 70.872 em 2006 (Figura 1).
Isso corresponde a uma taxa de crescimento de
8% ao ano. Destes, 1,6% tém idade inferior a 18
anos e 24,8% maior ou igual a 65 anos.

Numero de pacientes em dialise no periodo de janeiro de 2000 a janeiro de 2005.
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No que se refere aos gastos com o programa de di-
alise e transplante renal no Brasil, esses se situam
em torno de 1,4 bilhoes de reais ao ano, cerca de
8% do orcamento da saude’. Essas pessoas estao
sendo atendidas em 619 centros de didlise no Brasil
(Figura 2)°.A assisténcia médica tem sido realizada
por estabelecimentos ptblicos ou privados, assim
distribuidos: 69% privados, 19,4% filantrépicos e
11,6% publicos. Aponta-se ainda que nas regioes
pobres do pais (Norte e Nordeste) ha uma menor
concentracdo de unidades hemoterapicas, apesar
de haver média maior de pacientes por unidade’.

Este panorama da doenca renal no pais reflete, em
grande medida, a sua realidade socioeconomica.
Por exemplo, em Sao Paulo, analisando-se 2.905
pacientes portadores de doenca renal cronica, ve-
rificou-se que, em 27,5% dos casos, a principal
causa era a glomerulonefrite cronica, seguida da
nefloesclerose hipertensiva (16,6%) e do diabetes
(8%). Esse padrao é similar ao que é encontrado
também na América Latina. Contudo tais dados
contrastam com o padrao norte-americano onde a

Fonte: Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN)®

principal causa é o diabetes’?*°. Assim, observa-
se que no Brasil grande parte dos casos de IRTC
decorreu de infeccoes cuja abordagem meédico-
clinica foi insatisfatoria, pois eram casos trataveis
mas que acabaram levando ao desenvolvimento
da insuficiéncia renal.

Esta doenca representa um problema médico e de
saude publica, cujo tratamento tem implicacoes
economicas relevantes, como os altos gastos em
transplantes e terapias renais substitutivas*°.

Atualmente, acredita-se que o aumento de pesso-
as com Insuficiéncia Renal Cronica se deva tam-
bém ao aumento da longevidade, do numero de
pessoas obesas, com diabetes e/ou hipertensao ar-
terial, doencas que tém como complicacdo final a
insuficiéncia renal cronica®.

Voltando a realidade brasileira, os dados indicam que
a doenca renal cronica é uma doenca muito dispen-
diosa para o Sistema Unico de Satide (SUS). Segun-
do dados do DATASUS”, em 2004, 16% dos recursos
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destinados a cobertura hospitalar foram gastos em
transplantes e 13% dos recursos destinados a cober-
tura ambulatorial foram gastos em dialise*®.

Figura 2
Numero de centros de dialise no Brasil, de 2000 a 2006.
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Fonte: Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN)®

Além dos gastos publicos, com o tratamento dos
pacientes renais cronicos, a doenca ainda pode ter
outras implicacdes econdmicas. Segundo a Socie-
dade Brasileira de Nefrologia (SBN)”, 50% dos pa-
cientes em listas de espera para transplantes renais
estao na faixa etaria de 15 a 49 anos, os quais, em
consequiéncia dessa insuficiéncia, tendem a redu-
zir suas atividades econdomicas durante o tempo
de tratamento. Embora a solucdo mais eficaz para
a IRC, desde que nao haja contra-indicacao médi-
ca, seja o transplante de rim, este pode demorar
cerca de trés anos para acontecer®®”.

Coelho®, em trabalho de tese de doutorado, obser-
vou que no periodo compreendido entre 1980 até
0 ano 2000, houve um crescimento da oferta de
tratamento aos doentes renais no Brasil, principal-
mente hemodialise. Segundo Coelho® e a ABTO®
houve uma reducdo do numero de transplantes,
mesmo na existéncia de campanhas de doacido
de orgaos, disponibilidade de orgaos e equipes
treinadas para realizacao dos transplantes. A ma-
nutencao dessa realidade seja, talvez, devido a
alocacao de recursos. Concluiu dizendo que seria
necessario estimular a atividade transplantadora
com a definicdo de um orcamento que integrasse
os recursos publicos destinados aos transplantes
e a dialise pautados, por exemplo, na analise da
relacdo entre o custo, a sobrevida e a qualidade de
vida. Ha que considerar, no entanto, que nem to-
dos os pacientes podem ser transplantados. Aque-
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les portadores de doenca cardiovascular avancada,
ou anormalidades do trato urinario, limitam essa
forma de tratamento. Todos, porém, devem ser
dialisados por tempo indeterminado.

No ano de 2004, o Brasil transplantou cerca de
3.500 rins, conforme dados da ABTO®. No en-
tanto, no mesmo periodo, a ABCDT” registrou o
ingresso de 6.954 pacientes em hemodialise, mais
que o dobro, portanto. Esta defasagem ¢ idéntica
a de outros paises, sendo uma preocupacao mun-
dial, pois também acontece em nacoes desenvol-
vidas, como os Estados Unidos, Canada e paises
da Europa. As condicoes técnicas, culturais e re-
ligiosas das diferentes nacoes fazem com que nao
haja orgdos suficientes para transplante. Outro
problema é que as pessoas aptas a se submeterem
a este tipo de cirurgia sdo mais jovens, enquanto
a doenca vem acontecendo em pessoas cada vez
mais idosas, inclusive naquelas com idade entre
80 e 90 anos®*’.

Comparando-se os nimeros do Brasil com outros
paises foi evidenciado que somos o quarto lugar
no mundo em numero de pacientes dialisados,
perdendo para Estados Unidos, Japao e Alemanha.
Entretanto, quando observada a prevaléncia de
paciente por milhdo de habitantes, o Brasil ocupa
a vigésima terceira colocacéo, ficando bem abaixo
das nacoes desenvolvidas, e até mesmo de paises
da América Latina. Esses dados sugerem que um
numero significativo de portadores de insuficién-
cia renal cronica ndo tem acesso ao tratamento,
mostrando que um ntmero ainda nao estimado de
doentes estd quase que totalmente desprotegido
pelo Estado brasileiro®81°.

Observa-se que as regides Sul e Sudeste possuem
uma maior prevaléncia de pacientes tratados do
que no Norte e no Nordeste'. No ano de 2003, a
prevaléncia de pacientes em dialise pelo SUS, para
cada 100.000 habitantes, no Brasil, era de 50,55,
segundo dados do DATASUS’, acometendo princi-
palmente pessoas do sexo masculino (58,82%), na
terceira idade. Considerando-se o envelhecimento
da populacdo, constatou-se que a quantidade de
pessoas que futuramente dependerao de uma ma-
quina de hemodidlise s6 tende a crescer®*#!°.

Apesar dos avancos tecnoldgicos e terapéuticos te-
rem aumentado a sobrevida das pessoas portadoras
de DRC, os aspectos qualitativos ainda nao foram
satisfatoriamente alcancados. Estas pessoas parecem
sofrer inimeros prejuizos em sua vida profissional,
social, pessoal e fisica. Segundo estudo realizado
por Martins e Cesarino'®, mais de 95% dos pacien-



tes entrevistados relatou mudancas de habitos sig-
nificativos apds o inicio de seus tratamentos e 52%
se tornaram inativos (por aposentadoria ou licenca
de saude). Assim verifica-se que quanto maior o
tempo de hemodialise menor é a qualidade de vida
em seu componente de saude fisica. Ha, porém,
com o passar do tempo um maior conformismo do
paciente em relacéo ao tratamento.

Santos'!, em estudo que investigou a associacao
entre qualidade de vida, hospitalizacao e 6bito de
pacientes hemodialisados, argumenta que a redu-
cdo do componente fisico da qualidade de vida
tem implicacoes indiretas, uma vez que incentiva
o sedentarismo e a obesidade aumentando ainda
mais fatores de risco desta populacéo.

Segundo estudo realizado na Faculdade de Medi-
cina de Botucatu'?, entre 1990 e 2000 os avancos
tecnologicos incorporados ao procedimento he-
modialitico ndo resultaram em uma maior sobre-
vida dos usuarios no periodo estudado. Estes da-
dos corroboram com outras pesquisas realizadas
anteriormente, com 78% de sobrevida ap6s um
ano de tratamento e 57% apods cinco anos. Vale
aqui questionar se a tecnologia de ponta isolada
poderia prolongar a expectativa de vida em diali-
se. Ainda mais discutir se este objetivo poderia ser
atingido mediante as avaliacdes clinicas mais fre-
quentes e detalhadas, incentivo a adesio ao trata-
mento, maior atenc¢do a problemas como hiperten-
sao arterial e uma melhor comunicacio da equipe
de satide com o paciente, entre outros. Além disso,
o paciente portador de insuficiéncia renal cronica
terminal, que necessita de terapia renal substitu-
tiva, tem outras dificuldades associadas a hemo-
dialise, como, por exemplo, o transporte, a dieta
especifica e acesso a medicamentos.

Segundo a ABCDT’ em estudo sobre 6bitos, re-
alizado com 1.831 pacientes em hemodialise ao
longo de 10 anos, mostrou que cerca de 1/3 dos
obitos ocorreu nos trés primeiros meses do trata-
mento, comprovando que os pacientes chegavam
a fase final da doenca com poucas chances de so-
breviver.

Muitas acoes dos servicos de saude, na prevencao
primaria e secundaria, diagnostico e tratamen-
to clinico-ambulatorial precoce, poderiam adiar,
mas ndo necessariamente impedir o ingresso na
dialise, uma vez que a insuficiéncia renal cronica
é consequiéncia de doencas incuraveis. Estima-se
que existam atualmente cerca de dois milhoes de
pessoas no Brasil com insuficiéncia renal em fase
pré-dialitica e sem diagnostico?.

IRCT-analise a luz da bioética de protecdo

No que tange a situacao no DE existem cerca de
oitocentos pacientes renais cronicos e 523 pacien-
tes na fila de transplante®’. Varios servicos publi-
cos apresentam problemas no atendimento, que
vao desde o funcionamento dos aparelhos até a
manutencio das condigoes basicas para seu uso.
Dessa forma, muitos dos pacientes tém sido en-
caminhados para clinicas particulares para suprir
a demanda.

Politicas publicas atuais relacionadas ao portador
de IRCT

Em resposta as varias demandas junto ao Ministé-
rio da Satude para a prestacdo de servicos de Terapia
Renal Substitutiva (TRS), editou-se a Portaria MS/
SAS n° 2.042, de 11/10/1996 para o regulamento
técnico do funcionamento dos servicos de terapia
renal substitutiva e normas para o cadastramento
desses estabelecimentos junto ao Sistema Unico
de Saude™. A partir desta portaria novas portarias,
resolucoes e leis foram criadas’.

Ampliando o escopo do problema, o Ministério
da Saude resolveu elaborar a Politica de Atencao
aos Portadores de Doencas Renais. Criou-se um
modelo de atenc@o e gestdo em que os pacientes
devem ser abordados de forma integral e integra-
dos, com medidas de curto, médio e longo prazo,
buscando modificar de forma positiva o perfil epi-
demiologico da doenca renal no Brasil®’.

Diante de tal complexidade o Ministério da Sau-
de” adotou a estratégia de criacdo de um grupo de
trabalho definido pela Portaria MS/SAS n°® 82 de
17/04/2003°, com representacoes do Ministério da
Saude (MS), da Agéncia Nacional de Vigilancia Sa-
nitaria (ANVISA), da SBN, do Conselho Nacional
de Secretarios de Saude (CONASS), de portado-
res de patologias renais indicados pelo Conselho
Nacional de Satde, de entidades prestadoras e de
Hospitais Universitarios Publicos.

Considera-se que a legislacao brasileira especi-
fica para prestacio de servicos de hemodialise
esta representada pela Portaria MS n°® 211/04" e
pela resolucdo ANVISA RDC 154/04'*. A Portaria
211/04" determina que as Secretarias de Estado
da Satde organizem e implantem as Redes Estadu-
ais de Assisténcia em Nefrologia de alta complexi-
dade. Estas redes sdo formadas pelos servicos de
nefrologia (federais, estaduais, municipais e priva-
dos ligados ao SUS) e pelos centros de referéncias
em nefrologia (servicos localizados em unidades
hospitalares credenciadas que além da assisténcia
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possam exercer consultoria técnica e dar subsidios
a politica de atencdo aos usudrios dos servicos).

Segundo a Regulamentacao 154/04'* da ANVISA
estabelece-se o regulamento técnico e define os
critérios e parametros para o funcionamento e ava-
liacao dos servicos de dialise, com a intencao prin-
cipal de reduzir os riscos aos quais ficam expostos
seus usuarios. Assim, o estabelecimento deve estar
capacitado a oferecer as modalidades de hemodi-
alise — dialise peritoneal ambulatorial continua e
dialise ambulatorial automatizada —, deverdo ter
no maximo duzentos pacientes em hemodialise e
um paciente por equipamento por turno.

Todos os servigcos devem ser inspecionados e ava-
liados pelo menos duas vezes por ano. Estes tem a

Tabela 1

obrigacao de monitorar permanentemente a evo-
lucdo do tratamento, possiveis efeitos adversos e
garantir o aporte nutricional no dia do atendimen-
to fornecido por profissional habilitado, de ser in-
formado de seus beneficios e riscos, garantindo-
lhe livre escolha. Parametros operacionais como:
recursos humanos (médicos nefrologistas, enfer-
meiros especializados, assistentes sociais, psico-
logos, nutricionistas, entre outros), caracteristicas
dos equipamentos utilizados, qualidade da agua
usada, também sao definidos pela resolucéo'.

Além destas normativas relacionadas aos modelos
de atencao e gestao no atendimento aos portadores
de doenca renal cronica no Brasil, sdo garantidos
por lei os beneficios apresentados na Tabela 1.

Beneficios publicos concedidos aos portadores de Insuficiéncia Renal Cronica Terminal®.

Beneficio Lei

Direito

Passe livre especial

Passe livre interestadual

Beneficio de prestagéo
continuada

Lei Distrital n® 453/93

Lei n° 8.899 de 29/06/94 e
Decreto n® 3.693 de 19/12/00

Constituicéo Federal de 1988,
em seu artigo 203 inciso V.

Passagem gratuita no transporte coletivo do DF a pessoas deficientes
ou portadoras de enfermidade cronica, comprovadamente carentes,
incluindo os portadores de IRCT.

Passagem gratuita nos transportes interestaduais a pessoas
deficientes ou portadoras de enfermidade cronica, comprovadamente
carentes, incluindo os portadores de IRCT.

Pagamento de um salario minimo, para a pessoa portadora de
deficiéncia ou enfermidade cronica, sem limite de idade e ao idoso
com mais de 67 anos, sem condigoes econdémicas de se manter ou de

Programa de medicamentos | Lei 9825/98, de 13 de maio
de Alto Custo de 1998.

Isengdo de imposto de
renda

Lei RIR/1999, art. 39, XXXIII;
SRF n° 15, de 2001, art. 5°, Xl

ter sua subsisténcia mantida por sua familia.

Concedido a pessoas que requerem tratamento longo ou até
permanente, com uso de medicamentos de custo elevado que ndo
podem adquiri-los.

Concedido a portadores de doencas cronicos ja aposentados.

Questaoes bioéticas
® Os dilemas bioéticos

Diante do panorama acima exposto, uma questao
pode ser colocada: a melhor op¢ao seria a preven-
cao das enfermidades que aumentam o risco da
DRC? Assim, supde-se que para diminuir o nu-
mero de pacientes com DRC seria necessario pre-
venir e tratar as infeccoes urindrias, a obesidade, a
hipertensao arterial e o diabetes. No entanto, a in-
suficiéncia renal cronica é uma doenca principal-
mente de pessoas idosas e a populacao esta cada
vez mais longeva'***!2 Assim, acoes preventivas
sdo necessarias, mas seus efeitos s6 poderao ser
sentidos em longo prazo. Por outro lado, even-
tuais casos de DRC poderao ser detectados mais
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precocemente e, com isso, aumentar a prevaléncia
da doenca em funcdo da maior notificacdo.

Outras questoes podem, ainda, ser levantadas:
como melhorar as condicoes de captacao de or-
gdos em todo o pais, gerir filas unicas e garantir
o funcionamento do sistema para se fazer mais
transplantes? Os transplantes solucionardo todos
os problemas do paciente renal cronico? Ele con-
tinuara sendo um doente apés a cirurgia? Conti-
nuardo necessitando de medicacao imunossupres-
sora de alto custo, consultas e hospitalizacdes por
complicacdes? E possivel a melhoria na qualidade
de vida? Como poderia ser aplicada a bioética de
protecdo sem paternalismos?"



Apesar dos avancos sociais experimentados no
Brasil nas ultimas décadas, ainda existe uma par-
cela consideravel da populacdo que nao dispoe
de insumos primarios, necessarios a uma vida
digna, como agua de boa qualidade, esgoto, ha-
bitacoes adequadas e, sobretudo, uma alimenta-
cdo suficiente para satisfazer as demandas nutri-
cionais'®.

Segundo Noronha e Andrade apud Godoy*, as de-
sigualdades sociais afetam negativamente o estado
de satde dos individuos. Assim, a qualidade de
vida é menor nas pessoas com renda mais baixa,
configurando-se a inequidade nas condicoes de
vida e de saude.

Mesmo num pais com um dos maiores sistema
publico de saude do mundo, o Sistema Unico de
Satude (SUS), no qual o direito ao atendimento
esta assegurado constitucionalmente, existem
problemas de dificil abordagem e avaliacao. Den-
tre estes estdo os pacientes em longas filas a es-
pera de consultas e tratamentos, desumanizacao
do atendimento, desorganizacao administrativa,
o mau uso dos recursos financeiros, profissionais
esgotados por suas duplas jornadas de trabalho
devido aos baixos salarios tornam, muitas vezes,
quase irracional a geréncia do sistema. Estes e
outros problemas impedem que o Estado cum-
pra com seu papel primordial - e sua propria
razao de existéncia —, que é a protecdo do cida-
ddo, especialmente dos mais vulneraveis, que
se encontram com sua autonomia reduzida pela
ocorréncia de problemas de saude'. Muito em-
bora este sistema gaste milhoes com programas
de alta complexidade que servem de exemplo
para o mundo, como o tratamento das pessoas
vivendo com HIV/AIDS'"'°.

Dentro desse contexto, estdo os portadores de
IRCT que chegaram a esse estagio da doenca, al-
guns deles pela falta do diagnostico e/ou do tra-
tamento precoce em nivel preventivo. Em certos
casos por omissdo do poder publico nos aspectos
sociais antes relatados, ou mesmo pelo processo
natural do envelhecimento. Assim, essas pessoas
tiveram suas vidas drasticamente alteradas e sua
autonomia violada e, cabe ao Estado, através dos
servicos de saude, protegé-las, garantindo as suas
dignidades*®!°. E importante assinalar que o in-
vestimento em recursos tecnologicos ou no au-
mento do numero de transplantes ndo poderao
garantir uma maior sobrevida e qualidade de vida
a esses doentes, devido a uma mentalidade mais
reparadora do que de promocéo de saude.

IRCT-analise a luz da bioética de protecdo

Conforme aponta Garrafa'” e Schramm'®, numa si-
tuacdo de escassez de recursos pode ser necessario
que o Estado cumpra com sua responsabilidade
de proteger os cidadaos de acordo com as suas ne-
cessidades basicas, a partir de politicas focalizadas
em areas especiﬁcas de atencdo a satude. Assim,
dentro de uma concepg¢ido universalista, com o
objetivo de equidade, podem ser necessarias poli-
ticas focalizadas. Nessa perspectiva, a justificativa
moral para a distribuicao de recursos tecnologicos
avancados baseia-se no principio da justica, no
sentido de equidade. Importante assinalar, ainda,
que essas técnicas nao contribuem para manter a
saude publica num padrao elevado, mas apenas
razoavel>!718,

# A fundamentacao baseada na bioética de
protecao

Dentro de um novo paradigma moral surgiu a bio-
ética. E sua tarefa fornecer as ferramentas para uma
opcdo racional de carater moral referente a vida,
saude e/ou morte, em situacoes especiais'’'%.

Segundo Schramm e Braz'®, a bioética é um cam-
po-sintese das praticas tedricas e normativas, no
qual varios tipos de saber se confrontam, em um
trabalho pluri, multi, inter e transdisciplinar. Por
meio da bioética de protecao procura-se defender
a qualidade de vida e o direito de todo ser huma-
no: o de viver bem. Isso se verifica até mesmo na
origem primitiva da palavra “ethos”, que significa
guarida/guarita, ou seja, um meio concreto para
proteger"”

Pretende-se com a bioética de protecdo descrever,
normatizar e resolver os conflitos de interesse das
relacoes entre as politicas publicas e a biotecnocién-
cia, bem como defender os interesses e o bem estar
dos individuos que necessitam dessas relacoes®.

Para a normatizacdo sio necessarias regras des-
tinadas a protecdo da sociedade. Sao regras ela-
boradas, ndo para satisfazer grupos econémicos
especificos, mas para disciplinar a aplicacio de
maneira racional e coerente das técnicas e dos
recursos disponiveis a comunidade. A resolucao
dos conflitos e a efetiva protecao dos usuarios sao,
entdo, o ponto mais ousado da proposta, pois é
imprescindivel a participacdo da comunidade de
maneira madura e esclarecida, consciente dos seus
direitos, das vantagens e limites da ciéncia, e da
responsabilidade do Estado. Quando a bioética
conseguir estabelecer as bases de sustentacéo, des-
critiva, normativa e protetora, estara diante de um
instrumento bastante eficaz'>'%.
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u A protecdao como principio bioético ou como
uma bioética propria

Conceitualmente, segundo Houaiss", a palavra
principio quer dizer ditame moral, regra, lei e
preceito. Protecdo, por sua vez, pode ser definida
como o cuidado com algo ou alguém mais fraco;
aquilo que serve para abrigar; resguardo e guarita/
guarida. Alguns autores questionam se a protecao
seria um principio a ser seguido para se alcancar
o fim proposto pela bioética ou se seria uma das
finalidades da propria disciplina!>!®17-18,

Basear-se numa fundamentacdo principialista é
insuficiente, pois os principios sdo inexauriveis
para a explicacao da experiéncia moral, ndo sendo
possivel encaixa-los esquematicamente dentro so-
mente dos quatro principios propostos por Beau-
champ e Childress®. Estes tenderiam a desenvol-
ver uma atitude passiva de obediéncia, mais do que
um comportamento ativo de compromisso moral.
Além do mais, nao é possivel contemplar todos os
problemas apontados por tematicas de fronteiras
da vida, principalmente quando este contexto é
agravado pelas condicdes socioecondmicas de um
pais menos desenvolvido, como o Brasil.

Para Schramm e Braz'®, o principio da protecao
nao aniquilaria obrigatoriamente a autonomia; ao
contrario, reconhecendo que alguns individuos
ou populacoes nao gozam da competéncia para
o exercicio da autonomia e, portanto, necessitam
de protecdo, buscar-se-ia propiciar as condicoes
necessarias para que saiam dessa situacao e atuem
como agentes participantes do processo.

Ha de se pensar que a protecao poderia levar ao
paternalismo, ou seja, a uma relacao de poder
sobre alguém em condicoes desfavoraveis. Se-
gundo Beauchamp e Childress®®, o ato paterna-
lista pode ser definido como a desconsideracao
intencional, por outra pessoa, das preferéncias
ou atitudes conhecidas de alguém, onde aquele
que desconsidera justifica sua acao pela intencao
de propiciar um beneficio ou de evitar um risco
aquela que foi alvo de sua acdo. Isso pode ser
feito de uma forma branda ou contundente. Para
esses individuos — que estariam com a autono-
mia reduzida devido a perda de sua capacidade,
temporaria ou permanente, de tomarem deci-
sdes autonomas —, justificar-se-ia moralmente o
ato paternalista.

Assim, para a protecao almeja se assegurar o bem-

estar e a qualidade de vida dos "protegidos” por
meio da promocao de sua emancipacdo a fim de
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que se tornem cada vez mais autdnomos para as
escolhas do que lhes dizem respeito'®.

CONSIDERAGOES FINAIS

Torna-se imprescindivel discutir as questoes rela-
cionadas a insuficiéncia renal cronica terminal. Es-
tas sao complexas, porque abordam, de um lado,
um numero crescente de individuos, muitos deles
com a autonomia reduzida, vulneraveis, sofrendo
pela doenca e pela incerteza, dependentes da ma-
quina de hemodialise e, de outro, os altos custos
sociais. Essa situac@o parece ser pior no Brasil, um
pais marcado pelas desigualdades, com muitos ci-
dadaos excluidos dos direitos sociais basicos.

Por outro lado, as leis brasileiras em vigor no Sis-
tema Unico de Saude garantem aos usudrios dos
servicos a condicdo de sujeito, de uma pessoa
que pode participar do seu tratamento, discu-
tindo quais as melhores alternativas. Sabe-se que
os direitos individuais advem dos direitos sociais
do cidadao e dos direitos humanos, garantidos
constitucionalmente. Cabe, entdo, a discussdo
sobre a atuacao do Estado na aplicacdo das leis
ja existentes.

No contexto latino-americano surgiu a bioética de
protecdo, preocupada com os individuos e as co-
letividades compostas de maiorias que sofrem as
restricoes de uma liberdade reduzida devido as pri-
vacoes, falta de empoderamento e padecimentos
provocados pelo aumento de sua suscetibilidade.
Busca-se com a bioética e o principio de protecdo
encontrar uma moral minima e, a0 mesmo tempo,
suficientemente abrangente para que as condicoes
basicas de sobrevivéncia sejam garantidas, a fim
de permitir a obtencdo de outros bens, inclusive
daqueles cruciais para que cada cidadao possa
desenvolver suas capacidades e potencialidades.
Entende-se, assim, que os pacientes, portadores
de IRCT e em processo de hemodialise, estao em
condicdo de maior vulnerabilidade, necessitando
de atendimento integral. Cabe ao Estado, oferecer-
lhes condicoes para terem uma vida a mais proxi-
ma possivel da normalidade.

Nessa perspectiva, a protecdo aos usuarios dos
servicos de hemodialise depende da eficacia e da
qualidade do cuidado prestado pela equipe de sat-
de e, inevitavelmente, do poder normativo e fisca-
lizador do Estado. Nao ha duvida de que os avan-
cos técnico-cientificos atuais trouxeram ganhos
na qualidade de vida, no entanto, os interesses
econdmicos devem ser controlados pelo Estado.



Sabemos que grande parte dos estabelecimentos
de saude prestadores de servicos que envolvem
altas tecnologias é privada, e atua em funcao do
lucro, e o proprio sistema publico trabalha sob a
logica da produtividade, o que tem levado, muitas
vezes, a priorizacdo da quantidade em detrimento
da qualidade dos servicos.

Como bem colocou Schramm?'", a bioética de pro-
tecao propde que a saude publica, como toda pra-
tica social, deva ser fundamentada nos seguintes
valores: beneficéncia, eficacia, ndo-discriminacdo
de riscos, ndo restricao a autonomia e obrigatorie-
dade de programas sanitarios. Aqueles individuos
portadores de IRCT sofrem de uma doenca inca-
pacitante que os torna suscetiveis. Define-se como
suscetiveis aqueles que apresentam uma situacao
vital que carece de protecdo, de maneira que a
suscetibilidade pode ser cronica ou transformar-
se em deterioracdo progressiva na auséncia de aju-
da externa. Esta sinergia negativa entre pobreza e
enfermidade requer uma protecéo que deve estar
disponivel e acessivel como funcao protetora do
Estado, estabelecendo-se como um direito moral
que se estende mais além, de acordo com a poli-
tica vigente.

Neste cenario da insuficiéncia renal cronica termi-
nal percebe-se situacdes, muitas vezes, infelizes e
injustas. De infelicidade e de injustica, intercam-
biavelmente, ¢ de se pensar que se desenvolveu
uma mentalidade muito mais “reparadora” do que
de promocéo e de educacdo para a saude. Empre-
ga-se muito dinheiro em servicos de intervencao
meédica, como no caso da hemodialise e dos trans-
plantes, do que em situacdes que ampliem as con-
dicoes de vida saudavel.

Muitos cidaddos brasileiros utilizam os servicos pt-
blicos do SUS e os servicos privados de assisténcia
meédica, os quais nem sempre sdo suficientes para
proporcionar uma melhor qualidade de vida. No
caso dos pacientes renais cronicos, verifica-se que
nem todos tiveram um atendimento adequado,
acesso aos medicamentos, as terapias de hemodi-
alise, aos transplantes ou as condicoes satisfatorias
de vida, como alimentacdo, moradia, saneamento,
meio ambiente, renda, educacao, transporte, lazer,
acesso aos bens e servicos essenciais.

Em acordo com as conclusoes desse estudo, de-
duz-se que o principal papel do Estado deve ser o
de protecao. Ademais, esses individuos precisam
aprender a lidar com a realidade de seu estado atu-
al de satde de forma adaptativa, para enfrentarem
as limitacoes, tentando se adequar a um novo es-

IRCT-analise a luz da bioética de protecdo

tilo de vida de acordo com a sua condicao fisica e
social. E, além disso, associar-se para fortalecer e
conseguir mudancas no seu padrao de vida. E im-
portante a tomada de consciéncia de que a saude
¢ um direito do cidaddo e um interesse da comu-
nidade.
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