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Resumo 

 

A  t r i agem neonata l ,  embora  se ja  u t i l i zada  em vár ios pa íses  do 
mundo  como uma po l í t i ca  de  saúde  p revent iva ,  é  uma tecno log ia  
impor tan te  da  nova  gené t i ca  a inda i gno rada  pe lo  deba te  sob re 
j us t i ça  d i s t r ibu t i va .  Essa d i sser tação  se  p ropõe  a  ana l i sa r  a  ques tão  
da  t r i agem neonata l  à  l uz  do  debate  sob re  j us t i ça  e ver i f i ca r  em que 
med ida  a  t r i agem pode  se r  inco rpo rada  no  debate  nos seus  te rmos 
t rad i c iona i s  e  como pode  se  dar  essa  incorpo ração .  Para  tan to ,  
fo ram ana l i sadas  as  p ropos tas  de  j us t i ça  de  J ohn  Rawls ,  Rona ld  
Dwork in  e  o  chamado  en foque  das  capac idades ,  de  Martha 
Nussbaum e  Amar t ya  Sen .  As  teor ias  de  Rawls  e  de Dwork in  
p ressupõem a  l i be rdade  e  a  i gua ldade  das  pessoas  na fo rmulação  de 
suas  p ropos tas  de  j us t i ça ,  sendo  pouco  sens íve i s  às des igua ldades  
ex is ten tes .  A  perspec t i va  das  capac idades ,  ass im,  most rou -se  ma is  
adequada para  d iscu t i r  a  ques tão  da  t r i agem neonatal ,  uma vez  que 
seu  ponto  de  par t ida  são  exatamente  as  des igua ldades .   O  en foque 
das  capac idades  cons idera  que  uma soc iedade  j us ta  é aque la  que 
garan te  um con jun to  de  capac idades  em um patamar  mín imo  a  todas 
as  pessoas .  Nessa  perspect i va ,  o  ob je t i vo  de uma d is t r i bu i ção  deve 
se r  de  garan t i r  as  capac idades  e  reduz i r  desvan tagens  que  resu l t am 
de  capac idades  des igua i s .  Em uma soc iedade  j us ta ,  as  capac idades 
devem ser  o  pa râmet ro  tan to  para  a  d is t r ibu i ção  dos se rv i ços  de 
saúde  como para  a  c r i ação  dos  f i l hos  pe los  pa i s .  A  garan t i a  das  
capac idades  deve,  ass im ,  gu iar  um s i s tema jus to  de  d i s t r i bu ição  de 
cu idados  em saúde,  j á  que  as  capac idades  garan tem as  
opor tun idades  e  os  func ionamentos  de  uma fo rma ma is l egí t ima .  
Deve ,  a inda ,  l im i ta r  a  l i be rdade  dos  pa is  em re lação  aos  f i l hos  
quando  as  suas  noções  de  v ida  boa  des tes  co locam em r i sco  o  p leno 
desenvo lv imento  das  capac idades  das  c r i anças .  No  enfoque  das  
capac idades ,  as  des igua ldades  resu l t an tes  da  so r te  b ru ta  são  uma 
ques tão  impor tan te  de  j us t i ça ,  de fo rma que  as  tecno log ias  
gené t i cas  ex is ten tes  devem ser  u t i l i zadas  na sua  p revenção .  O 
l im i te  pa ra  as  in tervenções  genét i cas  e  para  qua lquer  ou t ra 
i n te rvenção  da  soc iedade  na  v ida  dos  ind i v íduos  é  a p rópr i a 
d ign idade humana,  o  que não  se  to rna um p rob lema quando  se  t ra ta  
da  i n te rvenção  na  evo lução  de  doenças  gené t i cas ,  como no  caso  da 
t r i agem neonata l .  A  p r inc ipa l  conc lusão  é  a  de  que  a  t r i agem 
neona ta l  é  um novo  i ns t rumento  da  med ic ina  para  a  garan t i a  das 
capac idades ,  de  fo rma que  todas  as  soc iedades  que se p re tendam 
jus tas  devem p romovê- la  em la rga  esca la  para  todas  as  pessoas .  
Pa lavras -chave :  Tr i agem Neonata l .  Teo r ias  de Jus t i ça .  Saúde 

Púb l i ca .  Des igua ldade .  Capac idades .  
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Abs t rac t  

 

Desp i te  t he  fac t  t ha t  newborn  sc reen ing  i s  used  in  man y coun t r i es  
as  a  p reven ta t i ve  hea l th  po l i cy,  i t  i s  an  impor tan t new techno logy 
that  i s  s t i l l  be ing  i gno red  by the  d is t r i bu t i ve  just i ce  deba te .  Th is  
d isser ta t i on  p roposes  to  ana l yze  the ques t i on  o f  newborn  sc reen ing 
i n  l i gh t  o f  t he  jus t i ce  debate  and  ve r i f y  t o  what  degree  t r i age  can 
be  i nco rpo ra ted  in  t he  deba te  us ing  i t s  t rad i t iona l t e rms  and  how 
th is  inco rpo ra t ion  can  take p lace.  As  such ,  Jus t i ces  John  Rawls ’  
and  Ronald  Dwork in ’ s  p roposa ls  and  Mar tha Nussbaum’s  and 
Amar t ya  Sen ’s  focuses  on  capab i l i t i es  were  ana l yzed.  Rawls ’  and 
Dwork in ’s  t heo r ies  p resuppose peop le ’ s  l i be r t y and  equa l i t y i n  the  
fo rmula t ion  o f  t he i r  p roposa ls  fo r  j us t i ce  and  a re  no t  ve ry  sens i t i ve  
to  ex is t ing  inequa l i t i es .  The  capab i l i t i es  pe rspec ti ve ,  as  such,  
appears  to  be more  adequate  fo r  d iscuss ing  the  quest ion  o f  newborn 
sc reen ing  s ince  i t  beg ins  w i th  t he  i nequa l i t i es  themse lves .  The 
focus  on  capab i l i t i es  cons ide rs  t hat  a  j us t  soc ie t y i s  one  wh ich  
guarantees  a  g roup o f  capab i l i t i es  a t  a  m in imal  l eve l  fo r  everyone .  
In  t h i s  pe rspec t i ve ,  the  a im  o f  d i s t r ibu t ion  shou ld be  to  guaran tee 
capab i l i t i es  and  reduce  the  d isadvan tages  that  resul t  f rom unequal  
capab i l i t i es .  In  a  j us t  soc ie t y,  capab i l i t i es  shou ld  be  a  paramete r  
fo r  t he  d is t r i bu t i on  o f  hea l th  serv i ces  as  we l l  as  fo r  the  paren t ’s  
ab i l i t y  t o  ra ise  the i r  ch i ld ren .  A  capab i l i t i es  guaran tee  shou ld ,  
t here fo re ,  gu ide  a  j us t  sys tem o f  hea l th  ca re  d i s t ri bu t ion  s ince  i t  
guaran tees  oppor tun i t i es  and  funct i on ing  in  a  more  l eg i t ima te  way.  
A lso ,  paren ts ’  f reedom shou ld  be  l im i ted  in  re la t i on  to  the i r  
ch i ld ren  when  the i r  i deas  about  t he i r  ch i l d ren ’s  good  l i f e  pu t  the  
fu l l  deve lopment  o f  the i r  ch i l d ren ’s  capab i l i t i es  at  r i sk .  In  t he  
capab i l i t i es  app roach ,  t he  capab i l i t i es  tha t  a re  the  resu l t  o f  raw 
luck  a re  an  impor tan t  ques t ion  about  j us t i ce  s ince  ex is t ing  gene t i c  
t echno log ies  shou ld  be  used  fo r  the i r  p reven t ion .  The l im i t  fo r  
gene t i c  i n terven t ions  and  fo r  any o ther  o f  soc ie t y ’s  i n te rvent i ons 
i n  an  i nd iv idua l ’ s  l i f e  i s  human  d ign i t y i t se l f ,  whi ch  i s  no t  a  
p rob lem when  the in terven t ion  i s  i n  regards  to  the  evo lu t ion  o f  
gene t i c  d iseases ,  as  i s  t he  case w i th  newborn  screen ing .  The  main 
conc lus ion  i s  tha t  newborn  sc reen ing i s  a  new med ica l  i ns t rumen t  
t o  guarantee  capab i l i t i es  in  such  a  way tha t  soc ie ti es  t hat  in tend  to  
be  j us t  shou ld  p romote i t  on  a  l a rge  sca le  fo r  everyone .  
Keywords :  Newborn  screen ing .  Theor ies  o f  Jus t i ce .  Pub l i c  Hea l th .  
Inequa l i t y.  Capab i l i t i es  approach .  
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I n t rodução  

 

 

Nas  soc iedades  contemporâneas ,  a  med ic ina  gené t i ca  tem s ido 

a l vo  de grandes  inves t imentos .  Nessas  soc iedades ,  o avanço  da 

tecno log ia  b ioméd ica  no  âmbi to  da  gené t i ca  é  no tável .  O  fa to  de 

que  as  demandas por  saúde  são  cons tan tes  têm incen ti vado  o  

i nves t imento  em tecno log ias  de  saúde no  mundo  todo. D ia r i amente ,  

no t íc i as  sobre  novas  pesqu isas  em desenvo l v imen to ,  t ra tamentos 

i néd i tos  em fase  de  tes te  e  descober tas  revo luc ionár ias  sobre  as 

poss íve is  causas  de  cond ições  de  saúde  e  doença  são d ivu lgadas  

po r  meio  da míd ia  espec ia l i zada  e  não -espec ia l i zada.  A  p romessa 

de  que  o  cont ro le  e  man ipu lação  da i n fo rmação  genéti ca  podem 

t rans fo rmar  o  mundo  em um lugar  com menos  doenças  e so f r imento  

tem s ido  ten tadora  aos  o lhos  dos  p ro f i ss iona i s  de  saúde  e  das  

pessoas  em gera l .   

O  des taque  dado à  med ic ina gené t i ca  deve-se tan to  às  

ex pecta t i vas  de  poss ib i l i dades  que  envo l vem o  cont ro le  e  

man ipu lação  dos  genes  humanos  como à  grande  p reva lênc ia  de 

doenças  genét i cas  no  mundo.  Segundo  George  P .  Smi th I I  (2008) ,  

pe lo  menos  a  metade  dos  le i tos  hosp i ta la res  nos  Es tados  Un idos 

são  ocupados  por  pessoas  cu jas  i ncapac idades  são  reconhec idas  

como de  o r i gem gené t i ca  (Smi th ,  2008) .  Dados  o f i c i ais  most ram 

que  a  cada 33  c r i anças  uma nasce com uma de f i c i ênc ia  gené t i ca  no 

pa ís  (B i r t h  De fec t ,  2008) .  De  todas  as  doenças  c rôni cas ,  en t re  20  e  

25% são  de  o r i gem p redominantemen te  gené t i ca  (Smi th,  2008) .  A 

s índ rome de  down ,  po r  exemplo ,  é  uma cond ição  genéti ca  que  a fe ta  

ap rox imadamente  1  em 800 c r i anças  (B i r th  De fec t ,  2008) .   

No  Bras i l ,  o  impacto  das  doenças  congên i tas  vem aumentando 

p rogress i vamen te ,  t endo  passado  da  qu in ta  para  a  segunda  causa 

dos  ób i t os  em menores  de  um ano  en t re  1980  e  2000 (Horov i tz ,  

2003;  Horov i tz e t  a l .,  2006) .  As  c r i anças  que  nascem com a lguma 
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anomal i a  do  desenvo l v imento ,  dete rm inada  to ta l  ou  parc ia lmente 

po r  fa to res  gené t i cos ,  cor respondem a 5% (Horov i tz , 2003 ;  

Horov i tz e t  a l .,  2006) ,  que é  uma taxa  maio r  do  que  a  dos  Es tados  

Un idos .  Ass im,  a  as  doenças  genét icas  são  cons ideradas  uma 

ques tão  de  saúde  púb l i ca  em p ra t i camen te  todas  as  soc iedades  com 

acesso  a  se rv i ços  de  saúde.  

O  desenvo lv imento  da med ic ina gené t ica  não  é  apenas a lvo  de 

ex pecta t i vas  pos i t i vas ,  mas  também de  con t rovérs ias mora is  

p ro fundas .  Há  um medo  genera l i zado  de  que  a  in fo rmação  genét i ca  

possa  se r  u t i l i zada  para  perpetuar  des igua ldades  e  que  p romova 

d isc r im inação .  As  a t roc idades  comet idas  pe lo  naz i smo impr im i ram 

uma marca  à  med ic ina genét ica ,  o  que  co loca  um desaf i o  à  nova 

gené t i ca :  ap rox imar -se  da  cu l tu ra  da va lo r i zação  do se r  humano 

(D in iz ,  2005) .  Segundo Debora  D in iz  (2005) ,  essa  aprox imação 

deve se r  rea l i zada  com a  rede f in i ção  do  seu  campo  de  a tuação.  Ou 

se ja ,  a  nova  gené t i ca  passa  a  ser  p romoto ra  de  d i rei t os  e 

capac idades  humanas ,  a fas tando-se da i dé ia  do  uso  da  in fo rmação 

gené t i ca  como ins t rumento  de segregação  (D in iz ,  2005) .   

Nessa  nova  perspec t i va ,  a  med ic ina  gené t i ca  co loca  desa f i os  

impor tan tes  para  o  debate  sob re  jus t i ça  d i s t r i bu t i va .  

T rad i c iona lmente ,  o  debate  sob re  d is t r ibu i ção  e  saúde tem s ido 

rea l i zado  em to rno  de  como deve  se r  uma d i s t r ibu i ção  j us ta  dado o 

fa to  da  escassez  de  recursos .  Na  imposs ib i l i dade  de garan t i r  a  

t odas  as  pessoas  os  bene f í c i os  da  med ic ina  –  e  da  saúde  em uma 

perspect i va  mais  ampla  –  a  p reocupação  cen t ra l  do  debate  tem s ido  

a  d is t r i bu i ção  ou  a  a locação  jus ta  dos  recu rsos  d i sponíve is .  O 

debate  rea l i zado ,  o ra  co locando  o  sucesso  da  d i s t r ibu ição  em um 

p roced imento  jus to  e  o ra  nos  resu l t ados  dessa d is t ribu i ção ,  

en f ren ta  não  apenas  as  d i f i cu ldades  teó r i cas  usua is de  uma 

inves t i gação  f i l osó f i ca ,  mas  ques tões  p rá t i cas  d i f íce i s  e  

mora lmen te  desa f ian tes .  A  jus t i ça  d is t r ibu t i va ,  assim ,  encon t ra  na 

saúde  seus  maio res  desa f ios ,  uma vez  que  a  saúde possu i  uma 
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impor tânc ia  mora l  espec ia l ,  exp ressa  no  fa to  de  que sua ausênc ia 

reduz  o  espect ro  de  opo r tun idades  d isponíve is  às  pessoas  em geral  

(Dan ie l s ,  2008) .      

Para  a lém dos  desa f ios  de  jus t i ça  que  tocam a  ques tão  da 

d is t r ibu i ção ,  os  avanços  da  med ic ina  gené t i ca  co locam novas  

ques tões  para  o  deba te ,  que chegam a  fo rça r  rev i são nos  p róp r ios  

fundamentos  das  teo r ias  ex is ten tes  e  a  c r i ação  de  novas  teo r i as .  A  

ques tão  da  d i s t r i bu i ção ,  que  fo i  t rad i c iona lmente  pensada como 

d is t r ibu i ção  de  bens  soc ia is ,  é  desaf i ada  pe la  possib i l i dade  da 

d is t r ibu i ção  de  ca rac te r ís t i cas  b io lóg icas ,  ou  recursos  natu ra is ,  em 

te rmos  que  o  debate  ex is ten te  não  prev iu .  O  desa f io se  es tendeu 

para  a lém da  co r reção  ou  compensação  das  des igua ldades  baseadas  

em at r ibu tos  b io lóg icos  soc ia lmente  desvanta josos .  Com a 

poss ib i l i dade  da  cor reção  dessas  des igua ldades  –  seja  no  momento  

da  concepção ,  duran te  a  ges tação  ou  na  fase  neonatal  –  as  re f l exões 

sob re  a  d i s t r i bu ição  devem ser  rev i s tas  e ,  mu i tas  vezes ,  

re fo rmuladas .  

Par te  da  necess idade  de  rev isão  do  debate  sobre  just i ça  e  

d is t r ibu i ção  em saúde  se  encon t ra  no  fa to  de  que  o  pensamen to  

t rad i c iona l  sob re  jus t i ça  assoc iou  as  ca rac ter ís t i cas  b io lóg i cas  que 

são soc ia lmen te  desvan ta josas  com in fo r tún io  e  não  com in jus t i ça ,  

uma vez  que  hav ia  pouco  ou  nada  que  poder ia  se r  fe ito  pa ra  sua 

p revenção .  O  prob lema t rad i c iona l  da  jus t i ça  d is t r ibu t i va  é  sob re  

como os  bens  devem ser  d i s t r i bu ídos  en t re  pessoas  já  ex i s ten tes ,  

i ndependentemente  da  d is t r i bu i ção  dos  recu rsos  (Roemer ,  1998) .  A  

poss ib i l i dade  de  in tervenção na lo te r i a  da  natu reza po r  meios  

gené t i cos  co loca  o  desa f i o  da jus t i ça  em saúde  para a lém da 

d is t r ibu i ção  de  bens  en t re  pessoas  cu jas  iden t i dades  são  f i xadas 

an ter io rmente  ao  a to  da  d is t r i bu i ção .  Com o  avanço  da  gené t i ca ,  a 

p róp r i a  d i s t r i bu ição  dos  genes  pode ,  em par te ,  de terminar  as  

i den t idades  das  pessoas  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  
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A tua lmen te ,  a  med ic ina  gené t i ca  não  é  capaz  de  cu rar  

de fe i tos  gené t i cos  ex  u tero  (Smi th ,  2008) ,  de  fo rma que  a  sua 

operac iona l i zação  no  âmbi to  das  po l í t i cas  de  saúde tem s ido  

rea l i zada  p r io r i t a r i amente  po r  meio  do  d iagnós t i co  gené t i co ,  

t r i agem e  man ipu lação .  A  t r i agem neonata l  é  o  p r incipa l  exemp lo  

de  tecno log ia  que  se  to rnou  po l í t i ca  púb l i ca  em vários  pa íses .  A  

t r i agem em massa  de c r i anças  recém-nasc idas  poss ib il i t a  a  

descober ta  p recoce de  doenças  genét icas  e  a  i n te r ferênc ia  no  cu rso  

dessas  doenças ,  garan t indo  uma ma io r  qua l i dade  de  vida para  essas  

pessoas  (Peckham,  1998) .  Para  a  saúde  púb l i ca ,  a  t riagem é  um 

p rocesso e  não pode  se l im i tar  ao  d iagnós t i co .  Envol ve a  detecção 

da  doença ,  o  t ra tamento  e  acompanhamento ,  ou  se ja ,  envo lve  a 

d ispon ib i l i dade  de recu rsos  para  l ongo-p razo  (Peckham,  1998) .  

Nesse  sen t ido ,  a  t r i agem popu lac iona l  é  um recu rso  u t i l i zado  por  

vá r i os  países  para  i den t i f i ca r  doenças  gené t i cas  graves ,  que  são 

ass in tomát i cas  na  fase  neonata l ,  a  f im de  a l t e ra r  o cu rso  da  doença 

com a  adoção de cu idados  p recoces .  

J .  Gerard  Loeber  (2007)  mos t ra  o  s ta tus  da  t r iagem neona ta l  

na  Europa  no  ano de  2004.  O  es tudo  cons iderou  os  45 pa íses  

membros  do  Conse lho  Europeu  que também são  membros  da 

Soc iedade  In te rnac iona l  de  T r i agem Neona ta l  (In te rna t iona l  

Soc ie t y  fo r  Neonata l  Screen ing –  ISNS) .  Os  dados  de  Loeber  

apon tam que  com a  ex ceção  da  Armên ia ,  da  F in lând ia  e  de  Mal ta ,  

t odos  os  países  têm um programa nac iona l  de  fen i l cetonúr ia  (PKU) ,  

embora  em a lguns  pa íses  esses  p rogramas  a inda  não  tenham 

cober tu ra  in tegra l .  O  a r t i go  mos t ra  a inda  que ,  com exceção  da 

Moldáv ia  e  a  Ucrân ia ,  t odos  os  ou t ros  pa íses  possuem um p rograma 

nac iona l  pa ra  h ipo t i reo id ismo congên i to  (HC) .  Doze países 

rea l i zam t r i agem para  h ipe rp las ia  ad rena l  congên i ta (HAC) ,  6  pa ra 

a  f i b rose c í s t i ca  (FC) ,  7  pa ra  ga lac tosemia  (GAL) ,  6  de b io t in idase 

(BD)  e  4 ,  po r  meio  de  cade ia  ac i l o -Co,  a  de f i c i ênc ia  des id rogenase 

(MCAD) (Loeber ,  2007) .  
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No  Bras i l ,  a  t r i agem neona ta l  é  cons ide rada  uma ação 

fundamenta l  pa ra  o  d i re i t o  à  saúde  no  âmbi to  da  p revenção .  Fo i  na 

l e i  8 .069,  de  13  de  j u lho  de  1990,  o  Es ta tu to  da  Criança  e  do  

Ado lescente ,  que  a  t r i agem neona ta l  passou  a  ser  cons ide rada  um 

d i re i t o  fundamen ta l  dos  recém-nasc idos  b ras i l e i ros  (Bras i l ,  1990) .  

O  a r t i go  10º ,  i nc iso  I I I ,  a  Le i  8 .069 /1990  co loca  como d i re i t o  

fundamenta l  à  v ida  e  a  saúde  e  ob r igação  dos  hosp i ta is  e  demais  

es tabe lec imentos  de  a tenção  à  saúde  de  ges tan tes ,  púb l i cos  e  

par t i cu la res :  “ . . .  p roceder  a  ex ames  v isando  ao  d iagnós t i co  e 

t e rapêut i ca  de  anormal idades  no  metabo l i smo  do  recém-nasc ido ,  

bem como p res tar  o r i en tação aos  pa i s ”  (BRASIL,  1990,  80 ) .  

Depo is  d isso ,  houve  uma in tens i f i cação  dos  debates  no  

âmbi to  governamen ta l  a té  que  em 1992,  a  t r i agem de 

h ipo t i reo id ismo congên i to  e  fen i l ce tonúr ia  fo i  de terminada como 

ob r iga tó r i a  pe la  Por ta r i a  no .  22 ,  de  15  de jane i ro  de  1992 ,  l ançada 

pe lo  Min is té r i o  da  Saúde  (Bras i l ,  1992) .  A  par t i r  de  en tão ,  t odas  as 

un idades  da  federação  dever iam organ izar -se  para  a  rea l i zação da 

t r i agem,  acompanhamento  e  t ra tamento  de  c r i anças  recém-nasc idas  

d iagnos t i cadas  com h ipo t i reo id i smo congên i to  e  fen il ce tonú r ia.  

Esse  p rocesso ,  no  en tan to ,  se  deu  de  fo rma des igua l nos  es tados ,  de 

fo rma que a té  os  d ias  de ho je  ver i f i ca -se uma grande d ispar idade 

nas  ca rac te r í s t i cas  dos  programas de  t r i agem nos  estados  e  no  

D is t r i t o  Federa l ,  se ja  nas  tax as  de  cober tu ra ,  de busca a t i va  e  na 

capac idade  ins t i tuc iona l  pa ra  rea l i za r  o  acompanhamen to  dessas  

c r i anças .  

Em 2001,  fo i  c r i ado  o  P rograma Nac iona l  de  T r i agem 

Neonata l  (PNTN) ,  que i nc lu iu  a  anemia fa l c i fo rme e  ou t ras 

hemoglob inopat i as  e  a  f i b rose  c ís t i ca  no  ro l  de  doenças  t r i adas 

(Bras i l ,  2001) .  As  ações  i nc lu ídas  no  PNTN não  se  lim i tam à 

t r i agem,  po is  são  também ações  de  con f i rmação  d iagnós t i ca ,  

acompanhamento  e  t ra tamento  das  doenças .  Cons iderando  a 

s i tuação  des igua l  en t re  as  un idades  federa t i vas  no  que  se  re fe re  à 
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imp lementação  e  cober tu ra  da  t r i agem,  o  PNTN é  o rgan izado po r  

fases ,  de  fo rma que  a  adesão  dos  es tados  a  cada  fase  do  p rograma 

pode  ser  rea l i zada quando  são  cumpr idos  os  requ is i tos  da  fase 

an ter io r .  A  fase I  do  PNTN cons is te  na t r i agem,  conf i rmação 

d iagnós t i ca ,  acompanhamento  e  t ra tamento  de h ipo t i reo id ismo 

congên i to  e  fen i l ce tonú r ia .  A  segunda fase  são as  ações  rea l i zadas 

na  fase  an te r io r  es tend idas  às  pessoas  que  nascem com anemia 

fa l c i fo rme ou  ou t ras  hemoglob inopat ias .  A  fase  I I I  são  as  ações  das  

fases  an te r io res  com a i nc lusão  da  f ib rose c í s t i ca . 

A  t r iagem neonata l ,  embora  se ja  u t i l i zada  em vár ios países  do  

mundo  como uma po l í t i ca  de  saúde  p revent iva ,  é  uma tecno log ia  

impor tan te  da  nova  gené t i ca  a inda i gno rada  pe lo  deba te  sob re 

j us t i ça  d i s t r i bu t i va .  Loca l i za r  a  t r i agem neonata l  nesse  deba te  faz -

se  necessár io  t an to  po r  razões  prá t i cas  como por  razões  de  cunho 

ep is temológ i co .  P r ime i ramente ,  é  necessár io  t es tar  a  va l idade  das 

teor i as  ex is ten tes  para  as  novas  s i tuações  p rá t i cas que os  avanços  

tecno lóg i cos  co locam.  As  teo r i as  não podem ser  peças  es t ranhas  às  

s i tuações  que  oco r rem no  mundo.  A  par t i r  do  momento em que  a  

med ic ina genét i ca  passa  a  poss ib i l i ta r  a  d i s t r ibu i ção  bens  que o  

debate  não  p rev iu  é  necessár io  que  se  faça  uma rev isão  p ro funda 

dos  fundamentos  dessas  teo r i as  a  f im  de que  acompanhem as 

necess idades  da  humanidade  e  pers i s tam no  tempo .  A  p róp r i a 

sob rev ivênc ia  dessas  teor i as  es tá  cond ic ionada à  sua 

co r respondênc ia  com a  rea l idade,  ou  se ja ,  com a sua poss ib i l i dade,  

ao  menos no  âmbi to  t eór i co ,  de ap l i cação .  

Nesse  sent i do ,  essa d i sser tação  se  p ropõe a  ana l i sar  a  ques tão 

da  t r i agem neonata l  à  l uz  do  debate  sob re  j us t i ça  e ver i f i ca r  em que 

med ida  a  t r i agem pode  se r  inco rpo rada  no  debate  nos seus  te rmos 

t rad i c iona i s  e  como pode  se  dar  essa i nco rpo ração .  Para  tan to ,  no  

p r imei ro  capí tu lo  é  fe i t a  uma rev i são  do  debate  t rad i c iona l  sob re  

j us t i ça  e  saúde.  Nesse  capí tu lo ,  as  teo r i as  são  explo radas  em sua 

co r respondênc ia  com o  debate  t rad i c iona l  sob re  saúde.  São 
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ana l i sadas  as  teo r ias  de  John  Rawls ,  Rona ld  Dwork in e  o  en foque 

das  capac idades ,  de Mar tha  Nussbaum e  Amar t ya  Sen.   

O  segundo  capí tu lo  t ra ta  duas  ques tões  fundamenta i s que 

devem ser  def in idas  no  p rocesso  de garan t i a  da  capac idade  da 

saúde ,  espec ia lmen te  no  que  se  re fe re  à  t r i agem neonata l .  A  

p r imei ra  se  t ra ta  do  es tabe lec imento  de  um parâmet ro  para  que  se 

de f i nam os  se rv i ços  de  saúde  que  devem ser  fo rnec idos  em uma 

soc iedade  jus ta .  A  segunda  ques tão  envo lve  as  capacidades  das 

c r i anças .  Cons iderando  que  as  c r i anças  a inda  não  podem dec id i r  

po r  s i  a  qua is  exames  ou  t ra tamen tos  de  saúde  p re tendem se 

submete r  é  necessár io  que  se  de f ina  como as  dec i sões  sobre  os  

func ionamentos  das  c r i anças  devem ser  tomados  em uma soc iedade 

j us ta .   

Por  f im ,  o  t e rce i ro  capí tu lo  inves t i ga  como as  in tervenções  

gené t i cas  podem ser  t ra tadas  a  par t i r  das  teo r i as  de  jus t i ça  e  como 

a  t r i agem neonata l  pode  se r  loca l i zada  den t ro  dessas  teo r i as.  

Cons iderando-se que  a  in te rvenção  no  cu rso  das  doenças  genét i cas  

pode  melho rar  a  qua l i dade  de  v ida das  pessoas ,  é  necessár io  

ana l i sa r  como as  teor i as  ex is ten tes  podem ser  u t i l izadas  na  sua 

j us t i f i cação  como uma ação  em saúde  impor tan te  para as  

soc iedades  jus tas .  

 
 



 15 

Cap í tu lo  1  

1  –  Jus t i ça  d i s t r ibu t i va  e  saúde  
 

 

Há  um consenso na  l i t e ra tu ra  t rad i c iona l  sob re  jus ti ça  

d is t r ibu t i va  de que  a  saúde  é  um bem que merece  uma atenção 

espec ia l .  Segundo Norman  Dan ie l s  (2008) ,  a  saúde  possu i  uma 

impor tânc ia  mora l  s ingu la r ,  con f i gu rando-se como uma ques tão  de 

j us t i ça .  Para  o  au to r ,  ao  garan t i r  o  func ionamento  regu la r1 das  

pessoas  e  a  ausênc ia  de pato log ias ,  ga ran te -se  que  as  pessoas  

tenham um leque ma io r  de  poss ib i l i dades  na  v ida,  ou se ja ,  

con t r i bu i  para  a  p romoção  das  opor tun idades  e  as  capac idades 

humanas  (Dan ie ls ,  2008) .   

Sudh i r  Anand  (2004)  ana l i sa  a  ques tão  da  saúde  po r  me io  do  

que  a  l i t e ra tu ra  sob re  des igua ldade  econômica  chamou  de 

“pa râmet ro  ε ” .  É  um parâmet ro  que  mensura  a  aversão  da soc iedade 

à  des igua ldade.  Segundo o  au to r ,  as  pessoas  tendem a se r  menos  

to le ran tes  –  ou  ma is  avessos  –  a  des igua ldades  na  saúde  do  que  na 

renda.  Ao  cont rár io  da  renda,  a  saúde  possu i  t an to  va lo r  i n t r í nseco 

como ins t rumenta l .  A  saúde ,  para  Anand  (2004) ,  i n f luenc ia  

d i re tamen te  o  bem-es tar  das  pessoas  e  é  um requ is i to  pa ra  o  

func ionamento  das  pessoas  como agen tes .  Ou  se ja ,  sem saúde ,  as  

pessoas  não  são  capazes  de  persegu i r  suas  noções  de bem,  tendo  o  

seu  escopo  de  poss ib i l i dades  reduz ido  (Anand ,  2004).  Em out ras  

pa lav ras ,  as  des igua ldades  na  es fera  da  saúde  co r respondem a 

des igua ldades  nas  l i berdades  e  opo r tun idades  mais  fundamenta i s .   

                                                 
1 N o r m a n  D a n i e l s  ( 2 0 0 8 )  u t i l i z a  a  n o ç ã o  d e  f u n c i o n a me n t o  n o r m a l  (n o r m a l  
f u n c t i o n i n g)  p a r a  s e  r e f e r i r  a o  f u n c i o n a m e n t o  d a  e s p é c i e  e s t a ti s t i c a m e n t e  
m a i s  e x p r e s s i v o .  N e s s a  d i s s e r t a ç ã o ,  e s s a  e x p r e s s ã o  s e r á  e v i t a d a ,  u m a  v e z  
q u e  p o d e  s e r  c o m p r e e n d i d a  c o m o  u m a  e x p r e s s ã o  m o r a l me n t e  c a r r e g a d a  
s o b r e  o  s i g n i f i c a d o  d o  n o r m a l  e  d o  p a t o l ó g i c o .  
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Segundo  Amar t ya  Sen  (2001) ,  o  deba te  sobre  jus t i ça  é  em 

grande  med ida  um debate  sob re  i gua ldade .  Para  o  au tor ,  todas  as 

co r ren tes  teó r i cas  de fendem a  i gua ldade  das  pessoas em a lguma 

es fe ra  da v ida  soc ia l ,  mesmo quando ac red i tam es ta r de fendendo  o  

opos to  d i sso .  Segundo  Sen  (2001) ,  esse  fa to r  não é  uma mera 

co inc idênc ia ,  mas  es tá  v incu lado  ao  fa to  de  que  uma teo r ia  sob re 

d is t r ibu i ção  é  re la t i vamente  d i f í c i l  de  sus ten ta r  se  não cons idera  

i gua lmente  todas  as  pessoas  em a lgum aspec to  fundamen ta l  e  mais  

impor tan te  que  os  demais ,  a inda  que  essa  cons ideração  resu l t e  na 

des igua ldade  em out ros  aspectos  (Sen,  2001) .  As  d i fe ren tes  

ex igênc ias  de  i gua ldade  re f l e tem v i sões  d i fe ren tes  quan to  a  que 

co isas  vão  se r  d i re tamente  va lo r i zadas  no  con tex to  de  cada  teo r i a .  

Bens  pr imár ios ,  capac idades ,  l i be rdades ,  sa t i s fação de 

necess idades ,  d i re i t os ,  rendas ,  recu rsos ,  en t re  ou tros ,  são  fo rmas 

d i fe ren tes  de  ve r  as  respec t i vas  v idas  de  pessoas  di fe ren tes ,  e  cada 

uma das  perspect i vas  conduz  a  uma v isão  cor respondente  da 

i gua ldade  (Sen ,  2001) .   

As  p ropos i ções  de j us t i ça  são,  em gera l ,  bas tan te  amp las ,  

p re tendendo-se  ap l i cáve is  a  i númeras  s i tuações  soc ia i s .  Embora a  

saúde  tenha  uma impor tânc ia  mora l  espec ia l ,  em a lgumas  teo r i as 

não  há  uma abordagem d i re ta  da  saúde .  Ass im,  para  compreender  as  

i n te r faces  en t re  a  j us t i ça  e  a  ques tão  da  saúde  no  debate ,  é  

necessár io  compreender  os  fundamen tos  u t i l i zados  pelos  au to res ,  as  

p ropos ta  de  soc iedade  jus ta  e ,  só  en tão ,  t en ta rmos  l oca l i za r  como 

as  propos tas  podem ser  ap l i cadas  à  ques tão  da  d is t ribu i ção  soc ia l  

da  saúde .  

Mesmo sendo  um bem impor tan te ,  não  há como garant i r que 

todas  as  demandas de  saúde  se jam atend idas ,  cons iderando que  os  

recu rsos  são  escassos  e  que  há  ou t ras  es fe ras  da  v ida  soc ia l  que 

também são  impor tan tes  e  p r i o r i t á r i as  na  d is t r i bu i ção .  No  que  se 

re fe re  à  saúde,  ass im ,  o  p rob lema fundamenta l  pa ra  a  jus t i ça  

d is t r ibu t i va  t rad ic iona l  é  de terminar  os  contornos  de  uma 
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d is t r ibu i ção  jus ta .  É  sob re  os  mo ldes  da  d is t r i bu i ção  e  dos  seus 

resu l t ados  que  a  ques tão  fundamen ta l  da  jus t i ça  d i st r i bu t i va  em 

saúde  se  faz .  Isso  deve  imp l i ca r ,  em ú l t ima  i ns tância ,  em teo r i as 

que  permi tam desenhar  as  conf i gurações  de  uma po l í ti ca  de  saúde 

púb l i ca  j us ta  e ,  a inda ,  que  permi tam a  aná l i se  de  qua i s  bens  e  

tecno log ias  em saúde  devem ser  ga ran t idas  aos  c idadãos .  

São  vá r i as  as  p ropos tas  teó r i cas  sob re  como os  bens da 

soc iedade  devem ser  d is t r i bu ídos  en t re  os  c idadãos . Uma 

d is t r ibu i ção  jus ta  o ra  é  v is ta  como resu l t ado  da  apl i cação  de  um 

p roced imento  de  d i s t r i bu i ção  jus to ,  o ra  como aque la que  garan te  

resu l t ados  j us tos ,  e  mesmo,  ambas as  s i tuações .  A  saúde ,  den t ro  

desse  deba te ,  t o rna  as  dec isões  teó r icas  mais  de l i cadas ,  uma vez 

que  a  sua  garan t i a  ou  a  sua ausênc ia  podem ser  um dete rminante  

impor tan te  sob re  a  v ida  ou  a  d ign idade  de  mui tas  pessoas .  As  

dec isões  sobre  d is t r i bu i ção  no  que  se  re fe re  à  saúde  podem,  a inda ,  

aumenta r  ou  reduz i r  o  espect ro  de  opor tun idades  d i sponíve is  às  

pessoas  em uma dete rminada  soc iedade (Dan ie ls ,  2008) .   

Embora as  novas  tecno log ias  genét icas  não  tenham s ido  

cons ide radas  d i re tamente  pe lo  debate  sob re  d is t r i bui ção  em saúde,  

é  necessár io  conhecer  as  p ropos tas  de  j us t i ça  d i s t ri bu t i va  

ex is ten tes  para ,  pos ter io rmente ,  ana l i sa r  em que  med ida  sua 

sus ten tação  pode  es tender -se  à  ques tão  da  gené t i ca  e  ao  caso 

especí f i co  da  t r iagem neonata l .  O  ob je t i vo  desse  cap í tu lo  é ,  ass im,  

ana l i sa r  a  ques tão  da saúde à  l uz  do  deba te  sobre  jus t i ça  

d is t r ibu t i va ,  exp lo rando  os  fundamentos  de cada  teor i a ,  a  f im  de 

fo rnecer  subs íd ios  para  a  aná l i se  da ques tão  da  d ist r i bu i ção  e  da 

t r i agem neonata l .  

Nesse  cap í tu lo ,  se rão  ana l i sadas  t rês  p ropos tas  de  j us t i ça :  a 

j us t i ça  como equ idade ,  de  John  Rawls ,  a  i gua ldade  de recu rsos ,  de 

Ronald  Dwork in  e  o  en foque das  capac idades ,  de  Amart ya  Sen  e  

Mar tha  Nussbaum.  As  duas  p r imei ras  são  teor i as  que  se  i nserem na 

t rad i ção  do  con t ra to  soc ia l ,  ou  se ja ,  as  p ropos tas  de  jus t i ça  são 
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de f i n idas  em um momento  an te r i o r  à  es t ru tu ração  das l e is  e  das  

i ns t i t u i ções  soc ia i s ,  de f i n indo  como deve  ser  o  func ionamento  de 

uma soc iedade  jus ta .  A  ú l t ima  perspect i va ,  o  en foque  das 

capac idades ,  é  uma p ropos ta  que p re tende garan t i r  o 

desenvo lv imento  humano  p leno  das  pessoas  a  f im  de  garan t i r  

f unc ionamentos  de se res  genu inamente  l i v res .  

 

 

1 .1 .Jus t i ça  como equ idade  e  saúde  

 

 

No  que  se  re fe re  ao  debate  contemporâneo sob re  jus ti ça ,  há 

que  se  ressa l t a r  a  teo r i a  de  John Rawls .  Com a  pub li cação  de  suas 

ob ras ,  o  deba te  se  i n tens i f i cou  e  expand iu -se ,  ganhando 

impor tânc ia  dent ro  da  f i l oso f i a  po l í t i ca  no  mundo  todo .  Após  a 

pub l i cação  de  Uma Teor ia  da  Jus t i ça,  Rawls  passou  a  se empenhar  

nas  respos tas  às  c r í t i cas  que  sua obra  recebeu e ,  a par t i r  dessas  

c r í t i cas ,  no  ap r imoramento  de  sua  propos ta  teó r i ca . As  ob ras  de 

Rawls  são,  ass im ,  uma re ferênc ia  impor tan te  para  todo  o  deba te .   

A  teo r i a  de Rawls  não aborda aspectos  sob re  saúde 

d i re tamen te .  Na  ve rdade ,  o  au to r  exp l i c i t amente  ev ita  t ra tar  da 

ques tão  da  saúde .  Como med ida  de  s imp l i f i cação  para a  cons t rução 

de  sua  teo r i a ,  as  par tes  do  cont ra to  são  cons ideradas  pessoas  

no rmais  e  p lenamen te  func iona is ,  ou  se ja ,  a  doença  não  é  uma 

ques tão  na  teo r i a .  No  en tan to ,  como já  fo i  deba t i do,  a  saúde é  uma 

ques tão  impor tan te  de  jus t i ça  e  se rá  necessár io  compreender  como 

a  p ropos ta  de  soc iedade  j us ta  de  Rawls  deve  t ra tar  a  ques tão  da 

saúde .   

A  teo r i a  de  j us t i ça  Rawls  é  uma teo r i a  do  l i bera l i smo  po l í t i co  

denominada  ‘ j us t i ça  como equ idade ’ .  Cons is te  em uma inves t i gação 

sob re  os  p r i nc íp ios  de jus t i ça  que  dever iam reger  uma soc iedade 

democrát i ca ,  dado o  fa to  do  p lu ra l i smo  razoáve l .  A  ques tão 



 19 

p r imord ia l  pa ra  Rawls  é  sob re  qua is  p r i nc íp ios  devem reger  o  

func ionamento  de  uma soc iedade  como s is tema de  cooperação  en t re 

pessoas  l i v res  e  igua i s  que  possuem c renças  razoávei s ,  po rém, 

p ro fundamente  i r reconc i l i áve i s .  É  ass im,  uma teo r ia que se insere  

na  t rad i ção  do  cont ra to  soc ia l ,  e  p rocu ra  responder como pessoas  

em cond ições  eqü i ta t i vas  aco rdar i am sua  conv i vênc ia em 

soc iedade.  

O  ob je t i vo  é  encon t ra r  p r inc íp ios  cu ja  ap l i cação garan ta  a  

coex is tênc ia  das  vár i as  concepções  de  bem e  i dé ias  não -púb l i cas  do 

j us to  –  que  fazem par te  do  que  Rawls  chamou  de dou tr inas  

ab rangen tes  –  sem que  ha ja  p reponderânc ia  de  qua lquer  uma de las 

no  o rdenamento  púb l i co .  Para  tan to ,  Rawls  p ropõe  um exerc í c io  de 

pensamento  que  cons is te  em um es fo rço  para  ten ta r  pensar  em 

como acordar íamos  os  p r i nc íp ios  que  dever iam reger  a  nossa 

soc iedade  se  não conhecêssemos  nossos  i n te resses ,  se  não 

soubéssemos  quem somos  e  ass im  não  t i véssemos  cond ições  de 

saber  como poder íamos  se r  bene f i c i ados  com esses  princ íp ios .  A 

i dé ia  é  ev i t a r  que  as  pessoas  com ma io res  van tagens soc ia i s  

rep roduz issem essas  vantagens  no  acordo .  

O  desa f i o  de  Rawls  é  e labo ra r  uma concepção  po l í t i ca  de 

j us t i ça  que  se ja ,  t an to  quan to  poss íve l ,  independente  das  dout r i nas  

ab rangen tes  razoáve i s ,  mas  que  possa  se r  endossada  po r  e las ,  ou 

se ja ,  que  possa  ser  a l vo  de  um consenso  sob repos to . Ao cont rá r i o  

das  dout r inas  razoáve is ,  a  concepção po l í t i ca  deverá  se r  

compar t i l hada  po r  t odos ,  sendo  base  de  j us t i f i cação para  as 

ques tões  po l í t i cas ,  econômicas  e  soc ia i s  mais  fundamen ta is .  O 

ex erc í c io  dessa  j us t i f i cação  fo i  carac te r i zado  po r  Rawls  como o 

ex erc í c io  da razão  púb l i ca .  

Segundo  Rawls  (2000) ,  o  consenso  sob repos to  se r i a  alcançado 

a  par t i r  do  equ i l í b r io  re f l ex ivo  em uma perspec t i va de 

rec ip roc idade  e  bene f í c io  mú tuo .  P r imei ro ,  pe lo  fa to  de  se r  um 

consenso admi t ido  en t re  c idadãos  razoáve is ,  que ,  d ife ren temente  
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das  ca rac ter ís t i cas  do  rac iona l ,  cons ideram as  conseqüênc ias  das  

suas  ações  sob re  a  fe l i c idade e  o  mundo  púb l i co  dos ou t ros .  E 

segundo,  é  razoáve l  espera r  que  todos  os  c idadãos  ace i t em uma 

noção  compar t i l hada  de  te rmos  eqü i ta t i vos  de  cooperação ,  desde 

que todos  os  ou t ros  também ace i tem.  

Ass im ,  buscando  uma s i t uação  i dea l  pa ra  o  deba te  razoáve l  e  

rac iona l ,  Rawls  p ropõe  o  segu in te  exerc í c io  de  pensamento :  na 

pos i ção  or i g ina l ,  as  par tes ,  s imet r i camente  s i tuadas ,  es ta r i am 

cober tas  pe lo  véu  da  i gno rânc ia ,  ou  se ja ,  não  saberiam quem são  – 

seu  gênero ,  e tn ia ,  idade  ou  se  são  def i c i en tes  –  e  t en ta r i am at ravés 

do  debate  rac iona l  e  razoáve l  aco rdar  os  p r i nc íp ios que  dever iam 

reger  a  es t ru tu ra  bás i ca  da  soc iedade  garan t indo  a  ex is tênc ia  do  

p lu ra l i smo  razoáve l .  Ou  se ja ,  as  par tes  dever iam aco rdar  p r i nc íp ios 

de  jus t i ça .  Ta l  exerc í c io  é  puramente  h ipo té t i co  e  a  -  h i s tó r i co .  É  

um ar t i f í c io  de rep resentação  que  pre tende  abs t ra i r as 

des igua ldades  e  van tagens  soc ia is  c r i ando  pr inc íp ios  que se jam 

genu inamente  representa t i vos  da jus t i ça .  

Rawls  (2001)  p ropõe  que na pos i ção  o r i g ina l  ser i am 

aco rdados  do is  p r inc íp ios  de  jus t i ça .  O  p r ime i ro  é  a  garan t i a  do  

s is tema mais  amplo  poss íve l  de  l ibe rdades  aos  ind i víduos  que  se ja 

compat íve l  com as  l ibe rdades  de  todos  os  ou t ros  indi v íduos .  E  o  

segundo  p r i nc íp io ,  t ambém chamado de  p r inc íp io  da  di fe rença ,  

de termina  que  des igua ldades  na repar t i ção  dos  bens  da  soc iedade 

somente  se  j us t i f i cam caso  p romovam me lho r i as  àque les  menos 

favo rec idos  nes ta  d is t r ibu i ção .  O  p r imei ro  p r inc íp io ,  pa ra  Rawls 

(2000) ,  deve te r  p r io r i dade  sob re  o  segundo,  de  fo rma que as 

l ibe rdades  não  possam ser  a lvo  de negoc iação  no  que se  re fe re  a  

ques tões  de  d is t r i bu i ção  de recursos  (Rawls ,  2000;  2002 ;  2003) .  

O  ob je to  dos  p r i nc íp ios  de  j us t i ça  é  a  es t ru tu ra  bás ica  da 

soc iedade,  compreend ida  como o  con jun to  das  p r i nc ipa is  

i ns t i t u i ções  po l í t i cas ,  soc ia is  e  econômicas  de  um reg ime 

democrát i co .  A  teor i a  de  Rawls  é ,  ass im,  uma teo r i a p roced imen ta l ,  



 21 

que  se  p reocupa  com o  ca rá ter  jus to  dos  proced imentos ,  e  não  dos  

resu l t ados ,  uma vez  que  cada  pessoa  i rá  pe rsegu i r  sua  p róp r i a  

concepção  de bem e  não há  como garan t i r  que os  resul t ados  sempre 

se rão  sat i s fa tó r ios .  Garante -se ,  apenas ,  a  poss ib i li dade  de 

persegu i r  concepções  de  bem razoáve is .  

Os  p r i nc íp ios  de  jus t i ça  possuem a lgumas  imp l i cações .  Para 

Rawls ,  uma concepção po l í t i ca  l ibera l  de  jus t i ça  p ressupõe  a 

espec i f i cação  de ce r tos  d i re i t os ,  l i be rdades  e  opo rtun idades 

bás i cos ,  a  a t r i bu i ção  de uma p r i o r idade  espec ia l  a  esses  d i re i t os ,  

l i be rdades  e  opo r tun idades  e  med idas  que  assegurem a todos  os  

c idadãos  os  ins t rumentos  adequados  para  que  suas  l ibe rdades  e  

opor tun idades  possam ser  co locados  em p rá t i ca .  No en tan to ,  de f in i r  

os  bens  não  é  ob je to  de uma concepção  po l í t i ca .  Deve haver  um 

en tend imento  púb l i co  sob re  o  que  deve  se r  reconhec ido  

pub l i camente  como as  necess idades  dos  c idadãos .  Assim,  Rawls  

desenvo lve  a  idé ia  dos  bens  p r imár ios ,  que  são  bens necessár ios  

para  que  todas  as  pessoas  promovam suas  concepções  de  bem.  

 

 

 

1 .1 .1 .Saúde e  bens  p r imár ios  

 

 

A  l i s ta  dos  bens  p r imár ios ,  na  teo r i a  de  Rawls ,  t em como 

função  espec i f i ca r  e  esc la recer  a  ap l i cação  do  segundo  p r i nc íp io  de 

sua  teo r i a ,  o  chamado  P r inc íp io  da  D i fe rença.  Para  Rawls  (2002) ,  o  

p r inc íp io  da d i fe rença  s imp l i f i ca  uma base  de comparações  

i n te rpessoa is ,  ou  se ja ,  de f i ne -se  que  são  as  pessoas  menos 

favo rec idas  comparando-se o  s ta tus  da  sua  l i s ta  de  bens  p r imár ios 

com a  l i s ta  das  demais  pessoas .  Na ve rsão  o r i g ina l  da  sua  teo r i a ,  

d ispos ta  no  l i v ro  Uma Teor ia  da  Jus t i ça (2002) ,  o  segundo 

p r inc íp io  es tá  como segue :  
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As  des igua ldades  econômicas  e  soc ia i s  devem 

ser  o rdenadas  de  ta l  modo  que,  se jam ao  mesmo 

tempo :  

a ) t ragam o  maio r  bene f í c io  poss íve l  pa ra  os  

menos favo rec idos ,  obedecendo  às  res t r i ções  do 

p r inc íp io  da  poupança  j us ta ,  e  

b ) se jam v incu ladas  a  ca rgos  e  pos i ções  aber tos  

a  todos  em i gua ldade  equ i ta t i va  de 

opor tun idades (Raw ls ,  2002,  333,  sem g r i f os  no  

o r i g ina l )  

 

Para  Rawls ,  a  segunda  metade  do  segundo  p r inc íp io  (b )  deve 

se r  en tend ida  como “o  p r inc íp io  l i bera l  da  l i berdade  equ i ta t i va  de 

opor tun idades ”  (Raw ls ,  2002;  89 ) .  Ta l  p r i nc íp io  ex is te  pa ra  

garan t i r  que o  s i s tema de  cooperação se ja  um s i s tema de  j us t i ça 

p roced imenta l  pu ra .  Um s is tema de j us t i ça  p roced imenta l  pu ra  é  

aque le  que  não  demanda  necessar iamen te  um resu l t ado co r re to  na 

d is t r ibu i ção ,  ou  ao  menos  não  es tabe lece  nenhum c r it é r io  pa ra  ta l :  

o  impor tan te  é  a  ap l i cação  de  um proced imen to  co r reto  ou  j us to .  O 

resu l t ado ,  qua lquer  que  se ja  e le ,  se rá  cons iderado  jus to  se  o 

p roced imento  fo r  co r re tamente  ap l i cado .  

Os  bens  pr imár ios  são  bens  que devem ser  ga ran t idos aos  

c idadãos  razoáve is  pa ra  que  esses  cons igam rea l i za r seus  p ro je tos  

de  v ida  da  fo rma como dese ja rem.  A  concepção  dos  bens  p r imár ios  

deve d i s tanc ia r -se  de qua lquer  dou t r i na  ab rangen te  espec í f i ca  e ,  

p ropõe  Rawls ,  a  me lho r  fo rma de  fazer  i sso  é  basear essa 

concepção  na ident i f i cação  de s im i l a r idades  nas  concepções  de  bem 

ex is ten tes  em dou t r inas  ab rangentes  cu ja  rea l i zação não  se ja  

ex c lu ída  pe los  p r inc íp ios  de  j us t i ça  (Rawls ,  2000) . Para  Rawls  

(2000) ,  c i dadãos  que  se  dec la ram pessoas  l i v res  e  igua is ,  possu indo 

dout r inas  ab rangentes  que  não  exc luam os  do is  p r i ncíp ios ,  a inda 
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que  per tencentes  a  comunidades  mora i s  d i s t i n tas ,  t endem a  ex ig i r  

pa ra  s i  p róp r i os  os  mesmos bens  pr imár ios .  

A  saúde  não  es tá  exp l i c i t ada  como um bem p r imár io  na l i s ta  

red ig ida po r  Raw ls .  A  l i s ta  dos  bens  p r imár ios  p rocura  es tabe lecer  

um núc leo  mín imo  que  Rawls  cons idera  que  todos  os  cidadãos  

necess i tam como pessoas  l i v res  e  i gua is ,  de ixando  sua 

espec i f i cação  para  um ou t ro  momento ,  não  sendo fe i ta  no  momento  

do  cont ra to .  No en tan to ,  há  a  poss ib i l i dade  de  i n ferênc ia  da  saúde 

como garan t i a  das  opor tun idades  d i vers i f i cadas  (Danie l s ,  2008) .  

Norman Dan ie ls  (2008:  21) ,  ao  t ra ta r  da  ques tão  da  j us t i ça  no 

âmbi to  da  saúde,  u t i l i zou-se  da  teo r i a  de  Rawls  para  jus t i f i ca r  a  

saúde  como de  uma “ impor tânc ia  mora l  espec ia l ” .  Para  Dan ie ls  

(2008) ,  a  saúde ,  en tend ida  como o  func ionamento  no rmal ,  ga ran te  

as  opor tun idades  de  ocupação,  con fo rme demanda o  segundo 

p r inc íp io  de  j us t i ça  de  Rawls ,  e  t ambém,  para  as  out ras  es fe ras  da 

v ida .  Dan ie ls  (2008) ,  en tão ,  es tende  a  l i s ta  dos  bens  p r imár ios  para 

a lém das  opor tun idades  de  ocupação .  O  au to r  a rgumenta  que 

doenças  ou  def i c i ênc ias  tendem a  l im i ta r  o  escopo  de 

opor tun idades  de  que  podemos  d i spo r ,  e  que  a  saúde, ass im ,  é  

essenc ia l  pa ra  a  garan t i a  das  opo r tun idades  (Dan ie l,  2008) .  Isso  

s ign i f i ca  que ,  na  p ropos ta  de Rawls ,  uma soc iedade  jus ta  deve 

garan t i r  a  saúde  para  poder  ga ran t i r  a  i gua ldade  equ i ta t i va  de 

opor tun idades .  Uma compreensão é  a  de  que  a  saúde dever ia ,  

ass im ,  compor  também a  l i s ta  dos  bens  p r imár ios .   

 

 

1 .2 . Igua ldade de recu rsos  

 

 

Rona ld  Dwork in  (2005)  de fende  que uma soc iedade  j usta  é 

uma soc iedade  que  garan te  a  t odas  as  pessoas  a  i gualdade  de 

recu rsos .  Sua  teo r ia  faz  par te  do  l i bera l i smo  po l í ti co  e  é  
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per tencente  à  t rad ição  do  con t ra to  soc ia l ,  ass im  como a  de  John 

Rawls .  No  en tan to ,  na  teor i a  de  Dwork in ,  uma d is t r ibu i ção  j us ta  

deve  se  p reocupar  com os  resu l t ados .  É  uma teo r i a  de  j us t i ça 

a loca t i va  (Rawls ,  2002)  e  não  de  j us t i ça  p roced imenta l ,  como na 

j us t i ça  como equ idade .  No  que  se  re fe rem à  saúde ,  as  duas  teo r i as  

são om issas  ou  pouco  exp l i c i t as .  Sua compreensão e  ap l i cação,  no  

en tan to ,  possuem imp l i cações  no tadamente  d i fe ren tes,  tan to  no  que 

se  re fe re  à  saúde como out ros  bens  em gera l .  

Para  Dwork in  (2005) ,  o  Es tado  que  se p re tenda  leg í timo  deve 

demonst ra r  i gua l  cons ide ração  po r  todos  os  seus  c idadãos .  Segundo 

o  au to r ,  a  cons ide ração  i gua l i t á r i a  é  a  v i r t ude  soberana  de  qua lquer  

governo  que  não se ja  t i rân i co .  Par t i ndo  dessa  cons ideração ,  o  au to r  

p ropõe-se  a  ana l i sa r  s is temas  d i s t r ibu t i vos  buscando  o  que  me lho r  

se  aprox ime de  uma cons ideração  i gua l i t á r i a ,  e  nessa  busca  conc lu i  

que  a  i gua ldade  de  recu rsos  se r i a  o  caminho  mais  adequado.  Na 

perspect i va  da  i gua ldade  de  recu rsos  o  pode-se  d izer  que  ex is te  um 

t ra tamento  i gua l i tá r io  para  as  pessoas  quando  a  d i st r i bu i ção  

rea l i zada  as  de ixa  o  mais  i gua l  poss íve l  em sua  parce la  de 

recu rsos .   

O  i dea l  da  i gua ldade  de  recu rsos  é  ap resentado  po r  meio  de 

um exerc í c io  de  pensamen to  sobre  uma i lha  desab i tada e  r i ca  em 

recu rsos  onde  em de terminada  ocas ião  recebe  náu f ragos .  Como 

es tes  não  sabem quanto  tempo  f i ca rão  na  i l ha ,  deverão  aco rdar  os  

te rmos  de  conv ivênc ia  e  a  d i v isão  dos  recu rsos  da ilha .  Os  

im igran tes  aco rdam in ic i a lmente  que  a  d i v isão  deve  se r  igua l i t á r i a ,  

de  fo rma que,  após  a  d iv isão ,  n inguém cob ice  a  parce la  de  recursos  

de  qua lquer  ou t ro  im igran te .  Ou  se ja ,  a  d iv i são  f i na l  dos  bens  da 

i lha  dever ia  passar  pe lo  que  Dwork in  chamou  de  tes te  de  cob iça .  

Para  se r  cons ide rada  i gua l i t á r i a ,  a  d iv isão  dos  recu rsos  dever ia  se r  

rea l i zada  a té  que  nenhum náu f rago cob i çasse  o  qu inhão dos  demais .   

Um dos  im igran tes  é  e le i t o  pa ra  o rgan iza r  a  d i v isão con fo rme 

os  acordos  j á  fe i t os .  F ren te  aos  p rob lemas  de tec tados  pe la  d i v i são ,  
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j á  que  não  ser i a  poss íve l  uma d iv i são  es t r i t amente  i gua l i t á r i a  dada 

a  va r i edade  e  quan t idades  l im i tadas  dos  recu rsos  da i lha ,  o  

responsáve l  pe la  d iv isão  c r i a  um ins t rumento  de  t roca  que  não 

possu i  va lo r  i n t r ínseco  para  nenhum dos  náu f ragos ,  no  caso 

conchas ,  e  os  d iv ide  em igua l  número  para  todos .  O  responsáve l  

dec ide,  en tão ,  rea l i za r  uma espéc ie  de  l e i l ão ,  onde e le  a t r ibu i r i a  

p reços  a  cada  l o te  da  i l ha  –  sendo  que  para  es tes  fins  lo tes  são 

todos  os  bens  da  i l ha  enumerados  –  e  rea jus tar i a  estes  p reços  a té 

que  seu  con jun to  se  adaptasse  a  todos  os  mercados ,  de  fo rma que 

houvesse  apenas  um comprador  pa ra  cada  l o te  e  que a d i v i são  

passasse pe lo  t es te  de  cob i ça .  

É  c la ro  que,  com o  tempo ,  pe los  mais  var iados  mot ivos ,  as 

parce las  de  recu rsos  se  to rnarão  des igua is .  A lgumas pessoas  podem 

te r  so r te  por  opção,  t endo  ob t i do  l uc ro  e /ou  êx i t o  com as  esco lhas 

e /ou  apos tas  que  f i ze ram.  Ou t ras  podem ser  p re jud i cadas  pe la  so r te  

b ru ta ,  t endo  t i do  sua  p lan tação  devas tada  po r  um aciden te  na tu ra l  

ou  terem perd ido  a lguma hab i l idade pessoa l  ind i spensáve l  pa ra  o  

êx i to  nas  esco lhas  que  f i ze ra .  Fren te  a  uma comunidade  po l í t i ca  

cu jos  bens  não são mais  i gua i s ,  Dwork in  p ropõe  a  c ri ação  de um 

mercado de seguros  para  repara r  e  red is t r ibu i r  es tes  recu rsos .  

A  metá fo ra  do  le i l ão  busca especu lar  como as  pessoas 

dec id i r i am em uma s i tuação /pos i ção in i c i a l  (a  i l ha  desab i tada)  de 

d iv isão  de  bens  v isando à  i gua ldade  das  parce las  de recursos 

p r i vados .  Es te  exerc í c io  de  pensamen to  se  rea l i za  buscando  a  

garan t i a  da  i gua ldade de recu rsos  para  todos  os  im igran tes ,  

cons ide rando  os  gos tos ,  t a len tos  e  p re fe rênc ias  pessoa is  de  fo rma 

que  cada  pessoa possa  dec id i r  como gas ta r  suas  conchas 

compreendendo  como suas  esco lhas  a fe tam as  parce las de  recu rsos  

i nd iv idua is  dos  ou t ros  im igran tes .  O  foco  na  i gua ldade  de  recu rsos  

e  a  fo rma como o  l e i l ão  é  rea l i zado rep resen ta  uma s i t uação  de 

comple to  respe i to  e  observânc ia  às  l ibe rdades  e  esco lhas  

i nd iv idua is .  Mais  que  i sso ,  a  l i be rdade  das  pessoas é  requ is i to  pa ra 
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que  ha ja  a  i gua ldade ,  j á  que  se  as  pessoas  não  fo rem l i v res  para 

fazer  seus  l ances ,  a  d i v i são  j amais  passará  pe lo  t es te  de cob i ça .   

 

 

1 .2 .1 .Bem-es ta r  c r í t i co  e  bem-es ta r  vo l i t i vo  

 

 

Para  Ronald  Dwork in  (2005) ,  há  duas  fo rmas  de  se 

ca rac ter i za r  uma v ida  como boa,  sendo  es tas  ap resentadas  a t ravés  

da  tese cumula t i va  e  da tese  cons t i tu t i va .  A  tese cumu la t i va  

p ressupõe  que  há  ce r tos  e lementos  para  uma v ida  boa,  de  fo rma que 

ta l  v i da  só  se rá  ass im ,  boa,  na  p resença  des tes  e lemen tos ,  a inda 

que  a  pessoa  não  endosse  es te  va lo r .  Na  tese  cons t it u t i va ,  uma v ida 

é  boa  quando  a  pessoa  ass im  a  cons ide ra .  A  va lo ração  da  p róp r i a 

v ida ,  no  en tan to ,  é  uma maté r i a  um tan to  ambígua  e  paradoxa l ,  uma 

vez  que  as  pessoas  sentem-se  con fusas  para  es tabe lecer  pa râmet ros .  

Em sua  aná l i se ,  o  au to r  ana l i sa  do is  g rupos  gera i s  de bem-es tar  

humanos.  À  p r imei ra  fo rma de  bem-es ta r ,  o  bem-es tar c r í t i co ,  

Dwork in  a t r i bu i  seu  aumento  à  ob tenção  ou  a l cance  daqu i lo  que  faz  

sua v ida me lhor  por  seu  mero  a l cance,  e ,  a  segunda fo rma,  o  bem-

es ta r  vo l i t i vo ,  aumenta r i a  quando  a  pessoa a l cança  o  que  quer  

(Dwork in ,  2005) .   

Ve jamos  o  exemplo  de  uma personagem f i c t í c i a .  Se  Mar ia  

gos ta  de  ves t i r -se  bem e  com roupas  ca ras ,  sua  v ida melho ra 

quando  e la  a lcança  ta is  c i r cuns tânc ias ,  ou  se ja ,  seu  bem-es tar  

vo l i t i vo  aumenta .  A  v ida  de  Mar ia  não  ser i a ,  po rém, p io r ,  se  e la  

não  gos tasse  tan to  da  ves t i r -se  com roupas  de  gr i fes  ca ras .  Ves t i r -

se  bem só  é  impor tan te  para  e la  porque  e la  ass im  quer  ves t i r -se ,  e  a  

ausênc ia  des te  dese jo  j un tamen te  com a  posse  de  roupas  be las  e  

ca ras  não to rnar i a  sua  v ida p io r .  No  sen t ido  cr í t i co ,  po r  sua  vez ,  a  

v ida  de  Mar ia ,  que  não  conheceu  a  famí l i a  b io lóg i ca,  melho ra 

quando  possu i  amigos  f i é i s  bem como um bom re lac ionamento  com 
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es tes  am igos .  Es tes  re lac ionamen tos ,  no  en tan to ,  não  são 

impor tan tes  para  Mar ia  apenas  dev ido  a  sua  vontade , po i s  e la  

cons ide ra  que  te r  a lguém que  se  p reocupe  com e la  e  com quem 

posse  d i v i d i r  t ranqü i l amente  suas  a legr ias  e  t r i s tezas  se r ia  

impor tan te  mesmo que e la  não qu isesse  (Dwork in ,  2005) .  

Dwork in  (2005) ,  po rém,  most ra  o  quão  tênue  é  o  l im ite  en t re  

os  in te resses  c r í t i cos  e  os  vo l i t i vos  quando  t ra tamos  da 

co le t i v idade  dos  se res  humanos.  Ta lvez  ves t i r - se  bem fosse  tão 

impor tan te  para  Mar ia  que  e la  não  supor tasse ,  no  l im i te  da  ps i cose ,  

v ive r  de  fo rma d i fe ren te .  Ou  ta l vez  Mar ia  fosse misant ropa ,  e  todo 

o  amor  e  car inho  que  seus  amigos  lhe  ded i cam não  t ivessem va lo r  

a lgum.  Embora  se ja  d i f í c i l  a  c l ass i f i cação  e  l i s tagem dos  i n te resses  

dos  homens  em c r í t i cos  e  vo l i t i vos ,  Dwork in  a tes ta  que  a  maio r i a 

das  pessoas  dec lara  te r  in te resses  c r í t i cos ,  e  que  es tas  nossas 

i n tu i ções  ou  ins t i n tos  é t i cos  man i fes tam-se  de  manei ras  d i fe ren tes 

(Dwork in ,  2005) .   

Tentando  o rgan izar  essa  p lu ra l idade  de  man i fes tações  e  

buscando  um modelo  ab rangen te  que  abarque  as  conv i cções  é t i cas 

sem que  se ja  necessár io  sua  mútua anu lação ,  Dwork in (2005)  

desc reve e  ana l i sa  do is  modelos  de va lo r  c r í t i co :  o modelo  do 

impacto ,  que  pressupõe  que  a  v ida  boa  pode  se r  med ida  po r  seu 

impacto  no  mundo e /ou  no  res tan te  da co le t i v idade;  e  o  modelo  do 

desa f io ,  que  a f i rma que  a  v ida boa  tem va lo r  ine rente  quando  tem 

seus  desa f i os  rea l i zados .  Nesses  do is  modelos ,  as  ci r cuns tânc ias  da 

v ida  têm pesos  d i fe ren tes ,  sendo  que para  o  modelo  do  impacto,  

es tas  c i r cuns tânc ias  a tuam mais  como l im i tes  à  qua lidade  de  v ida ,  

ao  a l cance do  idea l .  Po r  ou t ro  l ado ,  o  v ive r  bem no modelo  do 

desa f io  s i gn i f i ca  reag i r  adequadamen te  às  va r i adas  s i t uações ,  

devendo  as  c i r cuns tânc ias  de  v ida  da  pessoa  serem tra tadas  não 

apenas  como l im i tes ,  mas  como parâmet ros  que  aux i l iem na 

de f i n i ção  do  que  ser i a  um bom desempenho  (Dwork in ,  2005) .  
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Esse  t ra tamento  das  c i r cuns tânc ias  como parâmet ros  es tá  

i n t r i nsecamen te  l i gado  à  recusa  da  é t i ca  como a lgo  t ranscendente ,  

de  fo rma que a  fo rmulação  ou  es tabe lec imento  do  desa f io  que as 

pessoas  co locam para  s i  na  v ida  es tão  i n t imamen te  li gados  com sua 

c r i ação ,  cu l t u ra ,  pe r íodo  h is tó r i co ,  esp i r i tua l idade ,  e t c .  Co locado 

dessa  mane i ra ,  a lguns  parâmet ros  para  a  v ida  boa  assumem a lgumas 

ca rac ter ís t i cas  no rmat ivas ,  de f i n indo nossa  é t i ca  de  aco rdo  com o  

que  p resumimos que  dever ia  se r  em de t r imen to  de  nossa  s i tuação 

rea l .  Ou  se ja ,  a  v ida  pode  não se r  boa dev ido  a  nossa 

i ncompetênc ia  de reag i r  bem às  c i rcuns tânc ias ,  mas  po rque as  

p róp r i as  c i r cuns tânc ias  nos  impedem de  de f i n i r  o  desa f i o  

co r respondente  à  nossa  noção  de co r re to  (Dwork in ,  2005) .  

As  c i r cuns tânc ias ,  en tão ,  segundo  o  mode lo  do  desa fio ,  

podem também ser  pa râmet ros  para  a  v ida boa ,  de  fo rma que,  

segundo  Dwork in  (2005) ,  é  imposs íve l  não  nos  remetermos  à  

j us t i ça  para  de f in i rmos  c i r cuns tânc ias  de  v ida  adequadas  e ,  

conseqüentemen te ,  pa râmet ros  adequados  para  a  v ida boa.  Ass im 

também deve  ocor re r  com os  recu rsos ,  j á  que  a  ta re fa  de  de f i n i r  o  

nosso  desaf io  imp l i ca  em h ipó teses  acerca  da  quant idade  de 

recu rsos  necessár ia  pa ra  uma v ida boa .  Em out ras  palav ras ,  se  o  

bem v ive r  imp l i ca  na  co locação  pessoa l  de  um desa f io  na  v ida ,  o  

que,  por  sua  vez ,  imp l i ca  na  de te rminação  dos  recu rsos  necessár ios  

a  uma v ida  boa  baseada  em a lgum parâmet ro ,  logo  nossas  p ro jeções 

no rmat ivas  que  resu l t em em uma d is t r i bu ição  adequada  de  recu rsos  

vêm a  p ropós i to .  Se  uma d i s t r i bu ição  adequada  de  recu rsos  é  uma 

d is t r ibu i ção  jus ta ,  a  j us t i ça  deve  se r ,  como já  d i to ,  pa râmet ro  para  

a  é t i ca ,  já  que  os  desa f i os  co locados  em uma soc iedade  in jus ta  são 

obscu rec idos  pe la  fa l t a  ou  ex cesso  de  a lguns  requ i si t os  para  a  v ida 

boa,  dent re  e les ,  os  recursos  (Dwork in ,  2005) .  
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1 .2 .2 . Igua ldade de recu rsos  e  saúde  

 

 

Na  perspec t i va  da  igua ldade  de  recu rsos ,  a  de f i n i ção  do  que  é 

um bem c r í t i co  e  um bem vo l i t i vo  é  fe i t a  po r  cada  pessoa  a  par t i r  

de  suas  concepções  i nd i v idua i s  de  bem.  Dwork in  (2005)  cons ide ra  

que  v ivemos  em soc iedades  e t i camen te  p lu ra l i s tas ,  cabendo  ao  

Es tado  i n te r fe r i r  nas  ques tões  de  jus t i ça  e  não  nas noções  de bem. 

O  Es tado,  en tão ,  deve  garan t i r  a  i gua ldade  de  recu rsos  cabendo às 

pessoas  de f i n i rem o  que  é  i n te resse  c r í t i co  ou  vo l it i vo  para  s i .  A 

ún i ca  in ter fe rênc ia  necessár ia  nas  ques tões  de  bem, ser i a  aque la  

fe i t a  pa ra  garan t i r  a  j us t i ça ,  como nos  casos  de  roubo  e  homic íd io ,  

po r  ex emp lo .  

A  saúde deve  se r  en tend ida  como uma ques tão  de jus ti ça  

pe los  mesmos  mot ivos  pe los  qua is  e la  deve  se r  en tend ida  como um 

bem p r imár io .  A  saúde  garan te  um maior  ro l  de  esco lhas  e  

poss ib i l i dades  de rea l i zação ,  aqu is i ção  e  de f in ição en t re  bens 

c r í t i cos  e  bens  vo l i t i vos .  Na  ausênc ia  de  saúde ,  recu rsos  i gua i s  

pa ra  uma pessoa saudáve l  e  ou t ra  doen te  podem ser  in j us tos .  Caso 

a  saúde  se ja  compreend ida  como um bem vo l i t i vo  e  não como uma 

ques tão  de  j us t i ça ,  a  i gua ldade  de recu rsos  pode  se to rnar  uma 

fo rma de  d is t r i bu i ção  bas tan te  des igua l  e  op resso ra.  Enquanto  uma 

pessoa saudáve l  pode  quere r  comprar  roupas  novas  como um bem 

vo l i t i vo ,  com o  mesmo recu rso  uma pessoa doente  deverá  se a ter  

aos  reméd ios  como bem c r í t i co ,  não  res tando  recu rso a lgum para  

desenvo lve r  ou t ros  p lanos  de v ida  e  a tender  a  ou t ros  dese jos .  A 

saúde ,  ass im,  ga ran te  o  func ionamento  mín imo  para  a p romoção  dos  

vá r i os  p lanos  de  v ida  que  as  d i fe ren tes  pessoas  possuem.  É  um 

requ is i to  fundamen ta l  pa ra  o  ca rá te r  jus to  da  i gua ldade  de 

recu rsos .  
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1 .3 .En foque  das  capac idades  

 

 

O  en foque  das  capac idades  fo i  o r i g ina lmente  p ropos to  po r  

Amar t ya  Sen  em uma perspect i va  econômica  e  po r  Mar tha 

Nussbaum como p ropos ta  teó r i ca  para  ques tões  de  j ust i ça 

(Nussbaum,  2000 ;  2007) .  A  perspec t i va  das  capac idades  é 

no tadamen te  i n f luenc iada  pe la  t eo r i a  de  j us t i ça  de  J ohn  Rawls ,  de 

fo rma que  há  um d iá logo  dos  au to res  com essa teo r i a em 

p ra t i camen te  todas  as  suas  ob ras .  Há a lgumas d i fe renças  su t i s  de 

aná l i se  do  en foque das  capac idades  en t re  Nussbaum e Sen ,  embora 

essas  d i fe renças  não  se  con f i gu rem como d isc repânc ias .  As 

cons ide rações  dos  do i s  au to res  se rão ,  po r  essa  razão ,  expos tas  

complementa rmente  nes te  capí tu lo ,  sendo  d ispensado um cu idado 

c r i t e r i oso  com a  iden t i f i cação  da  au tor i a  das  i dé ias  nas  respect i vas  

pará f rases  e  c i t ações ,  e  sendo  ressa l tadas  as  d i fe renças  teó r i cas ,  

quando  houver .   

D i fe ren temente  das  teor i as  an te r i o res ,  a  abo rdagem das  

capac idades  confe re  à  saúde  um lugar  de  des taque .  A saúde  es tá  

dent ro  da  l i s ta  das  capac idades  e  é  ex p l i c i t amen te  reconhec ida 

como um bem (ou  capac idade)  fundamenta l  pa ra  o  funcionamento 

genu íno  das  pessoas .  Den t ro  dessa  perspect i va ,  a  saúde  passa  a  ser  

cons ide rada  como um bem que  tem va lo r  in t r ínseco,  não  apenas  

va lo r  i ns t rumen ta l  para  a  p romoção  da  l ibe rdade  e  das 

opor tun idades  de  emprego  e  ocupação .  Enquanto  nas  teor i as  de 

Rawls  e  Dwork in  a  saúde  é  p resumida  como meio  para  as  

rea l i zações  dos  p lanos  de v ida ,  no  en foque  das  capac idades  a  saúde 

é  va lo rada  po r  s i  só ,  como um f im .  Isso  possu i  imp li cações 

p ro fundas  para  a  compreensão  e  o  de l ineamento  de  pol í t i cas  de 

saúde  púb l i ca .  

Nussbaum (2000)  cons ta ta  que  o  mundo  possu i  des igualdades  

p ro fundas .  Da  fo rma como as  re lações  soc ia is  es tão  con f i guradas ,  



 31 

a lgumas pessoas  possuem parce las  des igua is  de  d i re it os  e  deveres ,  

sendo  exp lo radas  ou  op r im idas ,  mesmo den t ro  de  uma mesma 

famí l i a .  Para  a  au to ra ,  as  pessoas  es tão  em pos i ção des igua l  de 

negoc iação,  e  poderão  de ixa r  de  gozar  das  mesmas opor tun idades 

que  as  ou t ras  dev ido ,  po r  ex emp lo ,  a  ca rac te r ís t i cas  pessoa is  

soc ia lmente  desva lo r i zadas .  Ass im,  para  Nussbaum (2000),  

qua lquer  inves t i gação  de  j us t i ça  l eg í t ima deve  considera r  a 

ex is tênc ia  dessas  des igua ldades  e  p reocupar -se  em tomar  t odas  as  

pessoas  como f i ns  em s i  mesmas ,  não como me ios  para os  f ins  de 

ou t ras  pessoas  ou  de  fo rma d i fe renc iada  com base nas  suas  

ca rac ter ís t i cas  pessoa is .  

Para  Nussbaum (2000) ,  uma respos ta  rac iona l  a  t a l  

p reocupação,  capaz  de  ser  um bom gu ia  para  governos e  agênc ias  

i n te rnac iona is ,  es tá  fundada  em uma versão do  en foque  das 

capac idades  –  um en foque  do  acesso  à  qua l idade  de  vida 

(Nussbaum,  2000)  Para  a  au to ra ,  a  melho r  fo rma de  traba lhar  a 

i dé ia  de  um mín imo  soc ia l  bás i co  é  um en foque  baseado  nas 

capac idades  humanas,  ou  se ja ,  naqu i lo  que  as  pessoas  são 

e fe t i vamen te  capazes  de  fazer  e  se r ,  segundo  uma idé ia  in tu i t i va  do 

que é  uma v ida  de  aco rdo  com a  d ign idade  humana (Nussbaum, 

2000) .   

O  en foque das  capac idades  par te ,  ass im ,  da cons ta tação  de 

que  as  pessoas  es tão  em pos i ções  des igua is  no  mundo.  Ta l  

pe rspect i va  não  pressupõe  e  não  inc lu i  nada  parec ido  com a 

concepção  cont ra tua l i s ta  das  pessoas  como l i v res ,  igua i s  ou ,  

mesmo independen tes ,  como p ressupõe  a  teo r i a  raw ls iana  de 

j us t i ça .  Na  verdade,  o  en foque  das  capac idades  desaf i a  a  a f i rmação 

de  que  os  p r i nc íp ios  da  j us t i ça  devam garant i r - se  no  bene f i c io  

mutuo .  Uma vez  que  as  soc iedades  fo ram cons t ru ídas  e  

fundamentadas  em re lações  soc ia i s  des igua is ,  a  idé ia  do  bene f í c io  

mútuo  pode  se  to rnar  um reprodu to r  das  des igua ldades  já  

ex is ten tes .  Os  grupos  dominantes  podem não  enxergar bene f í c i os  
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no  cont ra to  com os  grupos  dominados ,  o  que  de ixa  esses  ú l t imos  

em uma s i tuação a inda maio r  de  vu lnerab i l i dade.  

A  p ropos ta  de  Nussbaum (2000 ;  2007)  é  a  de  que ,  pa ra  uma 

soc iedade  j us ta ,  a  d ign idade  humana deve  se r  a  f inal idade  do  

cont ra to  soc ia l ,  e  não  o  bene f í c i o  mú tuo .  A  j us t i ça não  pode  se r  

d issoc iada  do  en tend imento  de  que  todos  os  se res  humanos 

merecem uma v ida d igna ,  mesmo que  não  possam cont r ibu i r  em 

cond ições  de  i gua ldade  para  a  soc iedade  carac te r i zando  uma 

s i tuação  de  rec ip roc idade  ou  bene f íc i o  mútuo .  Para  Nussbaum 

(2000;  2007) ,  a  fundamentação do  cont ra to  soc ia l  no bene f íc io  

mútuo  pode,  po r  ex emplo ,  ex c lu i r  as  pessoas  com de fi c i ênc ia 

menta l ,  que  não podem cont r i bu i r  da  mesma fo rma que as  demais  

para  a  soc iedade,  se ja  po r  l im i tações  p rovocadas  pela  lesão,  se ja  

po r  a r ran jos  soc ia i s  exc ludentes .  Nesses  te rmos ,  uma soc iedade 

ve rdade i ramente  jus ta  deve  cons idera r  a  d ign idade  de  todas  as  

pessoas  i gua lmente  vá l ida ,  não  pautando  os  ar ran jos soc ia is  po r  

uma idé ia  de  rec ip roc idade  e  bene f í c io  mútuo  em um aco rdo  en t re 

as  camadas dominan tes  da  soc iedade .  

Para  p romover  a  d ign idade  de  todas  as  pessoas ,  Nussbaum 

(2000,  2007)  p ropõe  que  se ja  garan t i do  um con jun to  de  capac idades 

a  todas  e las .  Ta i s  capac idades  devem ser  ga ran t idas con jun tamente  

em um patamar  mín imo  para  todas  as  pessoas .  De posse dessas 

capac idades ,  cada  pessoa  poderá  esco lher  os  seus  func ionamentos  

(ou  func iona l i dades ) ,  gozando  de p lena  l ibe rdade para  essa 

esco lha .  Os  func ionamentos  são  esco lhas  i nd iv idua i s sob re  

ocupação,  es t i l os  de  v ida  e  dout r i nas  ab rangentes  que  as  pessoas  

esco lhem a  par t i r  de  sua  concepção  de v ida boa .  

Para  Nussbaum (2000) ,  a  ún i ca  fo rma de  garan t i r  que as  

esco lhas  das  pessoas  se jam esco lhas  rea lmente  l i v res  é  garan t i ndo 

suas  capac idades .  Um ex emplo  dado  pe la  au to ra  é  o  caso  das 

mulheres .  Em uma soc iedade  des igua l ,  não  há  como saber  se  a 

dec isão  de  uma mulher  em ser  dona-de-casa  é  uma esco lha 
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ve rdade i ramente  l i v re .  Em um contex to  de des igua ldade,  a  esco lha 

pe las  ta re fas  domés t i cas  pode  se r  f ru to  de  uma c r i ação  des igua l ,  ou 

de  medo  de  rep rovação  por  pa r te  das  pessoas  com as  qua is  conv i ve .  

Em uma soc iedade  j us ta ,  no  en tan to ,  ga ran t i ndo -se  a todas  as  

mulheres  o  con jun to  de  suas  capac idades ,  é  poss íve l imag inar  que 

todas  as  suas  func iona l idades  tenderão  a  se r  f ru tos l eg í t imos  de 

suas  esco lhas .  Garan t indo -se a  todas  as  pessoas  o  mesmo con jun to  

de  capac idades ,  todos  terão  cond ições  de  esco lher  li v remente  sob re 

suas  p ro f i ssões ,  seus  es t i los  de v ida,  suas  re l i g iões ,  en f im ,  suas 

func iona l i dades .  

O  en foque  das  capac idades  i n t roduz  um n íve l  m ín imo, um 

l im ia r  sob  o  qua l  uma v ida  não  pode  se r  cons ide rada 

ve rdade i ramente  d igna.  A  garan t ia  de  apenas  a lgumas das  

capac idades ,  a inda que ac ima do  pa tamar  es t ipu lado, não  subs t i tu i  

a  necess idade das  ou t ras ,  de  fo rma que  t odas as  capac idades  em 

con jun to  devem ser  ga ran t i das  para  as  pessoas  em um patamar  

m ín imo .  Nesse  sen t i do ,  uma soc iedade  que  não  garan ti r  esse 

pa tamar  m ín imo  para  todas  as  pessoas ,  não  pode  se r  cons ide rada 

uma soc iedade jus ta .  

O  con jun to  das  capac idades  a  se rem garan t idas  deve  se r  

de f i n ido  soc ia lmente .  Nussbaum,  no  en tan to ,  t raba lhou  po r  vár ios 

anos  em uma l i s ta ,  que  fo ra  submet ida  à  aprec iação de  vá r i as 

cu l tu ras ,  t endo  s ido  rev i sada d i versas  vezes ,  rep resentando,  po r  

essa razão ,  o  resu l t ado  de  um consenso  sob repos to  (Nussbaum, 

2000) .  Para  a  cons t rução  da  l i s ta  das  capac idades ,  Nussbaum 

(2000)  pa r te  da  i dé ia  de  que  ex is tem a lgumas  funções  que 

de terminam o  ca rá te r  humano de  uma ex is tênc ia ,  no  sent i do  de  que 

sua  p resença  ou  ausênc ia  são  f reqüentemente  en tend idas  como 

marcadores  de  presença  ou  ausênc ia  de  v ida  humana.  Nessa 

concepção  es tá  p resente  a  idé ia  de  que  ta is  capac idades  devem ser  

ex erc idas  de  uma fo rma verdade i ramen te  d igna.  Ass im,  ao  

cont rá r io  dos  bens  p r imár ios  de  Rawls  que  são  me ios para  que  cada 
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pessoa a lcance o  seu  próp r i o  f im ,  as  capac idades  não  são  apenas  

i ns t rumen tos :  e las  possuem va lo r  em s i  mesmas ,  fazendo  a  v ida que 

as  i nc lu i  comp le tamente  d igna  (Nussbaum,  2000 ;  _____,  2007) .  

A  l i s ta  possu i  as  segu in tes  capac idades :  v i da ;  saúde  f í s i ca;  

i n tegr idade  f í s i ca ;  sen t idos ,  imaginação  e  pensamento ;  emoções,  

razão  p rá t i ca ,  a f i l i ações ,  poss ib i l i dade  de  re lac ionar -se  com out ras 

espéc ies ,  j ogo  e  con t ro le  do  seu  próp r i o  ambien te .  Cada  uma dessas 

capac idades  são  espec i f i cadas  de  fo rma bas tan te  ampla ,  de ixando 

para  que  os  governos  de f i nam como i rão  garan t i - l as  aos  c idadãos .  

Não  há ,  ass im ,  uma ún i ca  fo rma,  desv incu lada  do  contex to  soc ia l ,  

de  garan t i a  das  capac idades .  Há  apenas  o  requ is i to  de  que  não ha ja 

d i fe renc iações  en t re  os  g rupos  soc ia is  nesse  p rocesso,  nem que  as  

capac idades  se jam garan t i das  aba ixo  do  patamar  considerado  d igno  

para  aque la  soc iedade  de te rm inada.  Nussbaum é en fá ti ca  em d izer  

que  essa  não  é  uma l i s ta  fechada .  Es tá  aber ta  e  su je i t a  a  rev i sões ,  

ass im  como a  desc r i ção  dos  d i re i tos  mais  fundamen tais  em 

qua lquer  soc iedade es tão  su je i tos  a  rev isões  e  mod if i cações .  As  dez  

capac idades  são metas  gera i s  que  poderão se r  ap l i cadas  po r  cada 

pa ís  no  p rocesso  de  e laboração de uma versão  dos  d ire i tos  bás i cos  

que es tá  d i spos to  a  reconhecer .  

O  en foque  da  l i s ta  são  as  capac idades  e  não as  

func iona l i dades  por  um mot i vo  impor tan te :  o  respe i to  às  esco lhas  

das  pessoas .  Nesse sent ido ,  a  l i s ta  das  capac idades se  loca l i za  em 

um marco  l i be ra l  de  j us t i ça ,  uma vez  que  tem o  ob jet i vo  de  garan t i r  

o  p lu ra l i smo .  É  uma l i s ta  que,  ass im  como a  l i s ta  dos  bens 

p r imár ios  de  John Rawls ,  pode  se r  endossada  para  p ropós i tos 

po l í t i cos ,  como base  para  as  garan t i as  cons t i tuc iona i s  e  por  

pessoas  que  possuem uma v i são  no tadamente  d i fe ren te sob re  o  que 

é  a  v ida  boa  (Nussbaum,  2000 ;  _____,  2007) .  Nesse sent i do ,  o  

en foque das  capac idades  não  ap resenta  nenhuma p ropos ta  de  v ida 

boa,  mas  s im  de v ida  d igna .  Para  Nussbaum (2000) ,  não  é 

sus ten táve l ,  em uma soc iedade  que  se  p re tenda  jus ta,  que  apenas  
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de terminados  grupos  devam te r  acesso  a  todas  as  capac idades .  

Todas  as  pessoas  devem ser  cons ideradas  como f i ns  em s i  mesmas ,  

pa ra  que  possam v ive r  de  fo rma d igna .  

 

 

1 .4 .O debate  sob re  j us t i ça  e  saúde  

 

 

 As  propos tas  de  jus t i ça  e  de  soc iedades  ou  d is t r ibu ições 

j us tas  ana l i sadas  possuem imp l i cações  d is t i n tas  para  a  ques tão  da 

saúde .  Nas  teo r i as  de  Rawls  e  de  Dwork in ,  a  saúde possu i  um 

cará ter  ins t rumenta l  –  não  obs tan te ,  fundamenta l  –  pa ra  a 

concre t i zação  das  p ropos tas  de  j us t i ça  dos  au to res . Nessas  teo r i as ,  

a  saúde  j á  é  p resumida  no  momento  do  cont ra to ,  de  fo rma que  as  

par tes  do  con t ra to  são  pessoas  saudáve i s  e  p lenamente  func iona i s .  

As  dec isões  sob re  a  d i s t r i bu i ção  ou  a locação dos  recu rsos  são 

dec isões  que  tocam,  na  maior i a  das  vezes ,  as  des igua ldades 

ex is ten tes  e  deve se r  fe i t a  na  perspec t i va  de  sua  min im ização .  

Embora nem Rawls  e  nem Dwork in  d i sco rde  dessa  assert i va ,  se rá 

a rgumen tado que  o  ca rá te r  normat i vo  de  suas  teo r i as,  no  que se 

re fe re  à  saúde,  d i f i cu l t a  a  aná l i se  de ações  concretas  no  momento 

l eg is la t i vo  da  soc iedade,  como o  ex emp lo  da  t r i agem neona ta l .   

Os  bens  pr imár ios  que uma pessoa  detém podem ser  

i nd icadores  bas tan te  imper fe i tos  da  l ibe rdade  da  qua l  essa  pessoa 

goza  para  tomar  suas  dec i sões  e  ex ercer  seus  func ionamen tos  (Sen ,  

2001) .  As  ca rac ter í s t i cas  pessoa is  e  soc ia i s  de  pessoas  d i fe ren tes  

podem ser  bas tan te  d i s t i n tas  e  resu l t a r  em var i ações  s ign i f i ca t i vas  

na  conversão  de  bens  p r imár ios  em rea l i zações (Sen ,  2001) .  Como 

os  bens  p r imár ios ,  a  i gua ldade  de  recu rsos  não  nos  poss ib i l i t a  

ava l i a r  o  que uma pessoa  é  capaz  de se r  e  fazer ,  uma vez  que as  

des igua ldades  h is to r i camente  impressas  a  dete rminados  grupos  

soc ia i s  podem l im i ta r  a  qua l idade  da  l i be rdade  na  esco lha  e  na 
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rea l i zação  de  seus  p lanos  (Sen ,  2001) .  Os  recu rsos , ass im  como 

bens  pr imár ios ,  não  são  sens íve is  a  ba r re i ras  de  gênero ,  raça,  

de f i c i ênc ia ,  en t re  ou t ras ,  no  que se re fe re  à  qua l idade  da  l ibe rdade 

para  dete rminação dos  recu rsos .  E  a inda ,  não  são  sens íve is  às  

re lações  de  poder  soc ia lmente  ex is ten tes  que  podem no tadamente 

i n te r fe r i r  na  rea l i zação  do  l e i l ão .  

Como bem observa Nussbaum (2007) ,  um exemplo  de como 

essas  teo r i as  são  pouco  sens íve is  à  des igua ldade é  o  fa to  de  as 

pessoas  de f i c i en tes  –  e  é  poss íve l  ac rescenta r ,  pessoas  po r tado ras 

de  doenças  genét icas  –  te rem s ido  de l ibe radamente  exc lu ídas  do  

cont ra to  soc ia l  es tabe lec ido  pe las  par tes  na  pos i ção  o r i g ina l .  A 

ex igênc ia  de Rawls  de  que as  par tes  não  possu íssem doenças  ou 

de f i c i ênc ias ,  e  que t i vessem conhec imen to  dessa  sua cond ição ,  c r i a  

l im i tações  para  os  p r inc íp ios  de  jus t i ça .  Para  Nussbaum (2007),  

esse  aspec to  da  pos i ção  o r i g ina l  imp l i ca  na  imposs ib i l i dade  da 

cons ide ração  da  perspect i va  das  pessoas  def i c i en tes (ou  po r tado ras  

de  doenças  genét icas )  na  fo rmulação  dos  p r i nc íp ios  de  jus t i ça 

(Nussbaum,  2007) .  Para  Nussbaum (2007) ,  não  há  nenhuma razão 

para  que  Rawls  t enha  exc lu ído  da  pos i ção  o r i g ina l  pessoas  com 

lesão  medu la r ,  cegas  ou  su rdas ,  po r  ex emp lo ,  uma vez  que  

poder iam cont r i bu i r  e  en r iquecer  o  p rocesso  na  fo rmulação  dos  

p r inc íp ios .  

A  p r i nc ipa l  d i fe rença  en t re  as  teo r ias  ap resentadas e  a  

perspect i va  das  capac idades  é  que ,  tan to  os  recu rsos  como os  bens  

p r imár ios  são  pouco  sens íve is  às  des igua ldades  en raizadas  mesmo 

nas  soc iedades  democrá t i cas ,  de  fo rma que  são  parâmet ros  pouco 

con f i áve is  pa ra  mensura r  as  l ibe rdades  e fe t i vas  dos c idadãos :  o  que 

e les  podem e fe t i vamente  fazer  ou  se r  (Sen ,  2001;  Nussbaum,  2007) .  

Segundo  Sen  (SEN,  2001,  p .  71  –  gr i fos  no  or ig ina l) ,  “ i gua la r  a  

p rop r i edade  de  recu rsos  ou  parce las  de  bens  p r imár ios  não 

necessar iamente  i gua la  as  l i be rdades  subs tan t i vas  usu f ru ídas  po r  
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pessoas  d i fe ren tes ,  j á  que  pode  haver  va r i ações  s ign i f i ca t i vas  na 

conversão de  recu rsos  e  bens  pr imár ios  em l i berdades” .  

Os  bens  p r imár ios  e  os  recu rsos  são  d is t r ibu ídos  ent re  

c idadãos  l i v res  e  i gua i s .  Ass im ,  a  l i berdade  j á  é  presumida  po r  

essas  teo r i as .  A inda  que  os  au to res  conheçam as  s i tuações  de 

des igua ldade  de  raça ,  sexo,  de f i c i ênc ia ,  en t re  ou t ras ,  pa ra  seu 

ex erc í c io  f i l osó f i co  a  p ressupos i ção da  i gua ldade  fo i  assumida .  

Para  Sen  (2001) ,  a  t endênc ia  de  descar tar  as  d iversidades  e  

des igua ldades  pode se r  o r i unda  tan to  da  re tó r i ca  da i gua ldade  –  de 

que  todas  as  pessoas  são i gua is  –  como da  “ t en tação p ragmát i ca  de 

to rnar  s imp les  e  fác i l  o  exerc í c io  de aná l i se  (SEN, 2001 ,  p .  61 /62 ) .  

Segundo Rawls  (2000) ,  a  sa t i s fação das  necess idades dos  

c idadãos  na  med ida  necessár ia  pa ra  que possam exercer  seus  

d i re i t os  e  l i berdades  es tá  ev identemen te  p ressupos ta  no  p r imei ro  

p r inc íp io .  Rawls  reconhece  que  a  garan t i a  das  capacidades  deve 

oco r re r  pa ra  que as  l ibe rdades  dos  c idadãos  se jam ass im 

garan t i das .  A  l i be rdade,  que  é  um p ressupos to  para  a  conso l i dação 

da  teor i a  de Rawls  e  de  Dwork in ,  é  uma meta  para  o  en foque das  

capac idades .  Nesse  sen t ido ,  a  pe rspec t i va  das  capacidades  se 

mos t ra  a  mais  adequada  para  d iscu t i r  a  ques tão  da  tr i agem 

neona ta l ,  uma vez  que  seu  ponto  de  par t i da  são  exa tamente  as  

des igua ldades  ex is ten tes  no  mundo .   

A  t r i agem neona ta l  é  uma po l í t i ca  que  tem o  ob je t i vo  de 

i n te rv i r  no  cu rso  na tura l  das  doenças  genét i cas  de  pessoas  

d i fe ren tes  para  p romover  o  seu  bem es tar .  Essas  pessoas  poderão ,  

po r  con ta  dessa i n te rvenção,  assumi r  novos  co rpos ,  novas 

i dent idades  ou  exper imenta r  a  des igua ldade  dev ido  às  suas  

ca rac ter ís t i cas  gené t i cas .  Dec id i r  sobre  a  necess idade da  t r i agem 

neona ta l  é ,  ass im,  dec id i r  sob re  as  capac idades  dos ind iv íduos .    A  

t r i agem neonata l  es tá  em um momento  an te r i o r  à  ga ran t i a  das  

l ibe rdades .  Es tá  no  momento  da  dec i são  acerca  do  que  devemos 
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l ançar  mão para  a  garan t i a  das  capac idades ,  a inda  que se ja  para  que 

os  c idadãos  possam pos te r i o rmente  exercer  suas  l i berdades .   
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Cap í tu lo  2  

2  –  Saúde :  as  capac idades  como parâmet ro  
  

 

A  perspect i va  das  capac idades  cons is te  na propos ta  de que  

uma soc iedade  jus ta  deve garan t i r  a  todas  as  pessoas  o  

desenvo lv imento  de  suas  capac idades  fundamenta is  (Nussbaum, 

2000;  2007) .  Ta is  capac idades  devem ser  ga ran t idas  a  f im  de  que  as  

pessoas  possam rea l i za r  as  suas  func iona l i dades  ou  func ionamentos  

de  uma fo rma genu inamen te  l i v re .  O  fundamento  de  uma soc iedade 

j us ta ,  nessa  perspec t i va ,  é  a  d ign idade  humana,  de  fo rma que  todas  

as  pessoas  devem te r  sua  d ign idade  ap rec iada  e  garan t ida  po r  meio 

do  desenvo l v imen to  de  suas  capac idades  (Nussbaum,  2000;  2007) .   

Mar tha  Nussbaum (2000;  2007)  p ropôs  uma l i s ta  de  dez  

capac idades .  Dent ro  dessa  l i s ta ,  a  saúde  cons ta  como uma 

capac idade  fundamenta l ,  de  fo rma que  sua garan t ia  deve se r  

cons ide rada  pr io r i tá r i a  em um Estado  que  se  p re tenda j us to .  A  

capac idade  da  saúde  tem uma impor tânc ia  i n t r í nseca  den t ro  dessa 

perspect i va ,  e  deve  se r  va lo r i zada  e  garan t i da  a inda  que ,  em uma 

s i tuação  h ipo té t i ca ,  não  tenha  nenhum va lo r  i ns t rumenta l .  D izer  

que  a  saúde tem va lo r  in t r ínseco,  s i gn i f i ca  d izer  que  te r  saúde ,  por  

s i  só ,  é  dese jáve l  e  impor tan te .  Garant i r  a  saúde aumen ta  a 

qua l i dade  de v ida e  p romove  a  d ign idade  das  pessoas,  o  que  a  to rna 

um bem inegoc iáve l .  

Embora a  impor tânc ia  e  o  va lo r  da  saúde  es te jam c laros ,  no 

p rocesso  de  sua garan t i a  há vá r i as  ques tões  que  ca recem de  aná l i se 

e  esc la rec imento .  Esse  cap í tu lo  t ra ta  espec i f i camente  de  duas  

de las .  A  p r ime i ra  é  sobre  o  p rocesso  saúde-doença  e os  parâmet ros 

para  o  fo rnec imento  dos  se rv i ços .  É  fundamen ta l  que ex is ta  um 

parâmet ro  para  que se  de f i nam os  se rv i ços  de  saúde  que devem ser  
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fo rnec idos  em uma soc iedade  jus ta .  A  f im  de  ana l i sar  se  a  t r i agem 

neona ta l  deve  se r  ga ran t i da  em uma soc iedade  j us ta , é  necessár io  

es tabe lecer  um parâmet ro  gera l  e ,  ass im,  ap l i cá- l a  ao  caso  concre to  

da  t r i agem.  

A  ou t ra  ques tão  envo lve  as  capac idades  das  c r ianças.  

C r ianças  são  pessoas  que  a inda  não  possuem as  suas  capac idades 

desenvo lv idas ,  de  fo rma que  p rec i sam de  um te rce i ro pa ra  esco lher  

po r  s i  seus  func ionamentos  a té  que a t in jam a  i dade  adu l ta .  Os  

func ionamentos  não  f i cam suspensos  du ran te  a  in fância ,  de  fo rma 

que  dec isões  como os  l ugares  que  f reqüenta ,  os  t ra tamentos  de 

saúde  aos  qua is  se  submete  e  o  ap rend izado  no  gera l,  devem ser  

p romov idos  po r  uma pessoa  adu l ta .  É  necessár io  que se  de f ina ,  

en tão ,  como as  capac idades  das  c r i anças  devem ser  garan t idas  no  

contex to  de  uma soc iedade  j us ta .  A  t r iagem neonata l é  uma po l í t i ca  

que  bene f i c i a  eminentemente  c r i anças  recém-nasc idas,  de  fo rma 

que  o  t ra tamento  dado  a  c r i anças  em uma soc iedade  que garan te  as 

capac idades  das  pessoas  deve es ta r  bem de f i n ido  e  de l im i tado .  

 
 

2 .1 .Capac idades  x  B iomed ic ina  

  

 

A  d is t r ibu i ção  da saúde  em contex tos  pouco  sens íve is  a  

ques tões  de  jus t i ça ,  como em um contex to  de  mercado e  saúde 

p r ivada ,  tem se baseado  vas tamen te  em uma base  chamada 

d is t inção  t ra tamen to /ap r imoramento  ( t rea tmen t /enhancemen t )  

(Buchanan e t  a l .,  2000) .  Ta l  d is t inção  é  responsáve l  pe lo  

de l ineamento  de uma f ron te i ra  en t re  os  serv i ços  que devem ser  

o fe rec idos  ob r i ga to r iamente  e  aque les  que  não devem.  Essa 

f ron te i ra  é  fundamentada  na  compreensão  de que  há 

ob r i ga to r i edade  na p rov isão  de  se rv i ços  e  i n te rvenções  des ignados  

para  a  p revenção  ou  cura  de  cond ições  v is tas  como doenças  ou  
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l esões  e ,  no  caso de  melho ras  em cond ições  de  saúde j á  v i s tas  

como no rma is ,  os  se rv i ços  são  cons iderados  como não ob r i gató r ios 

(Buchanan e t  a l .,  2000) .  Para  a  saúde  púb l i ca  e  para  ques tões  de 

j us t i ça ,  no  en tan to ,  faz -se  necessár io  i nves t i ga r  me lhor  a  d is t inção 

t ra tamento /ap r imoramento ,  a  f im  de  descobr i r  em que med ida  essa 

d is t inção pode  se rv i r  como parâmet ro  para  a  def in i ção  de  serv i ços  

púb l i cos  ob r i ga tó r i os  e  não  ob r i gató r ios ,  pe rmiss í ve i s  e  não 

perm iss íve is .  

Já  fo i  d i to  que  doenças  e  l esões  são gera lmen te  v istas  como 

cond ições  que  reduzem as  capac idades  e ,  po r  conseqüênc ia ,  as  

opor tun idades  das  pessoas .  Doenças  e  l esões ,  ambas  f í s i cas  e  

menta i s ,  são  va r i ações  do  func ionamen to  dos  seres  humanos ,  sendo 

de f i n idas  pe la  á rea da  c iênc ia  co r respondente  à  b iomed ic ina.  Para 

os  teó r i cos  que  de fendem a  d i s t i nção  t ra tamento /ap rimoramento 

para  fundamenta r  uma d i s t r i bu ição  jus ta  de  bens  em saúde ,  

a rgumen tam que as  c iênc ias  b ioméd icas  fo rnecem uma 

d i fe renc iação  re la t i vamen te  ob je t i va  e  não -va lo ra t iva  en t re  doença  

e  func ionamento  no rmal .  Para  ta i s  t eó r i cos ,  o  que  conta  como 

doença  ou  l esão  da  perspec t i va  da  c iênc ia  são  de f inidos  em um 

contex to  l i v re  de cont rovérs ia  na grande  maio r i a  dos  casos  

(Buchanan e t  a l .,  2000) .  

Ou t ro  a rgumento  u t i l i zado em defesa  da u t i l i zação  das 

c iênc ias  b ioméd icas  do  que se ja  doença  e  func ionamento  no rma l  

que  ta l  u t i l i zação  cont r i bu i  pa ra  ev i ta r  o  chamado  “per i go  mora l ”  

(Buchanan e t  a l .,  2000) .  Segundo  Buchanan  e t  a l  (2000) ,  há  o  r i sco 

de  que  as  pessoas  mudem seu compor tamento  para  se rem 

bene f i c i adas  po r  se rv i ços  de  saúde que ,  de  ou t ra  forma,  não 

poder iam u t i l i za r .  Ass im ,  há  o  per i go  mora l ,  po r  exemplo ,  de  que 

pessoas  saudáve is  passem a  a legar  desvantagens  desvincu ladas  do 

func ionamento  de seu o rgan ismo para  u t i l i za rem de terminados  

se rv i ços  méd icos .  No  caso  de  t ra tamen tos ,  há  a  c rença de  que  a  

c iênc ia  méd ica  e  ps iqu iá t r i ca  possu i  ca tego r ias  d iagnós t i cas  
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e labo radas  sob re  as  qua i s  ex is te  uma concordânc ia  cons ide ráve l :  há  

uma poss ib i l i dade re la t i vamen te  con f iáve l  para  i dent i f i ca r  essas 

deso rdens  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  

 Fo i  a rgumentado que o  chamado func ionamen to  no rmal 

assegura  às  pessoas  melho res  chances  de  par t i c ipar  da  v ida 

po l í t i ca ,  econômica  e  soc ia l .  Os  cu idados  em saúde  garan tem o  

desenvo lv imento  de  capac idades  impor tan tes  para  as  pessoas ,  

pe rm i t i ndo  func ionamentos  genu inamen te  l i v res  e ,  por  consegu in te ,  

a  i gua ldade  de  opor tun idades .  Em uma perspect i va  raw ls iana ,  os  

cu idados  em saúde  sus ten tam as  pessoas  como c idadãos  p lenamen te  

par t i c ipa t i vos  e  po tenc ia i s  compet ido res  com hab i l idades  

impor tan tes  sob uma es t ru tu ra  j us ta  de compet i ções  soc ia i s  

(Dan ie l s ,  2008) .   

 A  d i s t i nção t ra tamen to /melho ramen to  se base ia  amplamente 

na  noção  de  bem-es ta r  c r í t i co  e  bem-es ta r  vo l i t i vo  de  Ronald 

Dwork in  (2005) .  Quando  uma pessoa  possu i  uma cond ição  de 

doença  qua lquer  ou  com uma de te rm inada  l esão ,  a  compreensão  é  a 

de  que  a  o fer ta  do  t ra tamento  i rá  con t r i bu i r  pa ra  o aumen to  do  seu 

bem-es ta r  c r í t i co ,  que  es tá  assoc iado  a  uma sér i e  de  bens  e 

s i tuações  cons ide radas  c r í t i cas  para  o  bem-es tar  (Dwork in ,  2005) .  

Já  uma pessoa  saudáve l  que  quer  i nc rementa r  de te rminada 

ca rac ter ís t i ca  co rpo ra l  que  é  cons ide rada  soc ia lmente  no rma l ,  é  

cons ide rada  uma busca pe lo  aumento  do  bem-es ta r  vo li t i vo  

(Dwork in ,  2005) ,  não  sendo ob r i ga tór ia  a  sua prov isão .   

 Dwork in  ev i tou  a  de f i n i ção  de  qua i s  se jam os  bens  cu jo 

a l cance  co r responda  ao  i n te resse  c r í t i co  ou  vo l i t i vo  das  pessoas ,  

uma vez  que  as  s i tuações  são  va r iadas  e ,  na  maio r i a das  vezes ,  os  

l im i tes  são  tênues .  De f in i r  o  que  é  c r í t i co  e  vo l i ti vo ,  para  Dwork in  

(2005) ,  cabe  a  cada  pessoa .  O  dever  do  Es tado  é  garan t i r  a  

i gua ldade  de recu rsos  para  a  concre t i zação  das  def in i ções  e  

esco lhas  i nd iv idua i s .  A  de f in i ção  do  que  se ja  c r í t ico  ou  vo l i t i vo  

fo i ,  a i nda ,  ev i t ada  po r  Dwork in  sob  o  a rgumen to  de  que  a  é t i ca  não 
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deve  se r  v i s ta  como a lgo  t ranscendente ,  mas  fundado em 

parâmet ros .  O  parâmet ro  para  a  d i s t i nção  t ra tamento/melho ramen to  

são  as  de f in i ções  de  doença  e  saúde  rea l i zadas  no  âmbi to  da 

b iomed ic ina.   

Fundamenta r  o  cará te r  jus to  da  d is t r i bu ição  de se rvi ços  em 

saúde  a  par t i r  dos  c r i t é r ios  b ioméd icos  não  tem d i re tamen te 

co r respondênc ia  com o  grau  de  so f r imento  ou  de  l im itações  que  a  

pessoa en f ren ta ,  mas com a e t io log ia  da doença que  possu i .  A  

ques tão  p rob lemát ica  de de f in i r  o  que  deve  se r  obr iga to r iamente  

p rov ido  aos  c idadãos  tendo  po r  base  um parâmet ro  b ioméd ico  é  que 

ta l  pa râmet ro  não esgo ta  as  s i tuações  e  cond ições  de  saúde 

desvanta josas  que podem ter  impac to  nas  capac idades e  nas  

opor tun idades .  É  poss íve l  um ind i v íduo  gozar  de uma s i tuação  de 

saúde  soc ia lmente  desvan ta josa sem que tenha  s ido  causada 

espec i f i camen te  po r  uma doença.  Um ex emp lo  u t i l i zado  po r  

Buchanan  e t  a l .  (2000)  i l us t ra  bem essa  s i tuação .  Duas  c r i anças 

te rão  es ta tu ras  ba ixas  quando  c rescerem:  uma po rque é  f i l ha  de 

pa is  ba ixos  e ,  a  ou t ra ,  po rque  teve  um tumor  no  cé reb ro  que 

p re jud i cou a  p rodução  dos  ho rmôn ios  que  p romovem o  cresc imento .  

As  duas  possuem a mesma perspec t i va  de  c resc imento  e  so f re rão  as  

mesmas  l im i tações  nas  capac idades  e ,  po r  consegu in te ,  nas  

opor tun idades .  Segundo  a  d i s t i nção  t ra tamen to /melhoramen to  

fundamentada  em parâmet ros  b ioméd icos ,  apenas  a  c r iança  cu ja 

cond i ção  fo i  ge rada  po r  uma doença  deverá  usu f ru i r  do  t ra tamento.  

Uma in te rvenção  no  caso  da  c r i ança  f i l ha  de  pa is  baixos ,  segundo  a  

b iomed ic ina,  deverá  ser  compreend ida  como um melho ramen to ,  

uma vez  que  sua  cond ição  es tá  dent ro  da  perspect i va méd ica  de 

func ionamento  no rmal .  

Ao  endereçar  os  serv iços  que  devem ou  não  se r  cons iderados  

como uma ques tão  de  jus t i ça  u t i l i zando  un i camente  a b iomed ic ina 

como parâmet ro ,  há  o  r i sco  de  t rocar  as  causas  pe los  e fe i t os .  O 

ob je t i vo  não  é  catego r iza r  as  doenças  e  as  l esões .  Ao cont rá r i o ,  o  
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i n te resse  p r inc ipa l  é  nos  e fe i t os  dessas  doenças ,  uma vez  que 

causam dor  e  so f r imento ,  encu r tam a  v ida  e  podem reduz i r  as  

opor tun idades  aber tas .  As  chamadas  desvantagens  natu ra i s  só  são 

desvantagens  quando  con f ron tadas  com um amb ien te  soc ia l  hos t i l .  

Não  se  t ra ta  apenas  de co r r i g i r  des igua ldades  na tu ra i s ,  mas 

garan t i r  um l im ia r  m ín imo  de  capac idades  a  todas  as pessoas .  

Há  a lguma a rb i t ra r i edade em de terminar  a  desvan tagem 

p roduz ida  po r  doenças  como ques tão  de j us t i ça  e  não em 

carac ter ís t i cas  cons ideradas  normais  na perspect i va méd ica 

(Buchanan e t  a l .,  2000) .  A  d is t inção não  deve  ser  co locada  en t re  

t ra tamento  e  melho ramento ,  mas nos  e fe i t os  d i re tos  nas 

capac idades  e  nas  opor tun idades .  O  ob je t i vo  de  uma d i s t r i bu i ção 

deve ser  de  garan t i r  as  capac idades  e  reduz i r  desvantagens  que 

resu l t am de  capac idades  des igua is ,  não  impor tando  o pape l  da 

doença  ou  da l esão.  A  garan t i a  das  capac idades  deve,  ass im,  gu ia r  

um s i s tema jus to  de  d i s t r i bu i ção  de cu idados  em saúde ,  j á  que  as  

capac idades  garan tem as  opor tun idades  e  os  func ionamentos  de 

uma fo rma mais  l egí t ima .   

 

 

2 .2 .  Capac idades  x  L ibe rdades  

 

 

Como fo i  a rgumen tado  no  Capí tu lo  1 ,  o  en foque das  

capac idades  tende a  se r  mais  sens íve l  às  des igua ldades  ex is ten tes ,  

j á  que  par te  da  s i t uação  de  des igua ldades  para  determ inar  o  que 

venha  a  se r  uma soc iedade  jus ta .  Para  essa  perspec ti va ,  uma 

soc iedade  é  j us ta  quando  garan te  todas  as  capac idades  

fundamenta i s  das  pessoas  em um pa tamar  m ín imo (Nussbaum, 

2000) .  Apenas  po r  meio  da  p romoção  das  capac idades , podemos 

garan t i r  uma ampl i tude  maio r  de  func ionamentos ,  assim  como 

opor tun idades  genu inamen te  i gua is  pa ra  todos .   
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A  t r i agem neonata l  é  uma ação  de  saúde  que tem a  p re tensão 

de  bene f i c i a r  pessoas  que  a inda não  possuem idade su f i c i en te  para  

te r  suas  p rópr i as  noções  de  v ida boa ,  ou  de esco lher  qua is  

dout r inas  ab rangentes  p re tendem segu i r .  Não  são  pessoas  i gua is  e 

l i v res ,  po r  não  te r ,  a inda,  as  capac idades  para  tanto .  Ta is  

capac idades  devem ser  ga ran t idas  du ran te  o  seu  desenvo lv imen to .  É  

necessár io  de f i n i r ,  no  en tan to ,  quem deve  se r  o  responsáve l  por  

dec isões  sob re  seus  func ionamentos  e  capac idades  a té  que  a t i n j am 

a  idade  adu l ta .  

No  debate  cont ra tua l i s ta  t rad i c iona l ,  os  pa i s  t endem a  se rem 

as  pessoas  responsáve is  pe la  c r i ação  e  dec i são  sob re  o  fu tu ro  dos 

f i l hos .  As  soc iedades ,  na ve rdade ,  requerem que  os  pa is  façam isso ,  

rea l i zando  i n te rvenções  quando  isso  não  oco r re .  Aos pa is  é  

ga ran t i da  uma l ibe rdade  ex tens iva  para  persegu i r  o  melho r  de 

aco rdo  com suas  v isões  de  mundo  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  Há  uma 

p resunção  em favo r  de  não in te r fe rênc ia  em re lação aos  pa i s ,  a  qua l  

Buchanan e t  a l  (2000)  chama de “ f l ex ib i l i dade  conced ida”  (g ran ted 

l eeway) .  

No  en tan to ,  se  as  soc iedades  jus tas  são  aque las  que garan tem 

o  desenvo l v imento  das  capac idades ,  é  necessár io  de fin i r  em que 

med ida  essas  capac idades  devem se  adequar  ou  serem compat íve i s  

com as  v isões  de  mundo  e  v ida boa  dos  pa is .  Apesar  da 

f l ex ib i l i dade  conced ida  aos  pa is ,  as  c r i anças  não  prop r iedades  das 

qua i s  os  pa is  podem d ispo r  como dese ja rem.  Em casos de  r i sco  para 

as  c r i anças  há  a  poss ib i l i dade  de i n te rvenção  po r  pa r te  da 

soc iedade,  mesmo que  isso  represente  uma l im i tação  nas  l i be rdades  

dos  pa i s .  Dete rminar  a  p r io r i dade  das  capac idades  dent ro  de 

de terminada  soc iedade  requer  dec isões  impor tan tes  sob re  as  

l ibe rdades  j á  ga ran t idas .  É  necessár io  de f in i r  a  med ida  em que  as  

l ibe rdades  ind i v idua i s  devem se  es tender  sob re  as  pessoas  que não 

podem dec id i r  po r  s i  mesmas .   
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2 .2 .1  As  capac idades ,  a  l i berdade  e  o  j us to  

 

 

A  p r i nc ipa l  j us t i f i ca t i va  para  a  c r iação  das  c r i anças  se r  

de legada  aos  pa is  é  a  de  que  a  c r i ança ,  ma is  t a rde , va i  passar  a 

ace i t a r  a  ação  como para  seu p róp r io  bem,  ou  se ja ,  i rá  endossar  as  

esco lhas  dos  pa is  (Buchanan e t  a l .,  2000) .   O  p rocesso  de  c r i ação 

i nev i t ave lmente  in f luenc ia  os  va lo res  mora is  que  as pessoas  

ap l i ca rão  em suas  v idas  quando adu l tas .  A  i nsat i s fação  das  c r i anças  

com a  sua  próp r ia  c r i ação  é  um r i sco  que  temos  que  co r re r ,  sempre 

garan t i ndo  as  capac idades  para  que e las  possam fazer  as  suas  

esco lhas ,  quando  adu l tas .  É  apenas  po r  um p rocesso  de i n te ração 

com o  ambien te  que  du ran te  o  desenvo lv imen to  i n fan ti l  que  uma 

c r i ança  vem a te r  va lo res  que  u t i l i za rá  para  fazer  suas  esco lhas .  

De  aco rdo  com a  perspec t i va  das  capac idades ,  uma soc iedade 

j us ta  deve garan t i r  t odas  as  capac idades  fundamentai s  dos  c idadãos  

em um patamar  mín imo para  que  tenham uma v ida  d igna.  Dent ro  

dessa  perspec t i va ,  a  saúde  possu i  um s ta tus espec ia l ,  sendo 

de f i n ida  como uma capac idade  fundamenta l ,  devendo  ser  ga ran t i da  

com p r io r i dade  a  todas  as  pessoas .  Nesse sent ido ,  a ga ran t i a  p lena 

da  capac idade  da  saúde  para  todas  as  pessoas ,  imp l ica  que  o  poder 

dos  pa i s  sob re  os  f i l hos  se ja  l im i tado .  Não  deve  ser  to le rado,  po r  

ex emplo ,  que  os  pa i s  de ixem de  vac ina r  os  f i l hos ,  ou  que  os  pr i ve  

de  t ra tamen tos  de  saúde  que  melho rar i am a  sua  qua l idade  de  v ida .  

O  en foque  das  capac idades  ass im,  no  caso  de  c r i anças ,  submete  as  

l ibe rdades  das  famí l ias  ao  jus to .  

Dent ro  de  uma famí l i a ,  as  pessoas  gera lmente  es tão  em 

pos i ções  des igua is  de  negoc iação.  Os  f i l hos  têm muito  pouca  ou  

quase  nenhuma voz  sob re  suas  p róp r i as  func iona l i dades .  Em uma 

soc iedade  que  pr ima pe la  garan t i a  das  capac idades ,  o  l im i te  pa ra  a  

l ibe rdade  dos  pa is  em re lação  aos  f i l hos  é  o  p leno  desenvo l v imento 
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de  suas  capac idades .  Os  pa is  podem ens inar  aos  f i l hos  suas  

dout r inas  ab rangen tes ,  va lo res ,  sua noção  de  v ida  boa,  suas 

re l i g i ões ,  dent re  ou t ros .  No en tan to ,  uma soc iedade jus ta  não  pode 

to le rar  que  as  noções  de  v ida boa  dos  pa is  l im i tem o  

desenvo lv imento  p leno das  capac idades  dos  f i l hos .   

Na  perspec t i va  das  capac idades ,  é  e r rado  que  os  pa is  fechem 

subs tanc ia lmente  mui tas  opo r tun idades  que  i r i am,  de ou t ra  fo rma,  

es ta r  d i sponíve is  a  suas  c r i anças  para  impor  sua  p rópr i a  concepção 

de  v ida  boa ou  para  dar  con t inu idade  a  sua p róp r i a  comun idade ,  

que  é  compromet ida  com uma concepção  de  v ida  boa .   Nesse 

sent i do ,  Buchanan e t  a l  (2000)  in t roduz  a  i dé ia  do  “d i re i t o  a  um 

fu tu ro  aber to ”  ( r i gh t  to  an  open  fu tu re ) ,  que  sus ten ta  que  os  pa is  

t êm a  responsab i l idade  de a judar  suas  c r i anças  du ran te  seu 

c resc imento  a té  a  fase  adu l ta  aux i l i ando-as  no  desenvo lv imento  de 

sua  capac idade  de  j u lgamento  p rá t i co  e  esco lha  au tônoma,  e  a inda 

no  desenvo l v imento  de ao  menos  uma quan t idade razoáve l  de 

ca rac ter ís t i cas  e  capac idades  necessár ias  para  p rovê- l as  com a 

esco lha  de um ro l  razoáve l  de  d i fe ren tes  p lanos  de  v ida  d i spon íve i s  

aos  membros  dessa soc iedade.   
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Cap í tu lo  3  

3  –  A T r iagem Neonata l  
 

 

As  in te rvenções  com base  na  in fo rmação  genét i ca  são 

ques tões  i gno radas  pe lo  debate  t rad i c iona l  de  jus t iça ,  embora 

oco r ram com f reqüênc ia  no  mundo  sendo,  inc lus i ve ,  imp lementadas 

como po l í t i cas  púb l i cas  em vár i os  países .  O  deba te  sob re  

d is t r ibu i ção ,  que  se  ocupou  t rad i c iona lmente  da  d ivisão  dos  bens  

soc ia i s ,  é  desa f i ado  pe los  avanços  da  med ic ina genét i ca  e  pe la  

poss ib i l i dade  da  d is t r ibu i ção  de  recu rsos  natura is . O  desa f io  

de ixou  de  se r  apenas  a  co r reção das  d i fe renças  e  das  des igua ldades 

en t re  pessoas  j á  fo rmadas  e  ex i s ten tes ,  po r  meio  de s is temas  de 

d is t r ibu i ção  jus tos .  Com as  novas  poss ib i l i dades  de in te rvenção  da 

med ic ina genét ica ,  as  p róp r ias  carac te r ís t i cas  b io lóg i cas  dos  

i nd iv íduos  passam a  se r  bens  cons ide rados  na  d is t r ibu ição .  

Segundo  A l l en  Buchanan  e t  a l  (2000) ,  os  modos  de 

i n te rvenção  genét i ca  podem ser  de  do is  t i pos :  d i re tos  e  ind i re tos .  A  

i n te rvenção  gené t ica  d i re ta ,  como o  p róp r i o  nome d iz ,  cons is te  em 

mod i f i cações  rea l i zadas  d i re tamen te  na  compos ição  gené t i ca  do 

i nd iv íduo,  se ja  por  meio  da  chamada te rap ia  genét i ca ,  na  qua l  

genes  saudáve is  ou  dese jáve is  são  i nser i dos  den t ro  de  cé lu las 

somát i cas  e  cé lu las  germina is  (ge rml ine  ce l l s ) ,  ou  por  meio  de 

c i ru rg ia  gené t i ca ,  na  qua l  genes  indese jáve is  são  es t imu lados  a 

para r  de  func ionar ,  ou  se ja ,  são  “des l i gados ”  (Buchanan e t  a l .,  

2000)  (6 ) .  As  in tervenções  genét i cas  i nd i re tas ,  po r sua vez ,  não 

impr imem modi f i cações  genét i cas  nos  ind iv íduos .  Não ad i c ionam 

novos  genes  e  nem des l i gam genes  a t i vos .  Esse  t ipo  de  in tervenção 

cons is te  na  chamada fa rmaco log ia  gené t i ca  e  na  se leção  de 
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embr iões  com base na  sua  i n fo rmação  gené t i ca  (Buchanan e t  a l .,  

2000) .  

Essas  fo rmas  de  i n te rvenção,  com ex ceção  da  se leção de 

embr iões ,  es tão  a tua lmen te  em fase de  pesqu isas  e  tes tes ,  não 

con f i gu rando  a inda um desa f i o  p rá t i co  para  as  teo r ias  de  j us t i ça .  A  

mod i f i cação d i re ta  da  compos ição  gené t i ca  de um indi v íduo e  a 

fa rmaco log ia  genét ica  são  a inda  ho r izon tes  de  poss ib i l i dades ,  

cons is t indo  apenas  em desa f i os  t eó r icos  para  o  debate  ex i s ten te.  

Sua  impor tânc ia ,  no  en tan to ,  dado o  c resc imen to  da  pesqu isa 

gené t i ca  no  mundo  e  na  ampl i ação das  fon tes  de  f inanc iamento  

dessas  pesqu isas ,  é  no táve l ,  espec ia lmente  se  queremos  que os  

avanços  tecno lóg i cos  en t rem em consonânc ia  com as  poss ib i l i dades  

mora is  da soc iedade ,  o  que  a  exper iênc ia  a tua l  j á  tem mos t rado 

como a lgo  p rob lemát i co .  

No  Bras i l  há  um exemplo  de  como o  avanço  de  tecno log ias  na 

á rea  da  saúde  desacompanhado de re f l exões  mora is  pelo  con jun to  

da  soc iedade  pode  imposs ib i l i t a r  o  bene f íc io  de  fa to  daque la 

tecno log ia .  Segundo  Thomaz  Rafae l  Go l lop  (2006) ,  há uma 

incongruênc ia  no  pa ís  no  que  se  re fe re  aos  grandes  avanços  da 

med ic ina  e  exames  p ré -nata i s  e  a  l en t i dão  da  l eg is lação  no  

acompanhamento  desse processo .  É  poss íve l ,  po r  exemplo ,  que 

anomal i as  fe ta i s  se jam d iagnos t i cadas  a inda  no  per íodo 

ges tac iona l ,  bem como serem rea l i zadas  o r i en tações  com o  casa l  

acerca  das  doenças  de tec tadas ,  mas  o  a tend imento  l im i ta-se  a  i sso ,  

não  avançando  no  que  concerne à  dec i são  do  casa l  de mante r  ou 

não  a  ges tação  em cu rso  (Go l l op ,  2006) .  Ass im ,  o  bene f í c io  da 

i n fo rmação  pré -nata l  não  se  es tende  ao  dese jo  do  casa l  de 

i n te r romper  ou  l evar  a  t e rmo a  ges tação ,  a inda que  o  fe to  se ja 

i ncompat í ve l  com a v ida ex t ra-u te r i na .  

Para  a lém das  fo rmas  d i re tas  e  ind i re tas  de  i n te rvenção 

gené t i ca ,  essa  d isser tação  t ra ta  de uma terce i ra  catego r ia  de 

i n te rvenção,  que envo lve  a  ap l i cação  do  conhec imento  sob re  os 
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genes  ou  a  compos ição  genét i ca  dos  i nd i v íduos  sem a sua 

mod i f i cação,  fa rmaco log ia  gené t i ca  ou  se leção  de embr iões  

(Buchanan e t  a l .,  2000) .  Essa  catego r ia  cons i s te  no  uso  da 

i n fo rmação  gené t i ca  para  p reven i r  ou  me lho ra r  doenças  com base 

gené t i ca  em um ind i v íduo  j á  ex i s ten te .  A  p r i nc ipa l  exp ressão  dessa 

ca tego r ia  é  a  chamada t r i agem neona ta l ,  que  cons i s te  na 

i dent i f i cação  de  doenças  gené t i cas  graves ,  que  são  ass in tomát i cas  

na  fase  neonata l ,  a  f im  de  a l t e ra r  o  cu rso  da  doença  com a  adoção 

de  cu idados  p recoces .  

 

 

3 .1 .Doenças  Gené t icas  e  o  i nd iv íduo  

 

 

As  doenças  gené t i cas ,  que  são  a lvo  da  t r i agem neonata l ,  não  

são  doenças  comuns  que  podem acomete r  as  pessoas  da soc iedade 

de  fo rma ind isc r im inada ,  se ja  po r  con tág io  ou  po r  ou t ra  i n f luênc ia  

ex terna.  Ta is  doenças  são  componen tes  gené t i cos  do  ind i v íduo ,  

t endo  s ido  geradas  jun tamente  com todas  as  suas  ou tras  

i n fo rmações  genét icas ,  t a i s  como:  cor  do  cabe lo ,  cor  dos  o lhos ,  

e t c .  Não  podem,  com a  tecno log ia  a tua l  d isponíve l ,  se r  

“desat i vadas ” ,  ou  combinadas  com uma nova  l i nhagem de  genes 

so f rendo  mutação ,  ass im  como a  co r  da  pe le  do  ind i víduo não  pode 

a inda  se r  a l t e rada po r  in te rvenção  gené t i ca .  As  doenças  gené t i cas ,  

ass im ,  compõem par te  impor tan te  da fo rmação do  i nd iv íduo .  

O  fa to  de  a  doença  compor  o  cód igo  gené t i co  da  pessoa 

impr ime a  e la  a lgumas ca rac te r ís t i cas  impor tan tes  na  sua fo rmação .  

P r ime i ramente ,  o  co rpo  do  ind i v íduo  com uma doença gené t i ca ,  sob  

o  o lha r  méd ico ,  é  um co rpo  que  se  con funde  com a  p rópr i a  doença ,  

uma vez  que  não  ex is te  sem aque la  marca  genét ica  espec í f i ca .  A  

doença  genét i ca  para  a  med ic ina  não  é  um es tado  de  saúde :  o  co rpo 

do  i nd i v íduo  é doen te .  A  doença gené t i ca ,  pa ra  o  saber  méd ico ,  
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de termina  tan to  o  i nd iv íduo  doente  quanto  o  seu  t imbre  de  voz .  

Não  é  à  toa  que  os  méd icos ,  du ran te  seções  de  aconse lhamento  

gené t i co ,  exp l i cam aos  pa is  da  cr i ança  doente  que,  ass im  como os 

genes  do  f i l ho  p roduzem a  co r  dos  o lhos ,  p roduzem a deso rdem que  

o  acomete  e  que ,  ass im  como a  co r  dos  o lhos ,  não  i rá  mudar .  A  

c r i ança  é ass im .  

Essa  med ica l i zação  dos  corpos  com a marca  genét ica  da 

doença  rep roduz -se  também no  p lano  po l í t i co .  Há  vá ri as 

assoc iações  e  g rupos  de pessoas  que reconhecem a  sua i dent idade 

na  doença  e  se  jun tam para  lu ta r  por  d i re i t os  especí f i cos  para  s i  e  

seus  i gua is .  No  Bras i l ,  há  i númeras  assoc iações  de  pessoas  com 

doenças  gené t i cas ,  como a  Assoc iação  de Anemia  Fa lci fo rme do  

Es tado  de  São  Pau lo  (AAFESP) ,  ou  a  Assoc iação  Fen i lce tonúr i cos 

Homocis t i nú r i cos  do  Paraná .  A  ex is tênc ia  de  ta i s  assoc iações  é  um 

ind icador  impor tan te  de  como as  doenças  genét i cas  in f luenc iam a 

fo rmação do  ind i v íduo.  

Apesar  da  marca  gené t i ca  o ra  imutáve l ,  mu i tas  das  doenças 

gené t i cas  que  compõem o  ro l  de  doenças  t r iadas  pe las  po l í t i cas  

púb l i cas  de  t r i agem em vár ios  países ,  se  t ra tadas  na p r ime i ra  

i n fânc ia ,  podem p roporc ionar  ao  i nd iv íduo  uma v ida  cons iderada 

no rmal .  Da  mesma fo rma,  caso  não  se jam t ra tadas ,  podem con fe r i r  

ao  ind i v íduo  ca rac te r ís t i cas  que  i rão  acompanhá- lo  po r  toda  a  v ida.  

A  fen i l ce tonú r ia ,  po r  exemplo ,  é  uma doença  que,  caso  não  se ja 

t ra tada tão  l ogo  a  pessoa nasça ,  causa  danos  ce reb ra i s :  re ta rdo 

menta l  e  ou t ras  ca rac te r ís t i cas  soc ia lmente  cons ideradas 

desvanta josas .  Dada  a  re lação  in tensa  en t re  cond i ção  gené t i ca ,  

med ica l i zação  e  fo rmação,  é  poss íve l  a f i rmar  que  a  in tervenção 

méd ica po r  meio  da  t r i agem é  mais  que  um proced imento  c l í n i co 

usua l :  é  uma in tervenção  d i re ta  sobre  a  fo rmação  do i nd iv íduo 

como pessoa .   
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 3 .2 .D is t r ibu i r  bens  na tu ra i s?  

  

 

Como as  teo r i as  de  j us t i ça  t rad ic iona lmente  não  t rata ram da 

ques tão  da  d is t r ibu i ção  dos  recursos  natu ra i s ,  l im itando-se  à 

d is t r ibu i ção  de bens  soc ia is  de fo rma equ i ta t i va  e /ou 

compensatór i a ,  será  necessár io  v is i t a r  as  j us t i f i cat i vas  das 

p ropos tas  de  d i s t r i bu ição  ex is ten tes  a  f im  de  i nvest iga r  em que 

med ida  ta i s  teo r i as  co locam bar re i ras  ou  requerem – a inda que 

i nd i re tamente  –  a  i n te rvenção  genét ica  para  a  garant i a  da  jus t i ça .  

Será  necessár io  ana l i sa r  em que  med ida  as  aná l i ses  dos  p rocessos  

não  gené t i cos  de  saúde-doença  podem se  es tender  à  gené t i ca  e  em 

que med ida b loque iam essa  ex tensão.  

 No  debate  ex is ten te  sob re  jus t i ça  e  saúde,  a  saúde é  

cons ide rada  uma ques tão  mora l  espec ia l ,  uma vez  que sua  ausênc ia  

pode  l im i ta r  as  opo r tun idades  ex is ten tes  aos  ind i v íduos  (Dan ie ls ,  

2008) .  Segundo Buchanan  e t  a l .  (2000) ,  há  t rês  g randes 

i n te rp re tações  a l t e rnat i vas  da  i gua ldade  de  opor tunidades  que 

podem ser  d is t ingu idas  na  l i t e ra tu ra  d isponíve l  sobre  j us t i ça :  1 )  a  

chamada i gua ldade fo rmal  de  opo r tun idades ,  que  defende  que  a  

i gua ldade  de  opor tun idades  requer  a  e l im inação  de  bar re i ras  l ega i s  

pa ra  as  pessoas  –  v isão  amp lamen te  superada  pe las  argumentações  

da  segunda  v i são ;  2 )  a  v i são  que  de fende  que  há  i gua ldade  de 

opor tun idades  quando  tan to  as  bar re i ras  fo rma is  quanto  as  

i n fo rmais  –  como d isc r im inação  baseada  em gênero ,  raça ,  c lasse ,  

e t c .  –  são  e l im inadas ;  e  3 )  a  v i são  que  d iz  que  a  igua ldade  de 

opor tun idades  requer  t an to  as  bar re i ras  l ega i s  como in fo rma is  e ,  

a inda ,  es fo rços  para  e l im inar  os  e fe i tos  da  má-so r te  na  lo te r i a  

soc ia l .  

 A  v isão  dominante  na  f i l oso f ia  po l í t i ca  contemporânea  é  de 

que  i gua ldade  de  opor tun idades  requer ,  pe lo  menos ,  a  e l im inação 

de  ambas  as  d isc r im inações  l ega is  e  i n fo rmais  (Buchanan e t  a l .,  
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2000) .  Ass im,  merece  des taque  a  te rce i ra  v isão ,  que ac rescenta  um 

componente  ao  deba te  p redominan te :  não  bas ta  e l im inar  as  

bar re i ras  ex i s ten tes ,  são  necessár ios  es fo rços  para combate r  os  

e fe i t os  causados  pe la  má-so r te  ou  pe las  esco lhas  ruins  fe i t as  pe las  

pessoas .  Nessa  v isão ,  não  é  j us to  que  as  pessoas  v ivam em s i tuação 

de  des igua ldade  como conseqüênc ia  de  fa to res  soc ia is  sob re  os  

qua i s  não  possuem con t ro le ,  como a l o te r i a  soc ia l .  Essa  v i são  é  

chamada por  John Roemer  (1998)  de  “a  concepção  do  campo de 

j ogos  n ive lado ”  ( leve l  p laying  f i e l d  concep t ion ) .  

 Para  Buchanan  e t  a l .  (2000) ,  há  duas  razões  para  se  de fender 

que  não  é  jus to  que  as  pessoas  so f ram as  conseqüências  da  lo te r ia  

soc ia l  na  redução  de  suas  opor tun idades .  Cada  uma dessas  razões  

gera  uma versão par t i cu la r  da  concepção do  campo de jogos 

n ive lado .  A  pr ime i ra  versão  requer  que  a lgo  se ja  fei t o  pa ra  

neut ra l i za r  os  e fe i tos  l im i tado res  de  opor tun idades da  má so r te  na 

l o te r i a  soc ia l  a té  onde  essas  l im i tações  resu l t em dos  e fe i t os  em 

cu rso  de  es t ru tu ras  soc ia is  i n jus tas .  Buchanan  e t  al .  (2000)  

i den t i f i ca  essa  ve rsão  com a  p ropos ta  raw ls iana  de  j us t i ça ,  que 

en fa t i za  as  res t r i ções  nas  opo r tun idades  geradas  por  ins t i tu ições  

soc ia i s  i n j us tas ,  e  não po r  des igua ldades  de recu rsos  na tu ra i s .  

 A  segunda  va r i ação da  concepção  do  campo  de  jogos  n i ve lado 

é  a  chamada v i são  da  so r te  b ru ta ,  e  é  baseada  na  cons ideração  de 

que  as  pessoas  não devem ter  menos  opor tun idades  como resu l t ado 

de  fa to res  que es tão  a lém de  seu cont ro le ,  no  sent ido  de não  te rem 

s ido  esco lh idas  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  Nessa  v isão ,  as  

opor tun idades  não devem ser  l im i tadas  nem pe las  inst i tu ições  

soc ia i s  i n jus tas  como pe la  s i t uação do  ind iv íduo  na soc iedade,  

como te r  nasc ido  em uma famí l i a  pob re  e  não  ter  t i do  melho res  

opor tun idades  educac iona i s .  

 No  que  se  re fe rem à  l o te r i a  soc ia l ,  as  duas  ve rsões  do  campo 

de  jogos  n i ve lado  são  mui to  p róx imas ,  uma vez  que  as  soc iedades  

conhec idas  possuem um h i s tó r i co  de i ns t i t u i ções  socia i s  i n j us tas.  
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Mas  no  que  se  re fe rem à  lo ter i a  da  na tu reza,  as  duas  v isões  tem 

imp l i cações  bas tan te  d i fe ren tes  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  Na 

segunda ,  a  v isão  da  so r te  b ru ta ,  todos  os  e fe i tos  de  fa tos  que  es tão 

a lém da  esco lha  ou  do  cont ro le  do  ind iv íduo  que  i n fluenc iem suas 

opor tun idades  devem ser  ob je to  da  j us t i ça .  Isso  se  re fe re  tan to  às  

cond ições  soc ia is  que  es tão  a lém do  cont ro le  das  pessoas  como às  

ques tões  b io lóg i cas ,  ou  natu ra is  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  

A  v isão  da  so r te  b ru ta  se  apó ia  na  i n tu i ção  compar ti l hada  po r  

mu i tas  pessoas  de que parece  i n jus to  que  a lguns  tenham menos 

opor tun idades  como resu l tado de  fa to res  sob re  os  qua is  não  tem 

cont ro le  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  Não  se t ra ta  apenas  de  dé f i c i ts  

na tu ra i s  que  não  fo ram f ru to  da  esco lha  do  ind iv íduo .  No  caso  das  

doenças  genét i cas ,  esses  fa to res  podem impor  res t r ições  severas 

nas  opo r tun idades .  No  caso  da  fen i l ce tonúr ia  (PKU)  que ,  se  não  fo r  

t ra tada,  p roduz  re ta rdo  menta l ,  ou  a  doença  de  Tay-Sachs ,  que t raz  

mu i to  so f r imento  e  resu l t a  i nev i tave lmente  em mor te na  p r imei ra  

i n fânc ia ,  a  noção  de  que a  não - in tervenção  é  i n jus ta  f i ca  a inda 

mais  ev idente  (Buchanan e t  a l .,  2000) .    

A  perspec t i va  das  capac idades  é  em inen temen te  uma fo rma de 

ap l i cação  da  v i são  da  so r te  b ru ta .  O  en foque  das  capac idades 

i n t roduz  a  idé ia  de que  uma soc iedade que  não  garant i r  um patamar  

m ín imo  das  capac idades  para  todas  as  pessoas ,  não pode  ser  

cons ide rada  uma soc iedade jus ta .  Se  fo r  poss íve l  fazer  i sso  

l ançando  mão  da  d is t r ibu i ção  de  recu rsos  na tu ra i s ,  t an to  quanto 

melho r .  O  l im i te  pa ra  as  i n te rvenções  gené t i cas ,  no en foque  das 

capac idades ,  é  a  p róp r i a  d ign idade  humana,  o  que  não  se to rna  um 

p rob lema quando  se  t ra ta  da  in te rvenção  na  evo lução de  doenças 

gené t i cas .  Ass im ,  as  conseqüênc ias  da  so r te  b ru ta  que  não 

cont r i buam para  a  garan t i a  das  capac idades  e ,  ass im,  a  d ign idade 

humana,  devem ser  um foco  pr imord ia l  da  jus t i ça .   

A  ques tão  não deve  se r  v is ta  como uma c lass i f i cação en t re  

v idas  d ignas  e  v idas  não -d ignas .  Fa la r  na  ques tão  da  d ign idade 
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humana e  es tabe lecer  as  capac idades  que  devem ser  ga ran t i das  não 

s ign i f i ca  que  pessoas  com doenças  gené t i cas  tenham a  v ida  menos 

d ignas  do  que  as  pessoas  que  não  possuem ta is  doenças .  São  ambas 

as  v idas  i gua lmen te  d ignas  e  não  é  d isso  que  es ta  argumen tação  se 

t ra ta .  O  fa to  é  que  a  med ic ina  genét i ca  a tua lmente  d ispõe  de  tes tes 

s imp les  que  podem de tec ta r  essas  doenças  e  rea l i za r in te rvenções 

que  possam garant i r  uma ma io r  qua l i dade  de  v ida  para  seus  

po r tado res .  A  t r i agem neonata l ,  ass im,  é  um novo  i ns t rumento  da 

med ic ina que  p romove  a  qua l i dade  de  v ida das  pessoas  e  dá  um 

passo ad ian te  na  garan t i a  de suas  capac idades .  

A  d ign idade,  ass im,  não  es tá  na  doença  ou  na  fa l t a  de la .  Es tá  

na  garan t i a  de  que  nenhuma pessoa  te rá  suas  opor tunidades 

reduz idas  ou  so f rerá  de doenças  ev i táve is  quando  houver  recu rsos 

ou  i ns t rumentos  para  p reven i - l os .  Uma soc iedade  que não  l ance 

mão  de  todos  os  seus  recu rsos  d i spon íve i s  para  a  p romoção  das  

capac idades  das  pessoas  não  pode  se r  cons ide rada  uma soc iedade 

j us ta .  E  não se pode  d izer  que,  em ta l  soc iedade,  a base  da 

cooperação  soc ia l  e  da  d is t r ibu i ção  se ja  a  d ign idade humana.  Para  

a  perspect i va  das  capac idades ,  ass im,  ao  mesmo tempo  a  d ign idade 

é  uma fo rma de  s ta tus  que  qua l i f i ca  e  re f l e te  a  s i tuação de  pessoas  

cu jas  capac idades  fo ram garant idas  e  p romov idas  aos longo  de  suas 

v idas ,  é  t ambém a  base e  o  fundamento  de  uma soc iedade 

ve rdade i ramente  jus ta .  

Nem John  Rawls  (2000)  e  nem Norman  Dan ie l s  (2008)  

endossam a  concepção  da  so r te  b ru ta .  Como rep resentan tes  do  

debate  t rad i c iona l  de  j us t i ça ,  sua  v isão  de  opor tunidades  i gua i s  é  

mais  p róx ima da  chamada var i ação da  es t ru tu ra  soc ial  da  concepção 

do  campo  de  jogos  n ive lados ,  ap resentada  aqu i  como a sua  p r ime i ra  

ve rsão .  Para  Dan ie ls  (2008) ,  em sua  ex tensão  da  teor i a  de Rawls  no 

que  se  re fe re  às  opo r tun idades ,  a  saúde  deve  se r  garan t i da  para 

poss ib i l i t a r  que  as  pessoas  se jam par t i c i pan tes  p lenos  na 

cooperação  soc ia l .  Saúde,  pa ra  Dan ie ls  (2008) ,  deve se r  en tend ida 
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como o  func ionamento  no rma l  da espéc ie  –  es ta t i s t i camente 

fa lando  –  e  doença ,  como uma cond ição  adversa  desse 

func ionamento .  

Para  Dan ie ls ,  as  doenças  impedem o  ind iv íduo  de  ser um 

compet idor  no rmal  na  cooperação  soc ia l  (Buchanan e t  a l .,  2000;  

Dan ie ls ,  2008) .  A  ex igênc ia  de  j us t i ça ,  ass im,  não  é  apenas  de  uma 

compet i ção  jus ta ,  mas  de  manutenção  das  pessoas  p róx imas  ao  

func ionamento  normal  da  espéc ie ,  o  que  as  hab i l i t a  a  compet i r  sob  

cond ições  jus tas  (Buchanan e t  a l .,  2000) .  Nessa  perspec t i va ,  a 

poss ib i l i dade  de  i n te rvenções  d i re tas  na  l o te r i a  da na tu reza não  é 

um requ is i to  pa ra  a  i gua ldade  de  opor tun idades ,  embora  as  doenças  

gené t i cas  possam ser  g randes  l im i tadoras  de  opo r tunidades .  

Rawls  e  Dan ie l s  assumem que  há  um fundo  de  des igua ldades  

na  d i s t r ibu i ção  das  capac idades  como e fe i t o  da  l o ter i a  da na tu reza.  

Apenas  com a  e l im inação  das  des igua ldades  na  d is t r ibu i ção  das 

capac idades  a  i gua ldade  de  opor tun idades  pode  assegura r  chances 

ve rdade i ramente  i gua is  de  sucesso.  Em uma mat r i z  raw ls iana ,  a  

d is t r ibu i ção  des igua l  de  capac idades  é  de ixada  in tac ta  (Buchanan 

e t  a l .,  2000) .  Ass im ,  pa rece  ma is  jus to  tomar  a  d i s t r ibu ição  das 

capac idades  como ques tão  de  j us t i ça ,  e  não  par t i r  da  des igua ldade 

em sua  d is t r ibu i ção .  
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Conc lusão  
 

Nes ta  d isse r tação,  assume-se  que a  saúde  possu i  uma 

impor tânc ia  mora l  s ingu lar ,  uma vez  que  podem aumenta r  ou  

reduz i r  o  espect ro  de  opo r tun idades  d i spon íve i s  às  pessoas  em uma 

de terminada  soc iedade,  con f i gurando-se  como uma ques tão  de 

j us t i ça .  É  u t i l i zada  a  compreensão  de  Norman Dan ie ls  de  que  ao  

garan t i r  o  func ionamento  regu lar  das  pessoas  e  a  ausênc ia  de 

pa to log ias ,  ga ran te-se  que  as  pessoas  tenham um leque ma io r  de 

poss ib i l i dades  na  v ida ,  ou  se ja ,  con t r i bu i  pa ra  a  promoção  das  

opor tun idades  e  as  capac idades  humanas .  

Embora  os  avanços  da  med ic ina  genét i ca  e  a  poss ib i li dade  da 

d is t r ibu i ção  de  recu rsos  natu ra i s  se jam ques tões  amplamente 

i gno radas  pe lo  deba te  t rad i c iona l  sob re  j us t i ça ,  o  en foque  das 

capac idades  most rou -se  uma perspec t i va  adequada para  a  

i nco rpo ração  e  aná l i se  dessas  novas  tecno log ias .  Ao cont rá r i o  das 

teor i as  t rad i c iona is ,  a  pe rspec t i va  das  capac idades não  par te  de 

uma s i t uação  onde  as  pessoas  j á  são  l i v res  e  i gua is.  Essa 

perspect i va  reconhece  que  o  mundo  é  permeado  por  des igua ldades ,  

t omando  a  l ibe rdade  e  a  i gua ldade  como meta ,  não  como pon to  de 

par t ida .  A  t r i agem neona ta l  é  uma ação  de  prevenção em saúde  que 

tem o  ob je t i vo  de  i n te rv i r  no  cu rso  na tura l  das  doenças  gené t i cas  

para  p romover  o  bem es ta r  das  pessoas .  Ta l  i n te rvenção  pode  ter  

conseqüênc ias  s ign i f i ca t i vas  para  a  v ida  e  as  poss ib i l i dades  de 

func ionamento  dessas  pessoas ,  de  fo rma que,  em ú l t ima ins tânc ia,  

dec id i r  sob re  a  necess idade da  t r i agem neona ta l  é  dec id i r  sob re  as  

capac idades  dos  i nd iv íduos .  

 O  en foque  das  capac idades  cons idera  que  uma soc iedade j us ta  

é  aque la  que  garan te  um con jun to  de capac idades  em um patamar  

m ín imo  a  todas  as  pessoas .  Nessa  perspect i va ,  o  ob je t i vo  de  uma 

d is t r ibu i ção  deve se r  de  garan t i r  as  capac idades  e  reduz i r  
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desvantagens  que resu l t am de  capac idades  des igua i s . Essa 

d isser tação most rou  que ,  em uma soc iedade  jus ta ,  as capac idades 

devem ser  o  pa râmet ro  para  a  d is t r i bu i ção  dos  se rv iços  de  saúde .  

As  de f in i ções  b ioméd icas  de  doenças  podem ser  um parâmet ro  

imper fe i t o  pa ra  os  se rv i ços  que  devem ser  ga ran t idos  às  pessoas .  A  

d is t inção  en t re  os  se rv i ços  de  p rov i são  necessár ia  e  não -necessár ia 

às  pessoas ,  não deve se r  co locada  en t re  t ra tamento  e  

ap r imoramento ,  mas  nos  e fe i tos  d i re tos  que  ex ercerão  nas  

capac idades  e  nas  opo r tun idades  das  pessoas .  A  garan t i a  das 

capac idades  deve ,  ass im ,  se r  o  pa râmet ro  p r imord ia l em um s i s tema 

de  d is t r i bu i ção  jus to  de  cu idados  em saúde.   

A  garan t i a  das  capac idades  deve ,  a inda,  se r  um parâmet ro  

para  o  func ionamen to  das  c r i anças .  A  t r i agem neona ta l  é  um 

serv i ço  des t inado a  c r ianças ,  que a inda  não  possuem suas  

capac idades  desenvo l v idas  e  não  podem dec id i r  por  si  só  se  

dese jam submete r -se  ao  ex ame e t ra tamentos .  Ass im ,  essa  dec i são 

cabe  a  uma te rce i ra  pessoa,  que gera lmen te  são  os  pa is  ou 

fami l i a res .  Uma a f i rmação  impor tan te  dessa  d isser tação é  a  de  que,  

em uma soc iedade jus ta ,  as  capac idades  das  c r ianças devem ser  

ga ran t i das  mesmo que  os  meios  para  ta l  in te r f i ram na noção  de 

v ida  boa  dos  pa is .  Ass im,  a  l i berdade  dos  pa i s  em re lação  aos  

f i l hos  deve  se r  l im i tada  quando  as  suas  noções  de  vida  boa  co locam 

em r i sco  o  p leno desenvo l v imento  das  capac idades  das  c r ianças .  

A  p r inc ipa l  conc lusão  da  pesqu isa  rea l i zada  é  a  de  que  a  

t r i agem neonata l  é  um novo  i ns t rumento  da med ic ina  para  a  

garan t i a  das  capac idades  humanas.  O  en foque  das  capac idades  

assume que  as  des igua ldades  resu l t an tes  da  so r te  b ru ta  são  uma 

ques tão  impor tan te  de  j us t i ça  e ,  caso  ha ja  t ecno logias  que  possam 

co r r i g i r  t a is  des igua ldades ,  es tas  devem ser  u t i l i zadas  como 

ins t rumen tos  para  a  garan t i a  das  capac idades .  O  ún ico  l im i te  pa ra  

as  in te rvenções  gené t i cas  dent ro  dessa  perspec t i va  é  a  d ign idade 
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humana,  que  deve  se r  o  fundamento  e  o  ob je t i vo  de  todas  as  ações 

da  soc iedade em favo r  dos  ind iv íduos .  

É  impor tan te  ressa l ta r  que  o  debate  rea l i zado  não pre tende 

esgo ta r  as  ques tões  de  j us t i ça  que  permeiam as  possib i l i dades  de 

acesso  e  in te rvenção  na  i n fo rmação gené t ica .  As  demandas  por  

reconhec imento ,  por  ex emplo ,  não  fo ram abordadas  na d isser tação,  

embora con f i gu rem ques tões  impor tan tes  de jus t i ça .  C r ianças  cu jas  

ca rac ter ís t i cas  gené t i cas  se jam cons ideradas  impor tan tes  para  o  

compar t i l hamento  da  ident i dade  com sua  famí l i a  e /ou com sua 

comunidade são  uma demanda  por  reconhec imento .  Nesses  casos ,  as  

c r i anças  não  devem ser  submet idas  a  t ra tamentos  deco r ren tes  de 

t r i agem neonata l  que  possam rever te r  t a i s  carac te r ís t i cas ,  a inda  que 

se jam cons ideradas  soc ia lmen te  desvan ta josas .   

 Essa  d i sser tação  se  p ropôs  a  i nves t iga r  como a  ques tão  da 

t r i agem neona ta l ,  que  fo i  amplamente  i gno rada  pe lo  debate  

t rad i c iona l  sob re  d is t r ibu i ção ,  pode se r  ana l i sada  a  par t i r  das  

teor i as  de  jus t i ça  ex is ten tes .  Os  fundamentos  das  teo r i as ,  no  

en tan to ,  não  fo ram mod i f i cados ,  t endo  s ido  ap l i cados  à  ques tão  da 

t r i agem neona ta l  t a l  como p ropos tos  or i g ina lmen te .  As  tecno log ias 

gené t i cas  em um sen t ido  mais  amplo  também não  fo ram ob je to  de 

aná l i se .  Uma rev isão  dos  fundamentos  das  teo r i as  de jus t i ça  e  um 

es tudo  sobre  ou t ras  fo rmas  de  i n te rvenção  genét i ca , ass im ,  não 

fo ram abordados  nessa  d isser tação ,  mas  cons t i t uem pontos  

impor tan tes  para  es tudos  fu tu ros .   
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