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Resumo

A triagem neonatal, embora seja utilizada em varipaises do
mundo como uma politica de saude preventiva, € umanologia
importante da nova genética ainda ignorada pelo adebsobre
justica distributiva. Essa dissertacdo se propo&nalisar a questao
da triagem neonatal a luz do debate sobre justig@mficar em que
medida a triagem pode ser incorporada no debate seass termos
tradicionais e como pode se dar essa incorporacRara tanto,
foram analisadas as propostas de justica de Johwl®RaRonald
Dworkin e o chamado enfoque das capacidades, de tihdar
Nussbaum e Amartya Sen. As teorias de Rawls e deofhw
pressupdem a liberdade e a igualdade das pessodermaulacao de
suas propostas de justica, sendo pouco sensiveide#sgualdades
existentes. A perspectiva das capacidades, assimstmu-se mais
adequada para discutir a questdo da triagem nednataa vez que
seu ponto de partida sdao exatamente as desiguaklad® enfoque
das capacidades considera que uma sociedade jusagu&la que
garante um conjunto de capacidades em um patamaimuo a todas
as pessoas. Nessa perspectiva, o objetivo de umstriduicdo deve
ser de garantir as capacidades e reduzir desvamtage e resultam
de capacidades desiguais. Em uma sociedade jusacapacidades
devem ser o parametro tanto para a distribuicdo desvicos de
saude como para a criacdo dos filhos pelos paisgakantia das
capacidades deve, assim, guiar um sistema justalidéribuicdao de
cuidados em saude, ja que as capacidades garantesm
oportunidades e os funcionamentos de uma forma maisitima.
Deve, ainda, limitar a liberdade dos pais em rekacdos filhos
guando as suas nocOes de vida boa destes colocamszm 0 pleno
desenvolvimento das capacidades das criancas. Nfogare das
capacidades, as desigualdades resultantes da domita sdo uma
guestdo importante de justica, de forma que as oéaxgias
genéticas existentes devem ser utilizadas na suavexcao. O
limite para as interven¢gdes genéticas e para qualgwutra
intervencdo da sociedade na vida dos individuos éprapria
dignidade humana, o que ndo se torna um problemando se trata
da intervencdo na evolucdo de doencas genéticasocpono caso da
triagem neonatal. A principal conclusdo é a de qaetriagem
neonatal € um novo instrumento da medicina paraaaagtia das
capacidades, de forma que todas as sociedades guprstendam
justas devem promové-la em larga escala para takapessoas.
Palavras-chave: Triagem Neonatal. Teorias de JwastigSaude

Publica. Desigualdade. Capacidades.



Abstract

Despite the fact that newborn screening is usedmany countries
as a preventative health policy, it is an importamndw technology
that is still being ignored by the distributive juice debate. This
dissertation proposes to analyze the question oklm@n screening
in light of the justice debate and verify to whaegree triage can
be incorporated in the debate using its traditiortafms and how
this incorporation can take place. As such, Jussickohn Rawls’
and Ronald Dworkin’s proposals and Martha Nussbasimand

Amartya Sen’s focuses on capabilities were analyz&awls’ and
Dworkin’s theories presuppose people’s liberty aeaguality in the
formulation of their proposals for justice and amet very sensitive
to existing inequalities. The capabilities perspieet as such,
appears to be more adequate for discussing the oreof newborn
screening since it begins with the inequalities ntselves. The
focus on capabilities considers that a just sociesyone which
guarantees a group of capabilities at a minimaldkeYor everyone.
In this perspective, the aim of distribution shoub& to guarantee
capabilities and reduce the disadvantages that IteBwm unequal
capabilities. In a just society, capabilities shdube a parameter
for the distribution of health services as well &sr the parent’s
ability to raise their children. A capabilities guentee should,
therefore, guide a just system of health care dimition since it
guarantees opportunities and functioning in a moegitimate way.

Also, parents’ freedom should be Ilimited in relatioto their

children when their ideas about their children’soglolife put the
full development of their children’s capabilitiest aisk. In the

capabilities approach, the capabilities that are thesult of raw
luck are an important question about justice sireodsting genetic
technologies should be used for their preventionheTlimit for

genetic interventions and for any other of society’nterventions
in an individual’s life is human dignity itself, wbh is not a
problem when the intervention is in regards to tkeolution of

genetic diseases, as is the case with newborn sdnge The main
conclusion is that newborn screening is a new madimstrument
to guarantee capabilities in such a way that soi@gtthat intend to
be just should promote it on a large scale for eaoare.

Keywords: Newborn screening. Theories of JusticatbRc Health.

Inequality. Capabilities approach.
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Introducao

Nas sociedades contemporaneas, a medicina genéeéimasido
alvo de grandes investimentos. Nessas sociedadesvanco da
tecnologia biomédica no ambito da genética é notave fato de
gue as demandas por salude sao constantes tém iiveeot o
investimento em tecnologias de saude no mundo tddi@riamente,
noticias sobre novas pesquisas em desenvolvimentatamentos
inéditos em fase de teste e descobertas revoluciasasobre as
possiveis causas de condicbes de salude e doencadisddgadas
por meio da midia especializada e nédo-especializalapromessa
de que o controle e manipulacdo da informacdo gemétpodem
transformar o mundo em um lugar com menos doenc¢ca®feimento
tem sido tentadora aos olhos dos profissionais @&&lde e das
pessoas em geral.

O destague dado a medicina genética deve-se tansgo
expectativas de possibilidades que envolvem o coletr e
manipulacdo dos genes humanos como a grande praceaéde
doencas genéticas no mundo. Segundo George P. Shhifg@008),
pelo menos a metade dos leitos hospitalares nosadst Unidos
sdo ocupados por pessoas cujas incapacidades séonhecidas
como de origem genética (Smith, 2008). Dados ofigianostram
gue a cada 33 criancas uma nasce com uma deficéégenética no
pais (Birth Defect, 2008). De todas as doencas taréas, entre 20 e
25% sdo de origem predominantemente genética (Sm2th08). A
sindrome de down, por exemplo, € uma condicdo gieaégue afeta
aproximadamente 1 em 800 criancas (Birth DefectQ&)0

No Brasil, o impacto das doencas congénitas vem entando
progressivamente, tendo passado da quinta para gurska causa
dos Obitos em menores de um ano entre 1980 e 2MM&rqvitz,

p_)/

2003; Horovitzet al., 2006). As criangcas que nascem com alguma



anomalia do desenvolvimento, determinada total ocarcpalmente
por fatores genéticos, correspondem a 5% (Horovit2003;
Horovitz et al., 2006), que € uma taxa maior do que a dos Estados
Unidos. Assim, a as doencas genéticas sao constdhesrauma
guestdo de saude publica em praticamente todasoasedades com
acesso a servigos de saude.

O desenvolvimento da medicina genética nado € apeaias de
expectativas positivas, mas também de controvérsim®srais
profundas. H& um medo generalizado de que a infagr@oagenética
possa ser utilizada para perpetuar desigualdadegue promova
discriminacdo. As atrocidades cometidas pelo naznsimprimiram
uma marca a medicina genética, o0 que coloca um fdesa nova
genética: aproximar-se da cultura da valorizacdo sbkr humano
(Diniz, 2005). Segundo Debora Diniz (2005), essarmapmacao
deve ser realizada com a redefinicdo do seu campatacado. Ou
seja, a nova g¢genética passa a ser promotora de itdgee
capacidades humanas, afastando-se da idéia do asonfbrmacao
genética como instrumento de segregacao (Diniz,500

Nessa nova perspectiva, a medicina genética coloeaafios
importantes para 0 debate sobre justica distribativ
Tradicionalmente, o debate sobre distribuicdo e dmliem sido
realizado em torno de como deve ser uma distribaigésta dado o
fato da escassez de recursos. Na impossibilidadegdeantir a
todas as pessoas 0s beneficios da medicina — ead@es em uma
perspectiva mais ampla — a preocupacao central elmate tem sido
a distribuicdo ou a alocacdo justa dos recursospdinsveis. O
debate realizado, ora colocando o sucesso da disicdo em um
procedimento justo e ora nos resultados dessa ibsicao,
enfrenta ndo apenas as dificuldades tedricas usudées uma
investigacdo filoséfica, mas questbes praticas aBfs e
moralmente desafiantes. A justica distributiva, i@ssencontra na

saude seus maiores desafios, uma vez gue a saudsupouma
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importancia moral especial, expressa no fato de gua auséncia
reduz o espectro de oportunidades disponiveis asspas em geral
(Daniels, 2008).

Para além dos desafios de justica que tocam a duoesta
distribuicdo, os avancos da medicina genética caloc novas
questdes para o debate, que chegam a forcar revisBo proprios
fundamentos das teorias existentes e a criacao akea® teorias. A
gquestdo da distribuicdo, que foi tradicionalmentenpada como
distribuicdo de bens sociais, € desafiada pela pokEsade da
distribuicdo de caracteristicas bioldégicas, ou resms naturais, em
termos que o debate existente ndo previu. O desakBoestendeu
para além da correcdo ou compensacao das desigdakdhaseadas
em atributos bioldgicos socialmente desvantajoso€om a
possibilidade da correcdo dessas desigualdadesja @ momento
da concepcédo, durante a gestacdo ou na fase nelbrada reflexfes
sobre a distribuicAo devem ser revistas e, muitagzes,
reformuladas.

Parte da necessidade de revisdao do debate sobracpuse
distribuicdo em salude se encontra no fato de gqueemsamento
tradicional sobre justica associou as caracteristi®ioléogicas que
sdo socialmente desvantajosas com infortunio e nédm injustica,
uma vez gque havia pouco ou nada que poderia setofpiara sua
prevencdo. O problema tradicional da justica diBttiva é sobre
como os bens devem ser distribuidos entre pessa@asgxjstentes,
independentemente da distribuicdo dos recursos (fRaxe 1998). A
possibilidade de intervengcdo na loteria da naturegzar meios
genéticos coloca o desafio da justica em saude palédm da
distribuicdo de bens entre pessoas cujas identidad&o fixadas
anteriormente ao ato da distribuicdo. Com o avaml@genética, a
propria distribuicdo dos genes pode, em parte, dmtear as
identidades das pessoas (Bucharenal., 2000).
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Atualmente, a medicina genética ndo é capaz de rcura
defeitos genéticosex utero (Smith, 2008), de forma que a sua
operacionalizacdo no ambito das politicas de saueéen sido
realizada prioritariamente por meio do diagnostiapenético,
triagem e manipulacdo. A triagem neonatal é o prpa¢ exemplo
de tecnologia que se tornou politica publica emivarpaises. A
triagem em massa de criancas recém-nascidas pdst@ibia
descoberta precoce de doencas genéticas e a inéartéa no curso
dessas doencas, garantindo uma maior qualidadeida para essas
pessoas (Peckham, 1998). Para a saude publica,isggm € um
processo e nao pode se limitar ao diagndstico. Enweoa deteccéao
da doenca, o tratamento e acompanhamento, ou sepyolve a
disponibilidade de recursos para longo-prazo (Peakh 1998).
Nesse sentido, a triagem populacional é um recuusidizado por
varios paises para identificar doencas genéticaavgs, que sao
assintomaticas na fase neonatal, a fim de altera@zuoso da doenca
com a adocgcao de cuidados precoces.

J. Gerard Loeber (2007) mostra o status da triagesonatal
na Europa no ano de 2004. O estudo considerou ospdbses
membros do Conselho Europeu que também s&d&o membdas
Sociedade Internacional de Triagem Neonatalnt¢rnational
Society for Neonatal Screening ISNS). Os dados de Loeber
apontam que com a excecdo da Arménia, da Finlardide Malta,
todos os paises tém um programa nacional de fenolc@ria (PKU),
embora em alguns paises esses programas ainda meamam
cobertura integral. O artigo mostra ainda que, c@emcecado da
Moldavia e a Ucrania, todos os outros paises possuen programa
nacional para hipotireoidismo congénito (HC). Dozpaises
realizam triagem para hiperplasia adrenal congénli&C), 6 para
a fibrose cistica (FC), 7 para galactosemia (GAB)de biotinidase
(BD) e 4, por meio de cadeia acilo-Co, a deficiémadesidrogenase
(MCAD) (Loeber, 2007).
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No Brasil, a triagem neonatal é considerada uma oaca
fundamental para o direito a saude no a&mbito davpngdo. Foi na
lei 8.069, de 13 de julho de 1990, o Estatuto daiaGca e do
Adolescente, que a triagem neonatal passou a semsiderada um
direito fundamental dos recém-nascidos brasilei{@sasil, 1990).
O artigo 10°, inciso IIl, a Lei 8.069/1990 colocaomo direito
fundamental a vida e a salude e obrigacdo dos haspie demais
estabelecimentos de atencdo a saude de gestantéblicps e
particulares: “... proceder a exames visando ao gdisstico e
terapéutica de anormalidades no metabolismo do meoéscido,
bem como prestar orientacdo aos pais” (BRASIL, 1980).

Depois disso, houve uma intensificacdo dos debates
ambito governamental até que em 1992, a triagem de
hipotireoidismo congénito e fenilcetonuria foi demeinada como
obrigatoria pela Portaria no. 22, de 15 de janedmo 1992, lancada
pelo Ministério da Saude (Brasil, 1992). A partie @ntdo, todas as
unidades da federacao deveriam organizar-se paraadizacdo da
triagem, acompanhamento e tratamento de crianc@®menascidas
diagnosticadas com hipotireoidismo congénito e featondria.
Esse processo, no entanto, se deu de forma desigoslestados, de
forma que até os dias de hoje verifica-se uma geamdsparidade
nas caracteristicas dos programas de triagem nofdes e no
Distrito Federal, seja nas taxas de cobertura, decla ativa e na
capacidade institucional para realizar o acompanémaio dessas
criancgas.

Em 2001, foi criado o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), que incluiu a anemia falciforme e®utras
hemoglobinopatias e a fibrose cistica no rol de mpaes triadas
(Brasil, 2001). As acbes incluidas no PNTN ndo demvitam a
triagem, pois sdo também acbes de confirmacdo doasgea,
acompanhamento e tratamento das doencas. Consideraa

situacao desigual entre as unidades federativasgue se refere a
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implementacdo e cobertura da triagem, o PNTN é aigado por

fases, de forma que a adesdo dos estados a cacdad@asprograma
pode ser realizada quando sdao cumpridos os regassida fase
anterior. A fase | do PNTN consiste na triagem, fiomacao

diagnéstica, acompanhamento e tratamento de hipoidismo

congénito e fenilcetonuria. A segunda fase sado a8ea realizadas
na fase anterior estendidas as pessoas gue nasaEm anemia

falciforme ou outras hemoglobinopatias. A fase $ldo as acbes das
fases anteriores com a inclusdo da fibrose cistica.

A triagem neonatal, embora seja utilizada em varpasses do
mundo como uma politica de saude preventiva, € umanologia
importante da nova genética ainda ignorada pelo adebsobre
justica distributiva. Localizar a triagem neonataé¢sse debate faz-
se necessario tanto por razdes praticas como pabes de cunho
epistemologico. Primeiramente, é necessario testaralidade das
teorias existentes para as novas situacdes pratgues 0s avancgos
tecnologicos colocam. As teorias ndo podem ser peegstranhas as
situacdes que ocorrem no mundo. A partir do momento que a
medicina genética passa a possibilitar a distrilfwicbens que o
debate ndo previu é necessario que se faca umasé@evprofunda
dos fundamentos dessas teorias a fim de que acomlmgran as
necessidades da humanidade e persistam no tempopré@pria
sobrevivéncia dessas teorias esta condicionada aa su
correspondéncia com a realidade, ou seja, com apassibilidade,
ao menos no ambito tedrico, de aplicacao.

Nesse sentido, essa dissertacao se prop0e a amadigaestao
da triagem neonatal a luz do debate sobre justigg@mficar em que
medida a triagem pode ser incorporada no debate seuss termos
tradicionais e como pode se dar essa incorporagdara tanto, no
primeiro capitulo é feita uma revisdo do debatedicaonal sobre
justica e saude. Nesse capitulo, as teorias sddoegadas em sua

correspondéncia com o debate tradicional sobre saudao
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analisadas as teorias de John Rawls, Ronald Dworkia enfoque
das capacidades, de Martha Nussbaum e Amartya Sen.

O segundo capitulo trata duas questdes fundamentpis
devem ser definidas no processo de garantia da ciapae da
saude, especialmente no que se refere a triagemnatad. A
primeira se trata do estabelecimento de um parametara que se
definam os servicos de saude que devem ser forroecidm uma
sociedade justa. A segunda questdo envolve as ddpdes das
criangcas. Considerando que as criangas ainda nademodecidir
por si a quais exames ou tratamentos de saulude pdetm se
submeter € necessario que se defina como as desis@dre o0s
funcionamentos das criancas devem ser tomados em soctiedade
justa.

Por fim, o terceiro capitulo investiga como as inMencdes
genéticas podem ser tratadas a partir das teoremagudtica e como
a triagem neonatal pode ser localizada dentro dessaorias.
Considerando-se que a intervencdo no curso das ¢ga®menéticas
pode melhorar a qualidade de vida das pessoas, €egBdario
analisar como as teorias existentes podem ser addas na sua
justificacdo como uma acdo em saude importante paas
sociedades justas.
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Capitulo 1

1 — Justica distributiva e saude

H&a um consenso na literatura tradicional sobre ij¢at
distributiva de que a saude é um bem que merece WwEnc¢ao
especial. Segundo Norman Daniels (2008), a saudespb uma
importancia moral singular, configurando-se como aimuestao de
justica. Para o autor, ao garantir o funcionamemneygular das
pessoas e a auséncia de patologias, garante-se apugessoas
tenham um leque maior de possibilidades na vida, se@ja,
contribui para a promocdo das oportunidades e apacedades
humanas (Daniels, 2008).

Sudhir Anand (2004) analisa a questdao da saude mpero do
gue a literatura sobre desigualdade econdmica chamade
“parametroe”. E um parametro que mensura a aversdo da sociedad
a desigualdade. Segundo o autor, as pessoas temalesar menos
tolerantes — ou mais avessos — a desigualdadesaddesdo que na
renda. Ao contrario da renda, a saude possui tardlor intrinseco
como instrumental. A saude, para Anand (2004), ueficia
diretamente o bem-estar das pessoas e € um re@uipdra o
funcionamento das pessoas como agentes. Ou sejm, sseide, as
pessoas nao sao capazes de perseguir suas no¢cobsendetendo o
seu escopo de possibilidades reduzido (Anand, 20(EmMm outras
palavras, as desigualdades na esfera da salde gmonelem a

desigualdades nas liberdades e oportunidades maiddmentais.

! Norman Daniels (2008) utiliza a nocdo de funcionamio normal formal

functioning) para se referir ao funcionamento da espécie estadamente
mais expressivo. Nessa dissertacdo, essa expresedfd evitada, uma vez
que pode ser compreendida como uma expressdo moxalen carregada
sobre o significado do normal e do patolégico.
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Segundo Amartya Sen (2001), o debate sobre justécam
grande medida um debate sobre igualdade. Para oraubdas as
correntes teoricas defendem a igualdade das pes®omasalguma
esfera da vida social, mesmo quando acreditam ededendendo o
oposto disso. Segundo Sen (2001), esse fator naam& mera
coincidéncia, mas esta vinculado ao fato de que umaria sobre
distribuicdo € relativamente dificil de sustentag 880 considera
igualmente todas as pessoas em algum aspecto fuedeah e mais
importante que os demais, ainda que essa consid®raesulte na
desigualdade em outros aspectos (Sen, 2001). Aserdiftes
exigéncias de igualdade refletem visfes diferentgganto a que
coisas vao ser diretamente valorizadas no contekdocada teoria.
Bens primarios, capacidades, liberdades, satisfacade
necessidades, direitos, rendas, recursos, entreosytsdo formas
diferentes de ver as respectivas vidas de pessofeyahtes, e cada
uma das perspectivas conduz a uma Visdao correspotededa
igualdade (Sen, 2001).

As proposicdes de justica sdo, em geral, bastantgplas,
pretendendo-se aplicaveis a inumeras situacdesasciEmbora a
saude tenha uma importancia moral especial, em malgu teorias
ndo ha uma abordagem direta da saude. Assim, panapceender as
interfaces entre a justica e a questdo da saude debate, é
necessario compreender os fundamentos utilizaddegautores, as
proposta de sociedade justa e, s0 entdo, tentarlnoalizar como
as propostas podem ser aplicadas a questao dailius¢@o social
da saude.

Mesmo sendo um bem importante, ndo ha como garaqtie
todas as demandas de saude sejam atendidas, caomasidle que os
recursos sao escassos e gque ha outras esferas dka sdcial que
também sdo importantes e prioritarias na distriliog No que se
refere a saude, assim, o problema fundamental pargustica

distributiva tradicional ¢é determinar o0s contornode uma



17

distribuicdo justa. E sobre os moldes da distritiiice dos seus
resultados que a questdo fundamental da justicaribgtiva em
saude se faz. Isso deve implicar, em dltima insiapcem teorias
gue permitam desenhar as configuracdes de uma igalite saude
publica justa e, ainda, que permitam a analise dmig bens e
tecnologias em saude devem ser garantidas aos éiasd

SAo varias as propostas teoricas sobre como o0s baas
sociedade devem ser distribuidos entre os cidadadbma
distribuicdo justa ora € vista como resultado ddi@pcdo de um
procedimento de distribuicdo justo, ora como aquelee garante
resultados justos, e mesmo, ambas as situacbesalde, dentro
desse debate, torna as decisdes tedricas mais adekdi, uma vez
gue a sua garantia ou a sua auséncia podem ser et@rminante
importante sobre a vida ou a dignidade de muitasspas. AsS
decisbdes sobre distribuicdo no que se refere a sagadem, ainda,
aumentar ou reduzir o espectro de oportunidadespangveis as
pessoas em uma determinada sociedade (Daniels,)2008

Embora as novas tecnologias genéticas nao tenhado si
consideradas diretamente pelo debate sobre disicébu em saulde,
€ necessario conhecer as propostas de justica ithistiva
existentes para, posteriormente, analisar em quedide sua
sustentacdo pode estender-se a questdo da genéticeo caso
especifico da triagem neonatal. O objetivo desspitndo é, assim,
analisar a questdo da saude a luz do debate solustica
distributiva, explorando os fundamentos de cadari®oa fim de
fornecer subsidios para a analise da questdo daridisicdo e da
triagem neonatal.

Nesse capitulo, serdo analisadas trés propostaguddca: a
justica como equidade, de John Rawls, a igualdadera@cursos, de
Ronald Dworkin e o enfoque das capacidades, de AgearSen e
Martha Nussbaum. As duas primeiras sao teorias geéanserem na

tradicdo do contrato social, ou seja, as proposdas justica sao
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definidas em um momento anterior a estruturacdo tais e das
instituicbes sociais, definindo como deve ser o duomamento de
uma sociedade justa. A ultima perspectiva, o0 enfequas
capacidades, €é uma proposta que pretende garantir o
desenvolvimento humano pleno das pessoas a fim @eamtir

funcionamentos de seres genuinamente livres.

1.1.Justica como equidade e saude

No que se refere ao debate contemporaneo sobrecastha
gue se ressaltar a teoria de John Rawls. Com aipabBo de suas
obras, o debate se intensificou e expandiu-se, gaudlo
importancia dentro da filosofia politica no mundodb. Apd6s a
publicacdo deUma Teoria da JusticaRawls passou a se empenhar
nas respostas as criticas que sua obra recebeu garédr dessas
criticas, no aprimoramento de sua proposta tedrida. obras de
Rawls sdo, assim, uma referéncia importante pamoto debate.

A teoria de Rawls n&o aborda aspectos sobre saude
diretamente. Na verdade, o autor explicitamentetaviratar da
guestdo da saude. Como medida de simplificacdo macanstrucao
de sua teoria, as partes do contrato sdo consideyapgessoas
normais e plenamente funcionais, ou seja, a doenéa é uma
guestdo na teoria. No entanto, como ja foi debatidosaude € uma
guestdo importante de justica e sera necessariopceender como
a proposta de sociedade justa de Rawls deve tratajuestdo da
saude.

A teoria de justica Rawls é uma teoria do liberalis politico
denominada ‘justica como equidade’. Consiste em umeestigacao
sobre os principios de justica que deveriam regerausociedade
democréatica, dado o fato do pluralismo razoéavel. dquestéo
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primordial para Rawls é sobre quais principios dmveeger o
funcionamento de uma sociedade como sistema de ecayio entre
pessoas livres e iguais que possuem crencas raisav@eorém,
profundamente irreconciliaveis. E assim, uma teogiae se insere
na tradicdo do contrato social, e procura respondemo pessoas
em condi¢gdes egquitativas acordariam sua convivéncean
sociedade.

O objetivo é encontrar principios cuja aplicacaoraata a
coexisténcia das varias concepc¢cfes de bem e idédaspublicas do
justo — que fazem parte do que Rawls chamou de doas
abrangentes — sem que haja preponderancia de qealgma delas
no ordenamento publico. Para tanto, Rawls propfe axarcicio de
pensamento que consiste em um esforgco para tenwrsgr em
como acordariamos 0s principios que deveriam re@ernossa
sociedade se nao conhecéssemos nossos interesses,nao
soubéssemos quem somos e assim nédo tivéssemos helide
saber como poderiamos ser beneficiados com esseéscipios. A
idéia € evitar que as pessoas com maiores vantageosiais
reproduzissem essas vantagens no acordo.

O desafio de Rawls é elaborar uma concepcdo pditde
justica que seja, tanto quanto possivel, independedas doutrinas
abrangentes razoaveis, mas que possa ser endospada&las, ou
seja, que possa ser alvo de um consenso sobrepdsiocontrario
das doutrinas razoaveis, a concepcdo politica déveser
compartilhada por todos, sendo base de justificacdara as
guestbes politicas, econbmicas e sociais mais fomsaais. O
exercicio dessa justificacdo foi caracterizado p®awls como o
exercicio da razao publica.

Segundo Rawls (2000), o consenso sobreposto sddangado
a partir do equilibrio reflexivo em uma perspectivae
reciprocidade e beneficio mdtuo. Primeiro, pelo dadle ser um

consenso admitido entre cidaddos razoaveis, quderdntemente
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das caracteristicas do racional, consideram as eqiéncias das
suas acOes sobre a felicidade e o mundo publico dasros. E
segundo, € razoavel esperar que todos os cidad&amsteam uma
nocdo compartilhada de termos equitativos de coapéo, desde
gue todos os outros também aceitem.

Assim, buscando uma situacdo ideal para o debar®aael e
racional, Rawls propde o0 seguinte exercicio de mamento: na
posicdo original, as partes, simetricamente situsgdastariam
cobertas pelo véu da ignorancia, ou seja, nao siaberuem sao —
seu género, etnia, idade ou se sao deficientesten¢éariam através
do debate racional e razoavel acordar os principjae deveriam
reger a estrutura basica da sociedade garantindexi@téncia do
pluralismo razoavel. Ou seja, as partes deveriamrdar principios
de justica. Tal exercicio é puramente hipotética e historico. E
um artificio de representacdo que pretende abstraas
desigualdades e vantagens sociais criando principgue sejam
genuinamente representativos da justica.

Rawls (2001) propb6e que na posicado original seriam
acordados dois principios de justica. O primeiroaégarantia do
sistema mais amplo possivel de liberdades aos iidlies que seja
compativel com as liberdades de todos os outrosivilduos. E o
segundo principio, também chamado de principio d&ergénca,
determina que desigualdades na reparticdo dos hknsociedade
somente se justificam caso promovam melhorias agsemenos
favorecidos nesta distribuicdo. O primeiro princdpipara Rawls
(2000), deve ter prioridade sobre o segundo, demfmrque as
liberdades ndo possam ser alvo de negociagcdo no spueefere a
gquestdes de distribuicdo de recursos (Rawls, 2000Q92; 2003).

O objeto dos principios de justica é a estruturasiba da
sociedade, compreendida como o0 conjunto das pria@Ep
instituicbes politicas, sociais e econdmicas de umgime

democratico. A teoria de Rawls &, assim, uma teqriacedimental,
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gue se preocupa com o carater justo dos procedim®ené ndo dos
resultados, uma vez que cada pessoa ir4 persegua propria
concepcdo de bem e ndo ha como garantir que osltaesoas sempre
serdo satisfatérios. Garante-se, apenas, a posddde de
perseguir concepcdes de bem razoaveis.

Os principios de justica possuem algumas implica;oPara
Rawls, uma concepcao politica liberal de justicaegsupbe a
especificacdo de certos direitos, liberdades e opoidades
basicos, a atribuicdo de uma prioridade especiagsaes direitos,
liberdades e oportunidades e medidas que asseguaetodos o0sS
cidadadaos os instrumentos adequados para que sulasrdades e
oportunidades possam ser colocados em pratica. Nareo, definir
0s bens ndo é objeto de uma concepcao politica.eDbaver um
entendimento publico sobre o que deve ser recondeci
publicamente como as necessidades dos cidaddosimAsRawls
desenvolve a idéia dos bens primarios, que sao beesessarios

para que todas as pessoas promovam suas concepgibsm.

1.1.1.Saude e bens primarios

A lista dos bens primarios, na teoria de Rawls, temmo
funcédo especificar e esclarecer a aplicacado do sdguprincipio de
sua teoria, o chamado Principio da Diferenca. PReavls (2002), o
principio da diferengca simplifica uma base de comgxdes
interpessoais, ou seja, define-se que s&8o0 as peasSsSM&ENOS
favorecidas comparando-se o status da sua listebem®s primarios
com a lista das demais pessoas. Na versdo origdealsua teoria,
disposta no livro Uma Teoria da Justica(2002), o segundo

principio esta como segue:
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As desigualdades econdmicas e sociais devem
ser ordenadas de tal modo que, sejam ao mesmo
tempo:

a) tragam o maior beneficio possivel para os
menos favorecidos, obedecendo as restricdes do
principio da poupanca justa, e

b) sejam vinculadas a cargos e posicdes abertos
a todos em igualdade equitativa de
oportunidades(Rawls, 2002, 333sem grifos no

original)

Para Rawls, a segunda metade do segundo princip)odéve
ser entendida como “o principio liberal da liberadadquitativa de
oportunidades” (Rawls, 2002; 89). Tal principio seke para
garantir que o sistema de cooperacao seja um siatel® justica
procedimental pura. Um sistema de justica procedita¢ pura é
aquele gue ndao demanda necessariamente um resultadeto na
distribuicdo, ou ao menos ndo estabelece nenhumécia para tal:
o importante é a aplicacdo de um procedimento crr@eu justo. O
resultado, qualquer que seja ele, serada considerjusto se o
procedimento for corretamente aplicado.

Os bens priméarios sdo bens que devem ser garantiaos
cidadaos razoaveis para que esses consigam reakeas projetos
de vida da forma como desejarem. A concepc¢do dossbgrimarios
deve distanciar-se de qualquer doutrina abrangemspecifica e,
propde Rawls, a melhor forma de fazer isso €é basessa
concepcdo na identificacdo de similaridades nasce@tdes de bem
existentes em doutrinas abrangentes cuja realizagdém seja
excluida pelos principios de justica (Rawls, 200®ara Rawls
(2000), cidadaos que se declaram pessoas livreguais, possuindo

doutrinas abrangentes que ndo excluam os dois ppins, ainda
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gue pertencentes a comunidades morais distintasdde a exigir
para si proprios o0s mesmos bens primarios.

A salde nédo esta explicitada como um bem primaraolista
redigida por Rawls. A lista dos bens primarios puoa estabelecer
um nucleo minimo que Rawls considera que todos oddaddos
necessitam como pessoas livres e iguais, deixandoa s
especificacdo para um outro momento, ndo sendoaf@id momento
do contrato. No entanto, ha a possibilidade de rBficia da saude
como garantia das oportunidades diversificadas (lebx) 2008).

Norman Daniels (2008: 21), ao tratar da questéaojustica no
ambito da saude, utilizou-se da teoria de Rawlsapaustificar a
saude como de uma “importancia moral especial”. dPdraniels
(2008), a saude, entendida como o funcionamentonredr garante
as oportunidades de ocupacao, conforme demanda gursko
principio de justica de Rawls, e também, para asras esferas da
vida. Daniels (2008), entdo, estende a lista doasbprimarios para
além das oportunidades de ocupacdo. O autor arguaegque
doencas ou deficiéncias tendem a Ilimitar o escope d
oportunidades de que podemos dispor, e que a sa@adsjm, é
essencial para a garantia das oportunidades (Dan2€l08). Isso
significa que, na proposta de Rawls, uma sociedgdsta deve
garantir a saude para poder garantir a igualdadeitagiva de
oportunidades. Uma compreensdo é a de que a salmleerih,

assim, compor também a lista dos bens primarios.

1l.2.lgualdade de recursos

Ronald Dworkin (2005) defende gque uma sociedadetgué
uma sociedade que garante a todas as pessoas adegm de
recursos. Sua teoria faz parte do liberalismo picdt e ¢é
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pertencente a tradicdo do contrato social, assinme@oa de John
Rawls. No entanto, na teoria de Dworkin, uma dibtricdo justa
deve se preocupar com o0s resultados. E uma teomajustica
alocativa (Rawls, 2002) e ndo de justica procedita¢ncomo na
justica como equidade. No que se referem a saudedwas teorias
sdo omissas ou pouco explicitas. Sua compreensa@lecacao, no
entanto, possuem implicacbes notadamente diferegnt&isto no que
se refere a saude como outros bens em geral.

Para Dworkin (2005), o Estado que se pretenda liegdtdeve
demonstrar igual consideracao por todos os seusadads. Segundo
0 autor, a consideracdo igualitaria € a virtude esmna de qualquer
governo que nao seja tiranico. Partindo dessa coersicdo, o autor
propde-se a analisar sistemas distributivos busoandque melhor
se aproxime de uma consideracdo igualitaria, e adsssca conclui
gue a igualdade de recursos seria o0 caminho maisgaddo. Na
perspectiva da igualdade de recursos o pode-serdjue existe um
tratamento igualitdrio para as pessoas quando atridisicao
realizada as deixa o0 mais igual possivel em suacelar de
recursos.

O ideal da igualdade de recursos é apresentado npeio de
um exercicio de pensamento sobre uma ilha desahitadrica em
recursos onde em determinada ocasido recebe naa$ragCcomo
estes ndo sabem quanto tempo ficardo na ilha, devexcordar os
termos de convivéncia e a divisdo dos recursos dma.i Os
imigrantes acordam inicialmente que a divisdo dewee igualitaria,
de forma que, ap0s a divisdo, ninguém cobice a pkrae recursos
de qualquer outro imigrante. Ou seja, a divisaoafirdos bens da
ilha deveria passar pelo que Dworkin chamou de ¢ede cobica.
Para ser considerada igualitaria, a divisdo dosureos deveria ser
realizada até que nenhum néufrago cobicasse o cilandos demais.

Um dos imigrantes é eleito para organizar a divigdmforme

os acordos ja feitos. Frente aos problemas detexdamela divisao,
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jA que nao seria possivel uma divisdo estritameigtealitaria dada
a variedade e quantidades limitadas dos recursos ildha, o
responsavel pela divisdo cria um instrumento dec#&rogue nao
possui valor intrinseco para nenhum dos néaufrage®, caso
conchas, e os divide em igual numero para todosre®@ponsavel
decide, entdo, realizar uma espécie de leildo, omrtle atribuiria
precos a cada lote da ilha — sendo que para esies lfotes sao
todos os bens da ilha enumerados — e reajustartaseprecos até
gue seu conjunto se adaptasse a todos os mercatdprma que
houvesse apenas um comprador para cada lote e quBviséao
passasse pelo teste de cobica.

E claro que, com o tempo, pelos mais variados measivas
parcelas de recursos se tornardao desiguais. Algupessoas podem
ter sorte por opgcao, tendo obtido lucro e/ou éxctmm as escolhas
e/ou apostas que fizeram. Outras podem ser prejadias pela sorte
bruta, tendo tido sua plantacdo devastada por umleade natural
ou terem perdido alguma habilidade pessoal indis@am!| para o
éxito nas escolhas que fizera. Frente a uma comaced politica
cujos bens ndo sdo mais iguais, Dworkin propde eagdo de um
mercado de seguros para reparar e redistribuir ®séeursos.

A metafora do leildo busca especular como as pessoa
decidiriam em uma situacéo/posicao inicial (a ildasabitada) de
divisdo de bens visando a igualdade das parcelasre@eursos
privados. Este exercicio de pensamento se realiz@wchndo a
garantia da igualdade de recursos para todos osgramtes,
considerando os gostos, talentos e preferénciaseais de forma
gue cada pessoa possa decidir como gastar suas hasnc
compreendendo como suas escolhas afetam as pardela®cursos
individuais dos outros imigrantes. O foco na iguadié de recursos
e a forma como o leildo é realizado representa usmaiacdo de
completo respeito e observancia as liberdades e oldhss

individuais. Mais que isso, a liberdade das pesséa®quisito para
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gue haja a igualdade, jA que se as pessoas naomfdireres para
fazer seus lances, a divisdo jamais passara pedtetde cobica.

1.2.1.Bem-estar critico e bem-estar volitivo

Para Ronald Dworkin (2005), ha duas formas de se
caracterizar uma vida como boa, sendo estas aptasles através
da tese cumulativa e da tese constitutiva. A tesemulativa
pressupbe que ha certos elementos para uma vida dedorma que
tal vida sO sera assim, boa, na presenca destemeaitos, ainda
gue a pessoa ndo endosse este valor. Na tese d¢ahisd, uma vida
€ boa quando a pessoa assim a considera. A valorai@ préopria
vida, no entanto, € uma matéria um tanto ambigysmeadoxal, uma
vez que as pessoas sentem-se confusas para est&lvgdarametros.
Em sua analise, o autor analisa dois grupos germb@sbem-estar
humanos. A primeira forma de bem-estar, o bem-estaitico,
Dworkin atribui seu aumento a obtencdo ou alcaneaquilo que faz
sua vida melhor por seu mero alcance, e, a seguimdaa, o bem-
estar volitivo, aumentaria quando a pessoa alcamcajue quer
(Dworkin, 2005).

Vejamos o exemplo de uma personagem ficticia. SeridMa
gosta de vestir-se bem e com roupas caras, sua unkdhora
guando ela alcancga tais circunstancias, ou sejay bem-estar
volitivo aumenta. A vida de Maria ndo seria, porémior, se ela
nao gostasse tanto da vestir-se com roupas de grieras. Vestir-
se bem sé é importante para ela porque ela assiar gestir-se, e a
auséncia deste desejo juntamente com a posse dpasolelas e
caras nao tornaria sua vida pior. No sentido crtipor sua vez, a
vida de Maria, que ndo conheceu a familia biol6gicaelhora

guando possui amigos fiéis bem como um bom relaaimanto com
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estes amigos. Estes relacionamentos, no entantop nsAo0
importantes para Maria apenas devido a sua vontapeis ela
considera que ter alguém que se preocupe com el@om quem
posse dividir tranquilamente suas alegrias e trigt®e seria
importante mesmo que ela ndo quisesse (Dworkin,500

Dworkin (2005), porém, mostra o qudo ténue é o tienentre
oS interesses criticos e o0s volitivos quando tradcam da
coletividade dos seres humanos. Talvez vestir-sen bf®@sse téo
importante para Maria que ela ndo suportasse, nuth da psicose,
viver de forma diferente. Ou talvez Maria fosse anmsropa, e todo
0 amor e carinho que seus amigos lhe dedicam n&esdem valor
algum. Embora seja dificil a classificacdo e liseagdos interesses
dos homens em criticos e volitivos, Dworkin atesfae a maioria
das pessoas declara ter interesses criticos, e @s®as nossas
intuicbes ou instintos éticos manifestam-se de nieax diferentes
(Dworkin, 2005).

Tentando organizar essa pluralidade de manifestac@e
buscando um modelo abrangente que abarque as codgkc éticas
sem que seja necessario sua mutua anulacdo, DworRd05)
descreve e analisa dois modelos de valor criticoomodelo do
impacto, que pressupde que a vida boa pode ser deegior seu
impacto no mundo e/ou no restante da coletividadeg modelo do
desafio, que afirma que a vida boa tem valor indeeguando tem
seus desafios realizados. Nesses dois modelos,rasircstancias da
vida tém pesos diferentes, sendo que para o modkoimpacto,
estas circunstancias atuam mais como limites a iqlaale de vida,
ao alcance do ideal. Por outro lado, o viver bem modelo do
desafio significa reagir adequadamente as variaddsuacoes,
devendo as circunstancias de vida da pessoa sematadas nao
apenas como limites, mas como parametros que aemilina

definicdo do que seria um bom desempenho (Dworki@05).
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Esse tratamento das circunstancias como parametesta
intrinsecamente ligado a recusa da ética como aligpmscendente,
de forma que a formulacdo ou estabelecimento doafiesque as
pessoas colocam para si na vida estdo intimameirgadlos com sua
criacdo, cultura, periodo historico, espiritualicdigdetc. Colocado
dessa maneira, alguns parametros para a vida beanasm algumas
caracteristicas normativas, definindo nossa étieaatordo com o
gue presumimos que deveria ser em detrimento desaocsituacao
real. Ou seja, a vida pode n&do ser boa devido a saos
incompeténcia de reagir bem as circunstancias, npasque as
proprias circunstancias nos impedem de definir o safeo
correspondente a nossa noc¢ado de correto (Dwork0053.

As circunstancias, entdao, segundo o modelo do desaf
podem também ser parametros para a vida boa, dendoque,
segundo Dworkin (2005), € impossivel ndo nos remmies a
justica para definirmos circunstancias de vida audadas e,
conseqlUentemente, parametros adequados para a lwoda Assim
também deve ocorrer com 0s recursos, ja que a sadd definir o
nosso desafio implica em hipOteses acerca da quamte de
recursos necessaria para uma vida boa. Em outrdavpas, se o0
bem viver implica na colocacdo pessoal de um desafa vida, o
que, por sua vez, implica na determinacdo dos regsrnecessarios
a uma vida boa baseada em algum parametro, logesa®projecdes
normativas que resultem em uma distribuicdo ade@udd recursos
vVém a proposito. Se uma distribuicdo adequada demurgos € uma
distribuicdo justa, a justica deve ser, como jaodiparametro para
a ética, ja que os desafios colocados em uma sadednjusta sao
obscurecidos pela falta ou excesso de alguns rdtasspara a vida

boa, dentre eles, os recursos (Dworkin, 2005).
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1.2.2.lgualdade de recursos e saude

Na perspectiva da igualdade de recursos, a defimiga que €
um bem critico e um bem volitivo é feita por cadasgoa a partir
de suas concepcgdes individuais de bem. Dworkin &00onsidera
gue vivemos em sociedades eticamente pluralistasbeado ao
Estado interferir nas questdes de justica e ndo magdées de bem.
O Estado, entdo, deve garantir a igualdade de reesircabendo as
pessoas definirem o que é interesse critico ou tvebdi para si. A
Gnica interferéncia necessaria nas questdes de b®emia aquela
feita para garantir a justica, como nos casos debme homicidio,
por exemplo.

A saude deve ser entendida como uma questdo deicjast
pelos mesmos motivos pelos quais ela deve ser a@iteencomo um
bem primario. A saude garante um maior rol de ebesl e
possibilidades de realizacdo, aquisicdo e definicdontre bens
criticos e bens volitivos. Na auséncia de saldegursos iguais
para uma pessoa saudavel e outra doente podemngestbs. Caso
a saude seja compreendida como um bem volitivo e n@dmo uma
gquestdo de justica, a igualdade de recursos podetogsaar uma
forma de distribuicdo bastante desigual e opress@&@mguanto uma
pessoa saudavel pode querer comprar roupas novasocom bem
volitivo, com 0 mesmo recurso uma pessoa doenteedévse ater
aos remeédios como bem critico, ndo restando recuakgpum para
desenvolver outros planos de vida e atender a cutdesejos. A
saude, assim, garante o funcionamento minimo papacano¢do dos
varios planos de vida que as diferentes pessoassype&s. E um
requisito fundamental para o carater justo da iglsale de

recursos.



30

1.3.Enfoque das capacidades

O enfoque das capacidades foi originalmente propopbr
Amartya Sen em uma perspectiva econbmica e por Nart
Nussbaum como proposta tedrica para questdes detigas
(Nussbaum, 2000; 2007). A perspectiva das capacedadé
notadamente influenciada pela teoria de justicaJdéin Rawls, de
forma que h& um dialogo dos autores com essa teoem
praticamente todas as suas obras. H& algumas dif@a® sutis de
analise do enfoque das capacidades entre Nussbaw®ene embora
essas diferencas nao se configurem como discre@®nciAs
consideracbes dos dois autores serdao, por essaoraerdpostas
complementarmente neste capitulo, sendo dispensamocuidado
criterioso com a identificacdo da autoria das idkeieas respectivas
parafrases e citacbes, e sendo ressaltadas as emifas tedricas,
guando houver.

Diferentemente das teorias anteriores, a abordagdas
capacidades confere a saude um lugar de destagusalde esta
dentro da lista das capacidades e é explicitamemrdeonhecida
como um bem (ou capacidade) fundamental para o fam&zmento
genuino das pessoas. Dentro dessa perspectivajdespassa a ser
considerada como um bem que tem valor intrinsecéap rapenas
valor instrumental para a promocdo da liberdade easd
oportunidades de emprego e ocupacdo. Engquanto mrasias de
Rawls e Dworkin a salde é presumida como meio pas
realizagbes dos planos de vida, no enfoque das ci@@aales a salude
é valorada por si s6é, como um fim. Isso possui immptdes
profundas para a compreensdo e o delineamento diétipas de
saude publica.

Nussbaum (2000) constata que o mundo possui deddgdses
profundas. Da forma como as rela¢cOes sociais ed@awnfiguradas,
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algumas pessoas possuem parcelas desiguais detdsrei deveres,
sendo exploradas ou oprimidas, mesmo dentro de umasma
familia. Para a autora, as pessoas estdo em posdgsigual de
negociacdo, e poderdo deixar de gozar das mesmastopidades
gue as outras devido, por exemplo, a caracteristigessoais
socialmente desvalorizadas. Assim, para Nussbaum00Q2,
gqualquer investigacdo de justica legitima deve ddesar a
existéncia dessas desigualdades e preocupar-seoemart todas as
pessoas como fins em si mesmas, ndo como meios paréins de
outras pessoas ou de forma diferenciada com base 8mas

caracteristicas pessoais.

Para Nussbaum (2000), uma resposta racional a tal

preocupacao, capaz de ser um bom guia para goveenagéncias
internacionais, estd fundada em uma versdao do ewdogdas

capacidades — um enfoque do acesso a qualidade dka v
(Nussbaum, 2000) Para a autora, a melhor forma bdalhar a

idéia de um minimo social basico é um enfoque ba®seaas

capacidades humanas, ou seja, haquilo gue as pess®&O

efetivamente capazes de fazer e ser, segundo umiidchtuitiva do

gue é uma vida de acordo com a dignidade humanaséNaum,

2000).

O enfoque das capacidades parte, assim, da congdatale
gue as pessoas estdo em posi¢cdes desiguais no muicd
perspectiva nédo pressupbde e ndo inclui nada pamrcecchm a
concepcdo contratualista das pessoas como livregyais ou,
mesmo independentes, como pressupde a teoria rawéside
justica. Na verdade, o enfoque das capacidades fi@saafirmacao
de que os principios da justica devam garantir-se beneficio
mutuo. Uma vez que as sociedades foram construidas
fundamentadas em relagcbes sociais desiguais, aaidi® beneficio
mutuo pode se tornar um reprodutor das desigualdada

existentes. Os grupos dominantes podem nao enxebgareficios
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no contrato com os grupos dominados, o que deixaessultimos
em uma situacao ainda maior de vulnerabilidade.

A proposta de Nussbaum (2000; 2007) é a de queapana
sociedade justa, a dignidade humana deve ser alidiade do
contrato social, e ndo o beneficio mutuo. A justigdo pode ser
dissociada do entendimento de que todos o0s seremahnos
merecem uma vida digna, mesmo que nao possam clouitriem
condicObes de igualdade para a sociedade caractedizauma
situacdo de reciprocidade ou beneficio mutuo. Pafassbaum
(2000; 2007), a fundamentacdo do contrato social beneficio
mutuo pode, por exemplo, excluir as pessoas comicdéfcia
mental, que ndo podem contribuir da mesma forma @sedemais
para a sociedade, seja por limitagcbes provocadals pesédo, seja
por arranjos sociais excludentes. Nesses termosa wanciedade
verdadeiramente justa deve considerar a dignidace tddas as
pessoas igualmente valida, ndo pautando os arramsj@siais por
uma idéia de reciprocidade e beneficio mdtuo em aeoordo entre
as camadas dominantes da sociedade.

Para promover a dignidade de todas as pessoas, bawss
(2000, 2007) propde gque seja garantido um conjudi¢ocapacidades
a todas elas. Tais capacidades devem ser garanttdaguntamente
em um patamar minimo para todas as pessoas. Deepasssas
capacidades, cada pessoa podera escolher os seudohiamentos
(ou funcionalidades), gozando de plena liberdaderapaessa
escolha. Os funcionamentos s&o escolhas individuasbre
ocupacéao, estilos de vida e doutrinas abrangentes gs pessoas
escolhem a partir de sua concepcao de vida boa.

Para Nussbaum (2000), a unica forma de garantir qse
escolhas das pessoas sejam escolhas realmentesli@rgarantindo
suas capacidades. Um exemplo dado pela autora éa®o cdas
mulheres. Em uma sociedade desigual, ndo ha commersase a

decisdo de uma mulher em ser dona-de-casa €é umallksc
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verdadeiramente livre. Em um contexto de desigudklaa escolha
pelas tarefas domésticas pode ser fruto de umacémoadesigual, ou
de medo de reprovacado por parte das pessoas coguass convive.
Em uma sociedade justa, no entanto, garantindo-sdo@as as
mulheres o conjunto de suas capacidades, € possimabinar que
todas as suas funcionalidades tenderdao a ser frdemstimos de
suas escolhas. Garantindo-se a todas as pessoassmonconjunto
de capacidades, todos terdo condi¢cfes de escoliveerhente sobre
suas profissdes, seus estilos de vida, suas reéigidenfim, suas
funcionalidades.

O enfoque das capacidades introduz um nivel mininum
limiar sob o qual uma vida ndo pode ser considerada
verdadeiramente digna. A garantia de apenas algumdess
capacidades, ainda que acima do patamar estipulado, substitui
a necessidade das outras, de forma dodas as capacidades em
conjunto devem ser garantidas para as pessoas empabamar
minimo. Nesse sentido, uma sociedade que nao garaaesse
patamar minimo para todas as pessoas, ndo podecsesiderada
uma sociedade justa.

O conjunto das capacidades a serem garantidas deere
definido socialmente. Nussbaum, no entanto, trabaltpor varios
anos em uma lista, que fora submetida a apreciad&ovarias
culturas, tendo sido revisada diversas vezes, re@mnéando, por
essa razao, o resultado de um consenso sobrepoNusspaum,
2000). Para a construcdo da lista das capacidadésssbaum
(2000) parte da idéia de que existem algumas fuls¢cleue
determinam o carater humano de uma existéncia, ewtisso de que
sua presenca ou auséncia sao frequentemente ermdasdcomo
marcadores de presenca ou auséncia de vida humahassa
concepcdo esta presente a idéia de que tais capdeisl devem ser
exercidas de uma forma verdadeiramente digna. Assiao

contrario dos bens primarios de Rawls que sdo meiasa que cada
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pessoa alcance o seu préprio fim, as capacidades $&0 apenas
instrumentos: elas possuem valor em si mesmas, fdaea vida que
as inclui completamente digna (Nussbaum, 2000; _, 2007).

A lista possui as seguintes capacidades: vida; eafigica;
integridade fisica; sentidos, imaginacdo e pensamgremocdes,
razdo pratica, afiliacdes, possibilidade de relaxdp-se com outras
espécies, jogo e controle do seu préoprio ambie@ada uma dessas
capacidades sédo especificadas de forma bastantelagndeixando
para que os governos definam como irdo garanti-da@s cidad&aos.
N&o ha, assim, uma Gnica forma, desvinculada doterto social,
de garantia das capacidades. Ha apenas o requdstque nao haja
diferenciacdes entre 0s grupos sociais nesse praxesem que as
capacidades sejam garantidas abaixo do patamaridenado digno
para aquela sociedade determinada. Nussbaum ¢é iemafé&m dizer
gue essa ndo € uma lista fechada. Esta aberta eitaup revisdes,
assim como a descricAao dos direitos mais fundamisntam
qualguer sociedade estao sujeitos a revisdes e oaljoes. As dez
capacidades sdo metas gerais que poderdao ser a@Ascpor cada
pais no processo de elaboracdo de uma versdo dmedtds bésicos
gque esta disposto a reconhecer.

O enfoque da lista sdo as capacidades e nao as
funcionalidades por um motivo importante: o resmpeids escolhas
das pessoas. Nesse sentido, a lista das capacidaeldscaliza em
um marco liberal de justica, uma vez que tem o olvj@ de garantir
o pluralismo. E uma lista que, assim como a listasdbens
primarios de John Rawls, pode ser endossada parapdwitos
politicos, como base para as garantias constituaisne por
pessoas que possuem uma visao notadamente difereoliee o que
€ a vida boa (Nussbaum, 2000; _ , 2007). Nessptido, 0
enfoque das capacidades ndo apresenta nenhuma gtrapbe vida
boa, mas sim de vida digna. Para Nussbaum (20004p ré

sustentavel, em uma sociedade que se pretenda ,jupia apenas
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determinados grupos devam ter acesso a todas asaccapdes.
Todas as pessoas devem ser consideradas como finsienesmas,

para que possam viver de forma digna.

1.4.0 debate sobre justica e saude

As propostas de justica e de sociedades ou disicibbes
justas analisadas possuem implicagcbes distintasapmrquestdo da
saude. Nas teorias de Rawls e de Dworkin, a saudsspi um
carater instrumental — n&do obstante, fundamental para a
concretizacdo das propostas de justica dos autoNessas teorias,
a saude j4 é presumida no momento do contrato, atend que as
partes do contrato sdo pessoas saudaveis e plen@emf@mcionais.
As decisbes sobre a distribuicdo ou alocacdo dosurgos sao
decisbes que tocam, na maioria das vezes, as dabdgdes
existentes e deve ser feita na perspectiva de suainmzacéao.
Embora nem Rawls e nem Dworkin discorde dessa agsa®r seré
argumentado que o carater normativo de suas teories que se
refere a saude, dificulta a analise de acdes cotasren0 momento
legislativo da sociedade, como o exemplo da triageewmnatal.

Os bens priméarios que uma pessoa detém podem ser
indicadores bastante imperfeitos da liberdade dalgeissa pessoa
goza para tomar suas decisfes e exercer seus faaoientos (Sen,
2001). As caracteristicas pessoais e sociais despas diferentes
podem ser bastante distintas e resultar em variac®ignificativas
na conversdo de bens primarios em realiza¢cf®sn, 2001). Como
0os bens primarios, a igualdade de recursos nao possibilita
avaliar o que uma pessoa € capaz de ser e fazem uez que as
desigualdades historicamente impressas a deternosadgrupos

sociais podem limitar a qualidade da liberdade nscadha e na
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realizacdo de seus planos (Sen, 2001). Os recursassim como
bens primarios, ndo sdo sensiveis a barreiras deeg® raca,
deficiéncia, entre outras, no que se refere a qlade da liberdade
para determinacdo dos recursos. E ainda, ndo savcsiseis as
relacbes de poder socialmente existentes que podetadamente
interferir na realizacédo do leildo.

Como bem observa Nussbaum (2007), um exemplo deocom
essas teorias sdo pouco sensiveis a desigualdade féto de as
pessoas deficientes — e é possivel acrescentarsogass portadoras
de doencas genéticas — terem sido deliberadamenxiduédas do
contrato social estabelecido pelas partes na pasigéiginal. A
exigéncia de Rawls de que as partes ndo possuisdeencas ou
deficiéncias, e que tivessem conhecimento dessacauali¢cao, cria
limitacbes para os principios de justica. Para Nuemsm (2007),
esse aspecto da posicao original implica na impbdsiade da
consideracdo da perspectiva das pessoas deficiefdesportadoras
de doencas genéticas) na formulagcdo dos principdes justica
(Nussbaum, 2007). Para Nussbaum (2007), ndo ha memahrazao
para que Rawls tenha excluido da posi¢cdo originakgpas com
lesdo medular, cegas ou surdas, por exemplo, uma wyee
poderiam contribuir e enriquecer o processo na folagtdo dos
principios.

A principal diferenca entre as teorias apresentadasa
perspectiva das capacidades € que, tanto os resuc®mo 0S bens
primarios sao pouco sensiveis as desigualdadesieradas mesmo
nas sociedades democraticas, de forma que sdo pstras pouco
confiaveis para mensurar as liberdades efetivas cidaaddos: o que
eles podem efetivamente fazer ou ser (Sen, 2001ssaum, 2007).
Segundo Sen (SEN, 2001, p. 71 gfifos no original, “igualar a
propriedade de recursos ou parcelas de bens primsarnéao
necessariamente iguala as liberdades substantivasfruidas por



37

pessoas diferentes, j& que pode haver variacbesifpptivas na
conversaode recursos e bens primarios em liberdades”.

Os bens primarios e o0s recursos sdo distribuidodreen
cidadaos livres e iguais. Assim, a liberdade j4 &egumida por
essas teorias. Ainda que o0s autores conhecam asagdes de
desigualdade de raca, sexo, deficiéncia, entre asitrpara seu
exercicio filosdfico a pressuposicdo da igualdad® fassumida.
Para Sen (2001), a tendéncia de descartar as didades e
desigualdades pode ser oriunda tanto da retéricagdi@ldade — de
que todas as pessoas sdo iguais — como da “tentpcadgméatica de
tornar simples e facil o exercicio de analise (SE001, p. 61/62).

Segundo Rawls (2000), a satisfacdo das necessidaties
cidaddaos na medida necessaria para que possam e@Xxeseus
direitos e liberdades esta evidentemente pressugpasd primeiro
principio. Rawls reconhece que a garantia das c&jedtes deve
ocorrer para que as liberdades dos cidadédos sejassim
garantidas. A liberdade, que € um pressuposto pamnsolidacado
da teoria de Rawls e de Dworkin, € uma meta paranbdoque das
capacidades. Nesse sentido, a perspectiva das dcdpaes se
mostra a mais adequada para discutir a questdao dagém
neonatal, uma vez que seu ponto de partida sao aawmahte as
desigualdades existentes no mundo.

A triagem neonatal é uma politica que tem o objetide
intervir no curso natural das doencas genéticas pessoas
diferentes para promover o seu bem estar. Essasqgass poderéao,
por conta dessa intervencdao, assumir novos corpeoovas
identidades ou experimentar a desigualdade devide® suas
caracteristicas genéticas. Decidir sobre a necesbedda triagem
neonatal é, assim, decidir sobre as capacidadesidosriduos. A
triagem neonatal estda em um momento anterior a wgea das

liberdades. Esta no momento da decisdo acerca de devemos
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lancar mé&o para a garantia das capacidades, aimnegas@ja para que
os cidad&dos possam posteriormente exercer suasddoes.
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Capitulo 2

2 — Salde: as capacidades como parametro

A perspectiva das capacidades consiste na propastaque
uma sociedade justa deve garantir a todas as peassoa
desenvolvimento de suas capacidades fundamentaissgbhaum,
2000; 2007). Tais capacidades devem ser garantedéisn de que as
pessoas possam realizar as suas funcionalidadeiocionamentos
de uma forma genuinamente livre. O fundamento deawnciedade
justa, nessa perspectiva, é a dignidade humanafodma que todas
as pessoas devem ter sua dignidade apreciada engdeapor meio
do desenvolvimento de suas capacidades (Nussba®®0;22007).

Martha Nussbaum (2000; 2007) propd6s uma lista dez de
capacidades. Dentro dessa lista, a salde consta ocamma
capacidade fundamental, de forma que sua garantewvedser
considerada prioritaria em um Estado que se preaendsto. A
capacidade da salude tem uma importancia intrinséeatro dessa
perspectiva, e deve ser valorizada e garantida aigde, em uma
situacdo hipotética, ndo tenha nenhum valor insteatal. Dizer
gque a saude tem valor intrinseco, significa dizemedger saude, por
si sO0, é desejavel e importante. Garantir a saudementa a
gualidade de vida e promove a dignidade das pessoapue a torna
um bem inegociavel.

Embora a importancia e o valor da saude estejanroslano
processo de sua garantia ha varias questdes quecear de analise
e esclarecimento. Esse capitulo trata especificamede duas
delas. A primeira € sobre o processo salde-doengpa parametros
para o fornecimento dos servicos. E fundamental cpxésta um

parametro para que se definam o0s servi¢cos de sajukedevem ser
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fornecidos em uma sociedade justa. A fim de analisa a triagem
neonatal deve ser garantida em uma sociedade juStagcessario
estabelecer um parametro geral e, assim, aplicadacaso concreto
da triagem.

A outra questdao envolve as capacidades das criancas
Criancas sdo pessoas que ainda nao possuem as cayeecidades
desenvolvidas, de forma que precisam de um terc@iaoa escolher
por si seus funcionamentos até que atinjam a idadalta. Os
funcionamentos ndo ficam suspensos durante a infande forma
gue decisbes como os lugares que frequenta, osamrahtos de
saude aos quais se submete e o aprendizado no ,gdealem ser
promovidos por uma pessoa adulta. E necessario sgeedefina,
entdo, como as capacidades das criangcas devem @seangdas no
contexto de uma sociedade justa. A triagem neonétaima politica
gue beneficia eminentemente criancas recém-nascidbs forma
gque o tratamento dado a crian¢cas em uma sociedadkeg@rante as

capacidades das pessoas deve estar bem definiddiemidado.

2.1.Capacidades x Biomedicina

A distribuicdo da saude em contextos pouco sensivai
questdes de justica, como em um contexto de mercadsaude
privada, tem se baseado vastamente em uma base aham
distincéao tratamento/aprimoramento (treatment/endeanent)
(Buchanan et al., 2000). Tal distincdo é responsavel pelo
delineamento de uma fronteira entre 0s servigos geaem ser
oferecidos obrigatoriamente e aqueles que nédo develBssa
fronteira €& fundamentada na compreensdao de que ha
obrigatoriedade na provisdo de servigos e intervias; designados

para a prevencao ou cura de condi¢cbes vistas comendas ou
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lesbes e, no caso de melhoras em condi¢cdes de sad@ideistas
como normais, 0S servi¢gos sdo considerados como at&dgatorios
(Buchananet al., 2000). Para a saude publica e para questdes de
justica, no entanto, faz-se necessario investigaihor a distingcao
tratamento/aprimoramento, a fim de descobrir em quedida essa
distincdo pode servir como parametro para a defamigde servicos
publicos obrigatérios e né&do obrigatorios, permissisv e nao
permissiveis.

Ja foi dito que doencas e lesdes sdo geralmentéagsisomo
condicbes que reduzem as capacidades e, por comsegé, as
oportunidades das pessoas. Doencas e lesdes, aniisasas e
mentais, sdo variacdes do funcionamento dos sewasamos, sendo
definidas pela area da ciéncia correspondente amikidicina. Para
os tedricos que defendem a distincdo tratamentdafpramento
para fundamentar uma distribuicdo justa de bens emide,
argumentam que as ciéncias biomédicas fornecem uma
diferenciacédo relativamente objetiva e ndo-valovatientre doencga
e funcionamento normal. Para tais tedricos, 0 quenta como
doenca ou lesdo da perspectiva da ciéncia sédo dédmm em um
contexto livre de controvérsia na grande maioriasdeasos
(Buchananet al., 2000).

Outro argumento utilizado em defesa da utilizacdasd
ciéncias biomédicas do que seja doenca e funciomdmenormal
que tal utilizacdo contribui para evitar o chamatmerigo moral”
(Buchananet al., 2000). Segundo Buchanan et al (2000), ha o risco
de que as pessoas mudem seu comportamento paramsere
beneficiadas por servicos de saude que, de outramé& ndo
poderiam utilizar. Assim, had o perigo moral, poreexplo, de que
pessoas saudaveis passem a alegar desvantagensndekadas do
funcionamento de seu organismo para utilizarem dmieados
servicos meédicos. No caso de tratamentos, h4d a gaede que a

ciéncia médica e psiquiatrica possui categorias gdiasticas
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elaboradas sobre as quais existe uma concordanenasideravel: ha
uma possibilidade relativamente confiavel para itdécar essas
desordens (Buchanaat al., 2000).

Foi argumentado que o chamado funcionamento normal
assegura as pessoas melhores chances de particdmarvida
politica, econdémica e social. Os cuidados em sawgadeantem o
desenvolvimento de capacidades importantes para passoas,
permitindo funcionamentos genuinamente livres er ponseguinte,
a igualdade de oportunidades. Em uma perspectivalgiana, os
cuidados em saude sustentam as pessoas como cidgd@aamente
participativos e potenciais competidores com  hadaldes
importantes sob uma estrutura justa de competicdesciais
(Daniels, 2008).

A distingao tratamento/melhoramento se baseia am@Ente
na nocdo de bem-estar critico e bem-estar volitide Ronald
Dworkin (2005). Quando uma pessoa possui uma coadigde
doenca qualquer ou com uma determinada lesdo, apceensédo é a
de que a oferta do tratamento ira contribuir paraumento do seu
bem-estar critico, gque estd associado a uma sérée béns e
situacdes consideradas criticas para o bem-estavofRin, 2005).
Ja uma pessoa saudavel que quer incrementar denharmhai
caracteristica corporal gqgue é considerada sociatmenormal, é
considerada uma busca pelo aumento do bem-estaritivol
(Dworkin, 2005), ndo sendo obrigatéria a sua pré@aas

Dworkin evitou a definicdo de quais sejam os beagjo
alcance corresponda ao interesse critico ou votitilas pessoas,
uma vez que as situacbes séo variadas e, na maibasavezes, 0S
limites sdo ténues. Definir o que é critico e vovid, para Dworkin
(2005), cabe a cada pessoa. O dever do Estado éangiar a
igualdade de recursos para a concretizagcdo das ndgfes e
escolhas individuais. A definicdo do que seja cagdtiou volitivo

foi, ainda, evitada por Dworkin sob o argumento gqiee a ética néao
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deve ser vista como algo transcendente, mas fundago
parametros. O parametro para a distingdo tratamamébhoramento
sdo as definicbes de doenca e saude realizadas mbitéa da
biomedicina.

Fundamentar o carater justo da distribuicdo de BEry em
saude a partir dos critérios biomédicos ndo tem etdhmente
correspondéncia com o grau de sofrimento ou de tamdes que a
pessoa enfrenta, mas com a etiologia da doenca poagsui. A
guestdo problematica de definir o que deve ser gatoriamente
provido aos cidadaos tendo por base um parametoonédico é que
tal parametro ndo esgota as situacdes e condicdes sdude
desvantajosas que podem ter impacto nas capacidaegesas
oportunidades. E possivel um individuo gozar de usituacio de
saude socialmente desvantajosa sem que tenha sidosada
especificamente por uma doenca. Um exemplo utilzagor
Buchanan et al. (2000) ilustra bem essa situacdoad criancas
terdo estaturas baixas quando crescerem: uma porguelha de
pais baixos e, a outra, porque teve um tumor noebéo que
prejudicou a producao dos horménios que promovegrascimento.
As duas possuem a mesma perspectiva de crescimersofrerdo as
mesmas limitacbes nas capacidades e, por conseguintas
oportunidades. Segundo a distingdo tratamento/medhento
fundamentada em parametros biomédicos, apenas anca cuja
condicao foi gerada por uma doenca devera usufdortratamento.
Uma intervencdo no caso da crianca filha de paisxbg, segundo a
biomedicina, devera ser compreendida como um medhwanto,
uma vez que sua condicdo estd dentro da perspeciiedica de
funcionamento normal.

Ao enderecar 0s servicos que devem ou nao ser derados
como uma questdo de justica utilizando unicamentbi@amedicina
como parametro, ha o risco de trocar as causas ealwitos. O

objetivo ndo € categorizar as doencas e as lesd®scontrario, o
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interesse principal € nos efeitos dessas doencasa wez que
causam dor e sofrimento, encurtam a vida e poderduré& as
oportunidades abertas. As chamadas desvantagensraiat sO séao
desvantagens gquando confrontadas com um ambienteakdostil.
Ndo se trata apenas de corrigir desigualdades rmasur mas
garantir um limiar minimo de capacidades a todagassoas.

Ha alguma arbitrariedade em determinar a desvantage
produzida por doencas como questdo de justica e D
caracteristicas consideradas normais na perspectim&dica
(Buchananet al., 2000). A distincdo n&do deve ser colocada entre
tratamento e melhoramento, mas nos efeitos diretoss
capacidades e nas oportunidades. O objetivo de unsdribuicéao
deve ser de garantir as capacidades e reduzir desgens que
resultam de capacidades desiguais, ndo importandpapel da
doenca ou da lesdo. A garantia das capacidades ,dasygim, guiar
um sistema justo de distribuicdo de cuidados emd®alja que as
capacidades garantem as oportunidades e os funmen&os de

uma forma mais legitima.

2.2. Capacidades x Liberdades

Como foi argumentado no Capitulo 1, o enfoque das
capacidades tende a ser mais sensivel as desigdakdaxistentes,
jA que parte da situacdo de desigualdades pararohenar o que
venha a ser uma sociedade justa. Para essa pelgpectima
sociedade ¢é justa quando garante todas as capaesdad
fundamentais das pessoas em um patamar minimo (iNauss,
2000). Apenas por meio da promocao das capacidagesiemos
garantir uma amplitude maior de funcionamentos, iBmSsComo

oportunidades genuinamente iguais para todos.
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A triagem neonatal € uma acdo de saude que temeaepsao
de beneficiar pessoas que ainda nao possuem idafieiente para
ter suas proprias nocdes de vida boa, ou de escolheais
doutrinas abrangentes pretendem seguir. Nado sasqessiguais e
livres, por nao ter, ainda, as capacidades parataanTais
capacidades devem ser garantidas durante o seundet@mento. E
necessario definir, no entanto, quem deve ser opoasavel por
decisbes sobre seus funcionamentos e capacidadega¢ atinjam
a idade adulta.

No debate contratualista tradicional, os pais temda serem
as pessoas responsaveis pela criagcdo e decisdaoesobfuturo dos
filhos. As sociedades, na verdade, requerem qu@ais fagcam isso,
realizando interven¢gfes quando isso ndo ocorre. Apais €
garantida uma liberdade extensiva para perseguirmelhor de
acordo com suas visdes de mundo (Buchamraml., 2000). H4 uma
presuncdo em favor de nao interferéncia em relagéds pais, a qual
Buchanan et al (2000) chama de “flexibilidade codiam” (granted
leeway).

No entanto, se as sociedades justas sdo aquelasgguentem
o desenvolvimento das capacidades, é necessarionideém que
medida essas capacidades devem se adequar ou segarpativeis
com as visbes de mundo e vida boa dos pais. Apedar
flexibilidade concedida aos pais, as crian¢cas nd&oppiedades das
gquais os pais podem dispor como desejarem. Em ca®osisco para
as criangcas ha a possibilidade de intervencdo parte da
sociedade, mesmo que isso represente uma limitagoliberdades
dos pais. Determinar a prioridade das capacidadentm de
determinada sociedade requer decisfes importantedbres as
liberdades ja garantidas. E necessario definir adida em que as
liberdades individuais devem se estender sobre esspas que nao

podem decidir por si mesmas.
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2.2.1 As capacidades, a liberdade e o justo

A principal justificativa para a criacdo das criasg ser
delegada aos pais € a de que a crianc¢a, mais tavde,passar a
aceitar a acdo como para seu proprio bem, ou segendossar as
escolhas dos pais (Buchanat al., 2000). O processo de criacao
inevitavelmente influencia os valores morais que @®ssoas
aplicardao em suas vidas quando adultas. A insatibadas criancas
com a sua prépria criagcdo é um risco que temos qaEer, sempre
garantindo as capacidades para que elas possamr fage suas
escolhas, quando adultas. E apenas por um procegsdonteracio
com o ambiente que durante o desenvolvimento inflague uma
crianca vem a ter valores que utilizara para fageas escolhas.

De acordo com a perspectiva das capacidades, uncéedade
justa deve garantir todas as capacidades fundamerdas cidadaos
em um patamar minimo para que tenham uma vida digbantro
dessa perspectiva, a salde possui uwtatus especial, sendo
definida como uma capacidade fundamental, devenei garantida
com prioridade a todas as pessoas. Nesse sentidpgrantia plena
da capacidade da salude para todas as pessoas,cianglie o poder
dos pais sobre os filhos seja limitado. Nao deve s®erado, por
exemplo, que os pais deixem de vacinar os filhos,gue os prive
de tratamentos de salude que melhorariam a sua dadé de vida.
O enfoque das capacidades assim, no caso de crsggnuabmete as
liberdades das familias ao justo.

Dentro de uma familia, as pessoas geralmente es¢&o
posicdes desiguais de negociacao. Os filhos témtemypouca ou
guase nenhuma voz sobre suas proprias funcionakdacEm uma
sociedade que prima pela garantia das capacidaddsmite para a
liberdade dos pais em relacdo aos filhos é o pldesenvolvimento
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de suas capacidades. Os pais podem ensinar aososfilauas
doutrinas abrangentes, valores, sua nocdo de vide, bsuas
religides, dentre outros. No entanto, uma sociedfdsta ndo pode
tolerar gque as nocbes de vida boa dos pais limitemn
desenvolvimento pleno das capacidades dos filhos.

Na perspectiva das capacidades, é errado que os fexihem
substancialmente muitas oportunidades que iriam,odi¢ra forma,
estar disponiveis a suas criancas para impor swgma concepcao
de vida boa ou para dar continuidade a sua préompdéanunidade,
que € comprometida com uma concepc¢cdo de vida boBesse
sentido, Buchanan et al (2000) introduz a idéia ‘Goreito a um
futuro aberto” (right to an open future), que sust® que 0s pais
tém a responsabilidade de ajudar suas criancas rderaseu
crescimento até a fase adulta auxiliando-as no deskvimento de
sua capacidade de julgamento pratico e escolha rauti@a, e ainda
no desenvolvimento de ao menos uma quantidade nazloae
caracteristicas e capacidades necessarias paraéplasyr com a
escolha de um rol razoavel de diferentes planosvide disponiveis

aos membros dessa sociedade.
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Capitulo 3

3 — A Triagem Neonatal

As intervencdes com base na informacdo genética sao
gquestbes ignoradas pelo debate tradicional de pastiembora
ocorram com frequéncia no mundo sendo, inclusivapliementadas
como politicas publicas em varios paises. O debatebre
distribuicdo, que se ocupou tradicionalmente daisldw dos bens
sociais, € desafiado pelos avancos da medicina geaée pela
possibilidade da distribuicdo de recursos naturai@. desafio
deixou de ser apenas a correcao das diferencasseddaigualdades
entre pessoas ja formadas e existentes, por meiosidéemas de
distribuicdo justos. Com as novas possibilidadesidtervencédo da
medicina genética, as proprias caracteristicas dgodas dos
individuos passam a ser bens considerados na disit¢céo.

Segundo Allen Buchanan et al (2000), os modos de
intervencdo genética podem ser de dois tipos: aised¢ indiretos. A
intervencdo genética direta, como o proprio nome,dionsiste em
modificacdes realizadas diretamente na composic@&mnégica do
individuo, seja por meio da chamada terapia gemgtiona qual
genes saudaveis ou desejaveis sao inseridos dediEocélulas
somaticas e células germinais (germline cells), por meio de
cirurgia genética, na qual genes indesejaveis s&bineulados a
parar de funcionar, ou seja, sdo “desligados” (Baméan et al.
2000) (6). As intervencbes genéticas indiretas, para vez, nao
imprimem modificaces genéticas nos individuos. Na@dicionam
novos genes e nem desligam genes ativos. Esse dgpontervencao

consiste na chamada farmacologia genética e na c¢s®lede
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embrides com base na sua informacdo genética (Bmaheaet al.,
2000).

Essas formas de intervencdo, com excecdao da seledéo
embrides, estdo atualmente em fase de pesquisagseed, nao
configurando ainda um desafio prético para as tasrde justica. A
modificacdo direta da composicdo genética de umividuo e a
farmacologia genética sdo ainda horizontes de posisiades,
consistindo apenas em desafios tedricos para o telexistente.
Sua importancia, no entanto, dado o0 crescimento mesquisa
genética no mundo e na ampliacdo das fontes de nfthe@mento
dessas pesquisas, € notavel, especialmente se moesreque 0S
avancos tecnoldgicos entrem em consonancia comossipilidades
morais da sociedade, o que a experiéncia atual g tmostrado
como algo problematico.

No Brasil hda um exemplo de como o avanco de tecgode na
area da saude desacompanhado de reflexfes mordis gaEnjunto
da sociedade pode impossibilitar o beneficio de ofadaquela
tecnologia. Segundo Thomaz Rafael Gollop (2006), hdna
incongruéncia no pais no que se refere aos granaeancos da
medicina e exames pré-natais e a lentiddo da legi& no
acompanhamento desse processo. E possivel, por pbemque
anomalias fetais sejam diagnosticadas ainda no qulxi
gestacional, bem como serem realizadas orientacdée® o casal
acerca das doencas detectadas, mas o atendimemtoalise a isso,
ndo avancando no que concerne a decisdo do casahameter ou
ndo a gestacdo em curso (Gollop, 2006). Assim, mejecio da
informacdo pré-natal ndo se estende ao desejo dsalcade
interromper ou levar a termo a gestacao, ainda qudeto seja
incompativel com a vida extra-uterina.

Para além das formas diretas e indiretas de intecae
genética, essa dissertacdo trata de uma terceirtegoaia de

intervencdo, que envolve a aplicacdo do conhecimesbbre os
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genes ou a composicdo genética dos individuos semsua
modificacdo, farmacologia genética ou selecdo de befes
(Buchanan et al., 2000). Essa categoria consiste no uso da
informacao genética para prevenir ou melhorar daesngcom base
genética em um individuo j& existente. A principspressao dessa
categoria é a chamada triagem neonatal, que coasista
identificacdo de doencas genéticas graves, que agsintomaticas
na fase neonatal, a fim de alterar o curso da daeogm a adocéo

de cuidados precoces.

3.1.Doencas Genéticas e o individuo

As doencas genéticas, que sdo alvo da triagem ndnado
sdo doengcas comuns que podem acometer as pessoavaadade
de forma indiscriminada, seja por contagio ou partra influéncia
externa. Tais doencas sdo componentes genéticosindéviduo,
tendo sido geradas juntamente com todas as suasrasut
informacgbes genéticas, tais como: cor do cabelor dos olhos,
etc. Nao podem, com a tecnologia atual disponiveder
“desativadas”, ou combinadas com uma nova linhageen genes
sofrendo mutacdo, assim como a cor da pele do iitlio ndo pode
ainda ser alterada por intervencdo genética. Asndas geneéticas,
assim, compdem parte importante da formacédo dovmdiio.

O fato de a doenca compor o codigo genético da paess
imprime a ela algumas caracteristicas importantassna formacao.
Primeiramente, o corpo do individuo com uma doemgeaética, sob
o olhar médico, € um corpo que se confunde com @ppia doenca,
uma vez gue nado existe sem aquela marca genétipacdbca. A
doenca genética para a medicina ndo é um estadsad€e: o corpo
do individuo é doente. A doenca genética, para o saber médico,
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determina tanto o individuo doente quanto o seubtien de voz.
Ndo é a toa que os médicos, durante secOes de a@tlamento
genético, explicam aos pais da crianca doente gassim como 0S
genes do filho produzem a cor dos olhos, produzedeaordem que
0 acomete e que, assim como a cor dos olhos, naomudar. A
criancaé assim.

Essa medicalizacdo dos corpos com a marca genétiaa
doenca reproduz-se também no plano politico. Ha iasr
associacbes e grupos de pessoas que reconhecena adsutidade
na doenca e se juntam para lutar por direitos effpees para si e
seus iguais. No Brasil, ha inumeras associacO0espdssoas com
doencas genéticas, como a Associacdao de Anemiaifealne do
Estado de Sdo Paulo (AAFESP), ou a Associacdo Fetdnuricos
Homocistindricos do Parana. A existéncia de taiscadacdes € um
indicador importante de como as doencas genétigdsuenciam a
formacao do individuo.

Apesar da marca genética ora imutavel, muitas dasndas
genéticas que compdem o rol de doencas triadas spelaliticas
publicas de triagem em varios paises, se tratadas pmimeira
infancia, podem proporcionar ao individuo uma vidansiderada
normal. Da mesma forma, caso ndo sejam tratadaslepoconferir
ao individuo caracteristicas que irdo acompanh®to toda a vida.
A fenilcetondria, por exemplo, € uma doenga quesaado seja
tratada tdo logo a pessoa nasca, causa danos cesebretardo
mental e outras caracteristicas socialmente considas
desvantajosas. Dada a relagcdo intensa entre cowdigénética,
medicalizacdo e formacdo, € possivel afirmar quengtervencao
medica por meio da triagem é mais que um proceditaealinico
usual: € uma intervencao direta sobre a formacdao iddividuo

como pessoa.
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3.2.Distribuir bens naturais?

Como as teorias de justica tradicionalmente naotaram da
gquestdo da distribuicdo dos recursos naturais, tamdo-se a
distribuicdo de bens sociais de forma equitativa owe/
compensatdria, serd necessario visitar as justiinaes das
propostas de distribuicdo existentes a fim de invgar em que
medida tais teorias colocam barreiras ou requerenmairda que
indiretamente — a intervencdo genética para a gdaada justica.
Sera necessario analisar em que medida as analdsssprocessos
ndo genéticos de salude-doenca podem se estendematiga e em
gue medida bloqueiam essa extensao.

No debate existente sobre justica e saude, a saiéde
considerada uma questdo moral especial, uma vezsmeeauséncia
pode limitar as oportunidades existentes aos induwis (Daniels,
2008). Segundo Buchanan et al. (2000), ha trés dean
interpretagcbes alternativas da igualdade de opoidades que
podem ser distinguidas na literatura disponivel solustica: 1) a
chamada igualdade formal de oportunidades, que nleéée que a
igualdade de oportunidades requer a eliminacao derdiras legais
para as pessoas — visdo amplamente superada petpasnantacdes
da segunda visdo; 2) a visao que defende que hé&ltdpde de
oportunidades quando tanto as barreiras formais ngoa as
informais — como discriminacdo baseada em génemxgar classe,
etc. — sdo eliminadas; e 3) a visdo que diz quegaaldade de
oportunidades requer tanto as barreiras legais camf@rmais e,
ainda, esforcos para eliminar os efeitos da mé-sonta loteria
social.

A visdao dominante na filosofia politica contempoe@a é de
gque igualdade de oportunidades requer, pelo mero®liminacao
de ambas as discriminacdes legais e informais (Bunan et al,
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2000). Assim, merece destaque a terceira visao, goamescenta um
componente ao debate predominante: nao basta ebmimas
barreiras existentes, sdo necessarios esforcos mamabater os
efeitos causados pela ma-sorte ou pelas escolhassrieitas pelas
pessoas. Nessa visdo, ndo é justo que as pessoamvém situacao
de desigualdade como conseqUéncia de fatores s®csaibre o0s
guais ndo possuem controle, como a loteria socikassa visdo é
chamada por John Roemer (1998) de “a concepc¢ao ampo de
jogos nivelado” (level playing field conception).

Para Buchanan et al. (2000), ha duas razb6es pardefender
gue ndo é justo que as pessoas sofram as consetdgena loteria
social na reducdo de suas oportunidades. Cada uessak razdes
gera uma versao particular da concepcdao do campo jagos
nivelado. A primeira versao requer que algo sejaitde para
neutralizar os efeitos limitadores de oportunidadis ma sorte na
loteria social até onde essas limitacdes resulteos éfeitos em
curso de estruturas sociais injustas. Buchanan &t @000)
identifica essa versdo com a proposta rawlsianajdgtica, que
enfatiza as restricdes nas oportunidades geradars ipstitui¢cdes
sociais injustas, e ndo por desigualdades de rexsirsmaturais.

A segunda variacdo da concepcdo do campo de jageslado
€ a chamada visdo da sorte bruta, e € baseada naideracdo de
gue as pessoas nao devem ter menos oportunidadm® cesultado
de fatores que estdo além de seu controle, no gdendie ndo terem
sido escolhidas (Buchananet al., 2000). Nessa visao, as
oportunidades nao devem ser limitadas nem pelastitnigdes
sociais injustas como pela situacdo do individuo s@ciedade,
como ter nascido em uma familia pobre e nédo terotidelhores
oportunidades educacionais.

No que se referem a loteria social, as duas vessde campo
de jogos nivelado sdao muito préoximas, uma vez queesaciedades

conhecidas possuem um histérico de instituicdesiai®scinjustas.
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Mas no que se referem a loteria da natureza, assdwiades tem
implicacbes bastante diferentes (Buchanat al., 2000). Na
segunda, a visdo da sorte bruta, todos os efeitwsados que estédo
além da escolha ou do controle do individuo queluehciem suas
oportunidades devem ser objeto da justica. Issoresfere tanto as
condi¢cdes sociais que estdo além do controle dasspas como as
guestdes biologicas, ou naturais (Bucharstnal., 2000).

A visdo da sorte bruta se apdia na intuicdo comphatda por
muitas pessoas de que parece injusto que algundhamnmenos
oportunidades como resultado de fatores sobre oaiginédo tem
controle (Buchananret al.,, 2000). N&do se trata apenas de deéficits
naturais que nao foram fruto da escolha do indivvdiNo caso das
doencas genéticas, esses fatores podem impor mEsdisi severas
nas oportunidades. No caso da fenilcetonuria (PKuU®, se néo for
tratada, produz retardo mental, ou a doenca de $aghs, que traz
muito sofrimento e resulta inevitavelmente em momra primeira
infancia, a no¢cdo de que a nédo-intervencdo € imgubita ainda
mais evidente (Buchanaet al., 2000).

A perspectiva das capacidades € eminentemente wmad de
aplicacdo da visdo da sorte bruta. O enfoque dapaceades
introduz a idéia de que uma sociedade que ndo garamm patamar
minimo das capacidades para todas as pessoas, e Eer
considerada uma sociedade justa. Se for possiveterfaisso
lancando mao da distribuicdo de recursos naturdento quanto
melhor. O limite para as intervencfes genéticas, arxdoque das
capacidades, € a propria dignidade humana, o que sgtorna um
problema quando se trata da intervencao na evolugéodoencas
genéticas. Assim, as conseqUéncias da sorte brute mao
contribuam para a garantia das capacidades e, asairdignidade
humana, devem ser um foco primordial da justica.

A questdo nédo deve ser vista como uma classificaeaotre

vidas dignas e vidas nédo-dignas. Falar na gquestaoddgnidade
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humana e estabelecer as capacidades gque devemagantgdas nao
significa que pessoas com doencgas genéticas tenhamda menos
dignas do que as pessoas que nao possuem tais deeld@o ambas
as vidas igualmente dignas e ndo € disso que esganmnaentacdo se
trata. O fato é gue a medicina genética atualmedispbe de testes
simples que podem detectar essas doencas e realidarvencdes
gue possam garantir uma maior qualidade de vidaapaeus
portadores. A triagem neonatal, assim, € um novetrimmento da
medicina que promove a qualidade de vida das pess®ada um
passo adiante na garantia de suas capacidades.

A dignidade, assim, ndo estad na doenca ou na fdHk. Esta
na garantia de que nenhuma pessoa terd suas opdeadaes
reduzidas ou sofrer4d de doencas evitdveis quandevap recursos
ou instrumentos para preveni-los. Uma sociedade qé® lance
mao de todos os seus recursos disponiveis para anpcdo das
capacidades das pessoas nao pode ser consideradasomiedade
justa. E ndo se pode dizer que, em tal sociedadebase da
cooperacao social e da distribuicdo seja a dignedddmana. Para
a perspectiva das capacidades, assim, ao mesmodemgignidade
€ uma forma de status que qualifica e reflete aia¢tho de pessoas
cujas capacidades foram garantidas e promovidaslango de suas
vidas, & também a base e o fundamento de uma sadied
verdadeiramente justa.

Nem John Rawls (2000) e nem Norman Daniels (2008)
endossam a concepc¢cdo da sorte bruta. Como reprasead do
debate tradicional de justica, sua visdo de opordades iguais é
mais proxima da chamada variacdo da estrutura dodtdaconcepcao
do campo de jogos nivelados, apresentada aqui cansoa primeira
versdo. Para Daniels (2008), em sua extensédo daeidede Rawls no
gue se refere as oportunidades, a saude deve seangi@da para
possibilitar que as pessoas sejam participantes npse na

cooperacao social. Saude, para Daniels (2008), deer entendida
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como o funcionamento normal da espécie - estategtiente
falando - e doengca, como uma condicdo adversa desse
funcionamento.

Para Daniels, as doencas impedem o individuo de wsmar
competidor normal na cooperacdo social (Bucharsnal., 2000;
Daniels, 2008). A exigéncia de justica, assim, rdapenas de uma
competicdo justa, mas de manutencdo das pessoasgirpagd ao
funcionamento normal da espécie, 0 que as habiditaompetir sob
condicbdes justas (Buchanaet al., 2000). Nessa perspectiva, a
possibilidade de intervencdes diretas na loterianddureza ndo é
um requisito para a igualdade de oportunidades, @mbas doencas
genéticas possam ser grandes limitadoras de opodades.

Rawls e Daniels assumem que ha um fundo de desttatds
na distribuicdo das capacidades como efeito dariatela natureza.
Apenas com a eliminacdo das desigualdades na disicdo das
capacidades a igualdade de oportunidades pode asaegchances
verdadeiramente iguais de sucesso. Em uma matrmlsiana, a
distribuicdo desigual de capacidades é deixada dtga(Buchanan
et al.,, 2000). Assim, parece mais justo tomar a distrigho das
capacidades como questdo de justica, e ndo pardidésigualdade

em sua distribuicao.
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Concluséao

Nesta dissertacdo, assume-se que a saude possui uma
importancia moral singular, uma vez que podem autaenou
reduzir o espectro de oportunidades disponiveigassoas em uma
determinada sociedade, configurando-se como umastiace de
justica. E utilizada a compreensdo de Norman Dasidk que ao
garantir o funcionamento regular das pessoas e &éacdia de
patologias, garante-se que as pessoas tenham umelegaior de
possibilidades na vida, ou seja, contribui para eomocao das
oportunidades e as capacidades humanas.

Embora os avancos da medicina genética e a possiddle da
distribuicdo de recursos naturais sejam questdesplamente
ignoradas pelo debate tradicional sobre justica,eofoque das
capacidades mostrou-se uma perspectiva adequadaa par
incorporacdo e analise dessas novas tecnologias.céwtrario das
teorias tradicionais, a perspectiva das capacidadés parte de
uma situacdo onde as pessoas ja sdo livres e igud&ssa
perspectiva reconhece que o mundo é permeado pergdaldades,
tomando a liberdade e a igualdade como meta, namoc@onto de
partida. A triagem neonatal € uma acdo de preveng@osalude que
tem o objetivo de intervir no curso natural das doas genéticas
para promover o bem estar das pessoas. Tal integg&enpode ter
consequUéncias significativas para a vida e as pwosisiades de
funcionamento dessas pessoas, de forma que, emmalinstancia,
decidir sobre a necessidade da triagem neonatak@&ddr sobre as
capacidades dos individuos.

O enfoque das capacidades considera que uma sadeg@usta
€ aquela que garante um conjunto de capacidadesummpatamar
minimo a todas as pessoas. Nessa perspectiva, etivoj de uma
distribuicdo deve ser de garantir as capacidadesreguzir
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desvantagens que resultam de capacidades desigud&ssa
dissertacdo mostrou que, em uma sociedade justacapsacidades
devem ser o parametro para a distribuicdo dos gmryvide saude.
As definicbes biomédicas de doencas podem ser umarpatro
imperfeito para os servi¢cos que devem ser garargide pessoas. A
distingdo entre os servigos de provisdo necessarigdo-necesséaria
as pessoas, nao deve ser colocada entre tratameeto
aprimoramento, mas nos efeitos diretos que exercerdas
capacidades e nas oportunidades das pessoas. Angaradas
capacidades deve, assim, ser o parametro primorenalum sistema
de distribuicdo justo de cuidados em saude.

A garantia das capacidades deve, ainda, ser um mpat
para o funcionamento das criangas. A triagem neahaé um
servico destinado a criangcas, que ainda n&o poOSSULUAS
capacidades desenvolvidas e ndo podem decidir pors& se
desejam submeter-se ao exame e tratamentos. AseiBa decisao
cabe a uma terceira pessoa, gque geralmente sao as pu
familiares. Uma afirmacdo importante dessa dissgdtaé a de que,
em uma sociedade justa, as capacidades das criadeagm ser
garantidas mesmo que o0s meios para tal interfiraan nocao de
vida boa dos pais. Assim, a liberdade dos pais eshagdo aos
filhnos deve ser limitada quando as suas noc¢des id@a boa colocam
em risco o pleno desenvolvimento das capacidadesa&ncas.

A principal conclusdo da pesquisa realizada é a qe a
triagem neonatal € um novo instrumento da medicipara a
garantia das capacidades humanas. O enfoque dasccapdes
assume que as desigualdades resultantes da sonea bsdo uma
guestdo importante de justica e, caso haja tecni@®gue possam
corrigir tais desigualdades, estas devem ser uaidizs como
instrumentos para a garantia das capacidades. @alhimite para
as intervencdes genéticas dentro dessa perspecdivea dignidade
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humana, que deve ser o fundamento e o objetivo atkas as acbes
da sociedade em favor dos individuos.

E importante ressaltar que o debate realizado nietgnde
esgotar as questbes de justica que permeiam asilpidiskades de
acesso e intervencdo na informacdo genética. As ateas por
reconhecimento, por exemplo, ndo foram abordadadissertacao,
embora configurem questbes importantes de justiGaancas cujas
caracteristicas genéticas sejam consideradas inamdets para o
compartilhamento da identidade com sua familia e/oam sua
comunidade sdo uma demanda por reconhecimento. é&sesasos, as
criancas ndo devem ser submetidas a tratamentoordecntes de
triagem neonatal que possam reverter tais carastexas, ainda que
sejam consideradas socialmente desvantajosas.

Essa dissertacdo se prop0s a investigar como astgue da
triagem neonatal, que foi amplamente ignorada pedebate
tradicional sobre distribuicdo, pode ser analisadapartir das
teorias de justica existentes. Os fundamentos dasrids, no
entanto, ndao foram modificados, tendo sido apliceadoquestdo da
triagem neonatal tal como propostos originalmenAs. tecnologias
genéticas em um sentido mais amplo também né&o foodjeto de
analise. Uma revisdao dos fundamentos das teoriagudeéica e um
estudo sobre outras formas de intervencdo genéti@xssim, nao
foram abordados nessa dissertacdo, mas constitueantos

importantes para estudos futuros.
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