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1- INTRODUCAO

O direito a protecdo da saude é, hoje, consideranim uma conquista civilizacional, o
gue implica que a salvaguarda deste direito é wsonsabilidade da sociedade e das
suas instituicdes democraticas. Tal como noutrdsepaocidentais, a existéncia em
Portugal de um sistema publico de protecdo da sarmgiegadra-se nesta dindmica, sendo
um fator decisivo para a melhoria sustentada ddgcadores de salde da nossa
populacdo. Este sistema, de carater universal,ndependo apenas de um forte
investimento financeiro ao longo dos dltimos an@sntambém, de um elevado nivel
de desempenho profissional de que as carreiracasesfio um bom exemplo. Mais do
que um direito constitucional, a protecdo da salele ser considerada como um dos
grandes pilares de uma sociedade democraticaa'plur

Porém, e ndo obstante o contributo fundamentaletvic® Nacional de Saude (SNS)

para a melhoria dos indicadores de salde dos pedeg, a sua sustentabilidade
economica e financeira tem sido questionada e e@grgantes tentam dirimir este

conflito — entre a necessidade de providenciar em Social, como a saude, e melhorar
a eficiéncia numa perspetiva econdmica — tentanadmraergéncia de dois fatores

aparentemente irreconciliaveis: a equidade no acess otimizacdo da utilizagdo dos
recursos disponiveis. Estd em causa a necessidaske promover a eficiéncia através
da adequada gestao dos recursos financeiros eados humanos e materiais.

Porém, ndo restam duvidas de que face a evolugéogiéfica dos paises ocidentais
torna-se dificil a incorporacdo imediata de algumi@enologias inovadoras
(medicamentos, dispositivos médicos, etc.) noermsigs de salude ocidentais surgindo
progressivamente o debate em torno da necessidade éstabelecerem prioridades
éticas na saudeEste é um problema transversal a todas as soeiediemocraticas
onde o direito a saude é legalmente protegidoiedsdiversos modelos possiveis para
a sua concretizacdoMas em todos estes paises, nomeadamente a Holanda
Dinamarca, a Suécia, o Canada, o Reino Unido, Aus#ralia, a priorizacdo ética na

! Daniels N: Is there a right to health care andpifwhat does it encompass? A Companion to
Bioethics, Blackwell Companions to Philosophy, Helguhse and Peter Singer (Editors),
Blackwell Publishers, Oxford, 1998.

2 Nunes R, Rego G: Prioridades na Saude, McGrawdH#boa, 2002.

® Choices in health care. A Report by the Governn@omhmittee on Choices in Heath Care,
the Netherlands, 1992.
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saude implicou um esforco prévio de racionalizag&orecursos de modo a que o
desperdicio seja minimo e, portanto, seja justtee@ado efetuar este tipo de escdlhas

Assim, consciente de que o estabelecimento deigades éticas na saude € um debate
que deve ser concretizado com a maior abrangéncieerenidade possiveis, a
Associacao Portuguesa de Bioética decidiu emité parecer na tentativa de contribuir
para a clarificacdo desta problematica na sociepadaguesa.

2- ENQUADRAMENTO ETICO-SOCIAL

Em Portugal, e ndo obstante esta tematica sebptida ao longo da ultima década em
diferentes meios académicos e profissionais, assista uma controvérsia impar na
nossa sociedade fruto de um pedido de parecer distkti da Saude ao Conselho
Nacional de Etica para as Ciéncias da ViB4/CNECV/2012 — Parecer sobre um
Modelo de Deliberacdo para Financiamento do Custs #Medicamentgscom vista
(presume-se) a formulacao de politicas publicasnatéria de racionamento na saude.

Ao abordar esta tematica deve ter-se em atencdap®@@s as especiais circunstancias
sociais e econdémicas que o0 pais atravessa, nomeattam quebra acentuada do
rendimento médio familiar, bem como os niveis ddi@iéncia no setor da saude que
continuam ainda acima do que é socialmente actitg@ando importantes custos de
oportunidade. A primeira das prioridades deve satdo, melhorar os niveis de
eficiéncia existentes, combater o desperdicio, intindo os recursos disponiveis
Recorde-se que o financiamento do Servico Nacidegaude repousa essencialmente
nos impostos (diretos e indiretos). E que senda asiodalidade de justica social
adotada, o financiamento do SNS esta indexado,rantg medida, ao rendimento dos
cidadaos estando estes no limite da sua capacakad@anciamento da saude (e de
outras prestacdes sociais).

Ainda assim, e sendo desde j& questionavel a opdaide da introducdo do debate
publico do racionamento na saude face aos gravestrangimentos econdmicos da
maioria da populacdo, entendeu o Ministério da 8dadtiar este debate junto da
sociedade portuguesa. O estabelecimento de puesdana salfe— para ser
considerado justo e equitativo — deve cumprir @tagamente dois critérios sob pena
de ser apenas uma forma administrativa de raciomande bens essenciais

* Wall A, Owen B: Health policy. Gildredge Sociallleg, The Gildredge Press, Eastbourne,
1999. Ver também Leathard A: Health care provisPast, present and into the 21st century.
Stanley Thornes, Cheltenham, 2008 dition.

° Antunes M:A doenca da saide. Servico Nacional de Saudecidefia e desperdicio.
Quetzal Editores. Lisboa, 2000.

6 Rego G, Brandao C, Melo H, Nunes R: Distribufiwstice and the introduction of generic
medicines. Health Care Analysis 10; 2002: 221-229.

" Precisamente a diferenca entre o estabelecimeatopribridades éticas na saide e
“racionamento” € a presenca ou auséncia de leddéida e justica no quadro dos valores mais
representativos da nossa sociedade. Nomeadamemntelemqque estdo plasmados na
Constituicdo da Republica.
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legitimidadé e justica.

a) LEGITIMIDADE

Em democracia a fonte de legitimidade (substamindo meramente formal) pode advir
de duas vias diferentes. Em primeiro lugar da \amfaopular expressa através do voto
no quadro de propostas claras e inequivocas qaensajfragadas em atos eleitorais
especificos. Em matéria de priorizagdo ética ndesadta ndo é a solucdo mais utilizada
desde logo porque reflete apenas a vontade da ien@or detrimento de opinides e
perspetivas das minorias que, pelas regras da daomcrepresentativa, tém mais
dificuldade em fazer ouvir a sua voz.

Uma fonte alternativa de legitimidade, seguidasaliéga maioria dos paises que se
debrucaram sobre o estabelecimento de prioridadesafide, advém do envolvimento
ativo e participado da sociedade e dos diferent@®sa sociais gmpowermeit Esta
participacdo da sociedade nos designios coletimp$ida, para ser legitima, uma ampla
base de sustentag&o, para que a auséncia do Wwmdanldos possa ser colmatada por
uma representacdo adequada, alargada e transparente

Em dltima andlise, estd em causa uma verdadeitggugrocessual: procedimentos
justos, transparentes e sob o olhar atento da dsmi@e O conceito depublic
accountability’ inscreve-se nesta dinamica, isto €, na necessitlade prestar contas
dos procedimentos utilizados e dos fundamentosidaeisée¥. A justica processual,
enquanto denominador comum a maioria das vertelat@sstica distributiva, pode néo
ser a melhor, mas a Unica solu¢cdo numa sociedatteamcidadaos se encontram com
distintas mundividéncias e onde n&do existe umawsa@anime do bem comum.

Em sintese, € essencial que os fundamentogatiamal das decisdes de priorizacdo
tenham uma ampla participacdo de todos aquelespgsseam ser implicados nestas
decisbes. Assim, para ser legitimo, ou seja pagango se trate de simples racionamento
mas sim do estabelecimento de prioridades éticasatde, devem encontrar-se as

8 Daniels N, Light D, Caplan R: Benchmarks of fagsdor health care reform. New York,
Oxford University Press, 1996. Ver também MullenSpurgeon P: Priority setting and the
public. Radcliffe Medical Press, Abingdon, 2000.

® Daniels N: Just health care. Studies in Philosamiy Health Policy. New York: Cambridge
University Press, 1985. Ver também Daniels N, Sdbietting limits fairly. Oxford University
Press, New York, 2002.

1% wiseman V, Mooney G, Berry G, Tang K: Involvingetgeneral public in priority setting:
experiences from Australia. Social Science & Methch6; 2003: 1001-1012.

1 Nunes R, Branddo C, Rego G: Public accountabditg sunshine healthcare regulation,
Health Care Analysis 19 (4); 2011: 352-364. Verli@am Daniels N, Sabin J. The ethics of
accountability in managed care reform. Health Afdi7 (5); 1998: 50-65.

12 Nunes R, Rego G, Brandao C: The rise of indepensguiation in health care, Health Care
Analysis 15 (3); 2007: 169-177, e também Nunes &yoRG, Brandédo C: Healthcare regulation
as a tool for public accountability, Medicine, Hbahre and Philosophy 12; 2009: 257-264.
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solucbes adequadas para alcancar a legitimidatie tifes de decisdd Desde logo tendo
como referencial outros paises que implementarasolif;oes desta natureza. Ou seja
para que exista uma sintonia substancial entreeasdks politicas e a vontade dos
cidadaos.

b) JusTica

Nas democracias plurais, a legitimidade é condigi@sséria mas ndo suficiente para um
processo desta natureza ser ética e socialmentificivel. De facto, o pilar das
sociedades modernas e desenvolvidas é considerpreséodas as pessoas tém igual
dignidade e devem poder gozar de um conjunto alarde direitos basicos, inalienaveis
e inderrogaveis. Esta igualdade fundamental enttestos seres humanos foi a base da
edificacdo da doutrina dos direitos humanos e éfad®, o mais importante agente

unificador da humanidade a escala global.

Pelo que ainda que se entenda que alguns critdiiibaristas possam estar subjacentes
as politicas sociais da atualidade, ndo é eticaradissivel uma mudanca radical de
paradigma no referente ao exercicio do direito @étegho da saude. Uma critica
recorrente a esta tese é a de que o utilitarismmoifgeintervengdes discricionérias, isto
é, a discriminagdo de grupos de pessoas, tais osrdeficientes, as minorias culturais
ou os idosos, colocando em causa, nomeadamentgjncipm da solidariedade
intergeracional. Permitindo assim préticas disaratirias inaceitaveis em qualquer
democracia plural. De facto, o utilitarismo tem osisistematicamente rejeitado em
Portugal. A titulo de exemplo o Prof. Daniel Sey&m entrevista ao Centro de Bioética
do CREMESP, refereQuer dizer que a sociedade é assim, uns pagam petoss? Se
ndao somos utilitaristas, somos personalistas, olberassim: isto é uma estrutura
humana, e eu respeito a vida humana em todas &s reaaifestagbes. Portanto, nédo
devo destrui-Ia,

Em nossa opinido, o aludido parecer do CNECV solr@&cionamento em saude evoca
pelo menos trés situagdes de potencial injustigajaidade:

. INJUSTICA SocIAL: O estabelecimento de prioridades na salde para ser
eticamente aceitavel pressupde que situacdes na@issgtenham prioridade sobre
situacdes menos graves (a triagem de Manchester ldom exemplo). O oposto
do sugerido pelo Parecer 64/CNECV/20G@e legitima o racionamento de
medicamentos em doentes com cancro, SIDA e doambaias graves mas

¥ Sobre deliberacdo democratica ver Solomon S, Abefs Why and when should we use
public deliberation, Hastings Center Report 424 g&)12: 27-29, e também Syrett K: NICE
and judicial review: Enforcing “accountability foeasonableness” through the courts? Medical
Law Review 16 (1); 2008: 127-140.

“ http://www.bioetica.org.br/

> A titulo de exemplo refere o Parecer 64/CNECV/20A8sim, pensamos incluir mais um
ponto que devera ser objeto de escrutinio éticoAlisar cuidadosamente as questbes de
justica distributiva referentes as diferentes faixatarias, incluindo: (...)n avaliagdo dos
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nada diz sobre intervencdes que ndo correspondemdadeiras necessidades em
saude (mas simples preferéncias como defendeNgidgsan Danief€), tal como

a cirurgia plastica meramente estética, medicarsesgon evidéncia clinica de
efetividade comprovadaou intervencées de simples melhoramento;

. INIQUIDADE RELATIVA : O conteudo substantivo do parecer ndo exclui a
possibilidade de diferentes hospitais poderem imetgar diferentes politicas e
em diferentes pontos do pHisAlids o que ja se verifica em Portugal como o
proprio parecer refere. A priorizagdo ética da saéd contrario do racionamento
administrativo, pressupde a obtencdo de niveism@xide eficiéncia no sistema
de saude (o que nao se verifica no SNS) sem congpeomm equidade horizontal e
vertical. Em suma, todos os cidadaos devem tesa@smesmo tipo de provisao
publica de cuidados de saude independentementemto po pais em que se
encontrem e do hospital publico a que tenham aresso

. DISCRIMINACAO E ESTIGMATIZACAO : O Parecer 64/CNECV/20Xbre a porta
a discussédo da possibilidade da discriminagdo case ba idade. A mudanca de
paradigma proposta — mudanca que preconiza a adbxadilitarismo como
doutrina base no acesso a saude — permite a lanitdp fornecimento de
cuidados de salide apenas com base neste ¢litéréma além de ser eticamente
inaceitavel a limitacdo de cuidados de salude apessoa apenas pelo facto de se
ser idoso (sendo alids impossivel determinar carezé a linha a partir da qual
se é idoso), o utilitarismo na saude permite entratos qualquer tipo de
discriminagdo sendo que a idade é apenas uma as$osmas possiveis. E isso é
contrario a doutrina da igual dignidade de todpsssoas.

Em sintese as inferéncias do Parecer 64/CNECV/20b2am reservas do ponto de
vista ético ndo sendo adequado a sua implemensapdaima ampla discusséo publica
sobre as suas principais aplicacdes. Para alésab® melhor opinido, o contetdo do
parecer estar em desacordo com o art.° 64 e ol8rifa Constituicdo da Republica
Portugues?.

cuidados disponiveis para tratar quem se encontra fase de final de vida e em fase
terminal”.

18 Daniels N, Sabin J: Limits to health care: Famgadures, democratic deliberation, and the
legitimacy problem of insurers. Philosophy & Pulitairs 26 (4); 1997: 303-350.

" Nunes R: Evidence-Based Medicine: a new tool ésource allocation? Medicine, Health
Care and Philosophy 6 (3); 2003: 297-301.

' Atente-se a esta passagem do Parecer 64/CNECV/2@l12ase clinico-administrativa
deverdq envolver o grupo da primeira fase e agora) (reunir com as administracbes
hospitalares. Estes, perante a analise beneficacupoderdo alterar, ou ndo, a ordenagéo
dos farmacos a disponibilizar em contexto hospitpkra determinada patologia”.

1 De facto, o Parecer 64/CNECV/2012 sugei® dvaliacio da permissibilidade de
racionamento por idade

2% Artigo 13.°, Principio da igualdade: 1. Todos mmd&os tém a mesma dignidade social e s&o
iguais perante a lei. Artigo 64.°, Saude: 1. Tados direito a prote¢éo da saude e o dever de a
defender e promover. 2. O direito a protecdo daesairealizado: a) Através de um servigco
nacional de saude universal e geral e, tendo era @ncondigbes econdmicas e sociais dos
cidadaos, tendencialmente gratuito.
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3- RECOMENDACOES

Assim, e face ao exposto, a Associacdo PortugueB#oética recomenda:

a) Que o Ministério da Saude suspenda a aplicacdocedamendacdes do Parecer
64/CNECV/2012 dado que algumas das inferéncias — nomeadamente o
racionamento com base na idade — sado eticamentstianéveis e de
constitucionalidade duvidosa,;

b) Que a Assembleia da Republica proceda a nomeacémaeomissao plural e
independente, que seja o reflexo dos diferentedrgntes da sociedade e que
inclua necessariamente o0s diferentes grupos paiEs, associagoes
representativas dos doentes, os distintos opemadizresalde e outras forcas
vivas, incluindo as diferentes forcas politicas gepresentacao parlamentar, de
modo a ser possivel efetuar um debate serenoieipaab sobre a problematica
do estabelecimento de prioridades na saude, gadandi exercicio da igualdade
de acesso e impedindo praticas discricionarias bitramias por parte dos
hospitais publicos portugueses;

c) Que seja aprofundada a implementacdo da avaliac@olbgica em saude por
parte das autoridades de saide compeféntes estreita articulagdio com a
Ordem dos Médicos, sendo mesmo de considerar abjlidssle da sua
implementacdo em moldes semelhantes & metodoldiiada pelo NICE
(National Institute for Health and Clinical Excele®?’, para que o
estabelecimento de prioridades na salde se caecdeiacordo com 0s valores

e referéncias da sociedade portuguesa.

24 de novembro de 2012

2L A avaliagdo tecnoldgica em saude pode ser defimisaoa multidisciplinary process that
summarises information about the medical, sociebnemic and ethical issues related to the
use of a health technology in a systematic, trarama unbiased, robust manndnclui a
avaliacdo de dispositivos médicos bem como a d@éfinde critérios para a sua reutilizagao.
Ver Garrido M, Kristensen F, Nielsen C, Busse Raltietechnology assessment and health
policy-making in Europe. Current status, challenged potential. Observatory Studies Series
14, 2008.

2 Nunes R: Regulacdo da Saude, Vida Econémica, 2069, 22 edi¢o.
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