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Abstract The purpose of this article is to analyze the
dilemma of allocation of public funds to the health-
care of people with disabilities in Brazil from a bio-
ethical standpoint. The concept of disability and the
legal framework are presented; the question of bud-
getary constraints and theoretical bioethics refer-
ences about this issue are discussed; and the role of
Bioethics of Protection and Bioethics of Interven-
tion is stressed. It is concluded that, because of their
vulnerability, people with disabilities should be pro-
tected by the state and funds must be allocated to
guarantee their access to healthcare services. How-
ever, in spite of the existing legal basis, the actual
destination of public funds to people with disabilities
still depends on other factors, among others social
and political participation of the disabled persons
themselves in the negotiation of healthcare policies.
Key words Bioethics, Persons with disabilities,
Allocation of funds, Healthcare policies

Resumo O artigo propde reflexdes, a luz da bioéti-
ca, acerca do dilema da alocagdo de recursos publi-
cos para a assisténcia a satide das pessoas com defici-
éncia no Brasil. Para tanto, o conceito de deficiéncia
e 0 marco legal brasileiro de assisténcia as pessoas
com deficiéncia sdo apresentados; faz-se uma anéli-
se sobre a escassez de recursos; discutem-se referen-
ciais tedricos atinentes e destaca-se 0 aporte da bio-
ética de protecdo e da bioética de intervengdo. Con-
clui-se que, em razao de sua vulnerabilidade, as pes-
soas com deficiéncia devem ser protegidas pelo Esta-
do e recursos devem ser empregados para garantir
Seu acesso aos servicos de saude. Enfatiza-se, tam-
bém, que apesar da previsao legal ja existente, a efe-
tiva destinacéo de recursos depende de outros fato-
res, tais como a participagdo sociopolitica das pesso-
as com deficiéncia na “pactuacdo” das politicas de
saude.

Palavras-chave Bioética, Pessoas com deficiéncia,
Recursos em saude, Politicas de satde

31

JT1011L4V 09114V




w
N

Bernardes LCG etal.

Introducéao

Segundo a Organizagdo das Nagdes Unidas?, ha
cerca de 600 milhdes de pessoas com deficiéncia no
mundo, sendo que 80% vivem em paises em de-
senvolvimento. Estas pessoas estdo dentre as mais
estigmatizadas, mais pobres e que tém os niveis
mais baixos de escolaridade de todos os cidaddos
mundiais, caracterizando violagdo de direitos hu-
manos universais. No Brasil, dados do Censo De-
mografico de 20002 revelaram que 24,6 milhdes de
individuos se reconhecem com algum tipo de defi-
ciéncia, o que corresponde a 14,5% da populagdo.

E imprescindivel salientar que pessoas com de-
ficiéncia constituem um grupo heterogéneo que
reline, em uma mesma categoria, individuos com
varios tipos de deficiéncia fisica, sensorial, intelec-
tual e mental. Por conseguinte, as a¢des de saude
voltadas para esse segmento tém que considerar
um mosaico de diferentes necessidades. Mais do
que isso, cuidados e acompanhamento devem ser
iniciados precocemente, tdo logo seja diagnostica-
da alguma les@o potencialmente causadora de in-
capacidades. Do contrario, o desenvolvimento e a
qualidade de vida destas pessoas podem ficar irre-
paravelmente comprometidos, afetando sua inser-
¢do social, seja no mercado de trabalho, seja na
vida em comunidade. Evidentemente, tal perspec-
tiva de natureza preventiva e promocional esta con-
dicionada a alocagao de recursos, o que exige refle-
x0es e debates visando a fundamentacéo e ao pla-
nejamento de politicas pablicas neste setor.

Em bioética, concepg¢des como principialismo,
utilitarismo, bioética de protecdo e bioética de in-
tervencdo oferecem aportes para a andlise da situ-
acdo das minorias. Sendo assim, o presente traba-
Iho considera que essas correntes podem mediar a
abordagem de dilemas éticos suscitados pela assis-
téncia a pessoas com deficiéncia e propde focalizar
a problematica da alocacdo de recursos, que envol-
ve, de um lado, a escassez de insumos para atender
as crescentes demandas no campo em geral da sad-
de e, de outro lado, as necessidades especiais da-
queles acometidos por agravos incapacitantes.

Deficiénciae bioética

De fato, a evolugéo conceitual induzida pelas trans-
formacdes socio-historicas e culturais impds ajus-
tes continuos a compreensao sobre deficiéncia. His-
toricamente, as pessoas que possuiam algum tipo
de deficiéncia eram afastadas do convivio social e
as acOes direcionadas a esse grupo eram basica-
mente assistencialistas e engendradas por motiva-

¢éo religiosa ou caritativa. Esta situacéo ainda é
presente, mas vem se tornando menos frequente,
em parte, como resultado das atitudes e compor-
tamentos das préprias pessoas com deficiéncia. Ou
seja, identifica-se uma mudanga paradigmaticaem
que a visdo preconceituosa e excludente em relacdo
aos “deficientes” cede a percepgdo das competén-
cias e da participacdo social destas pessoas.

Também é importante assinalar que a nogéo de
deficiéncia pressupde uma multiplicidade de con-
ceitos, que se situam do plano técnico ao plano exis-
tencial, tais como: defeito, doenca, incapacidade, li-
mitacao, exclusdo e sofrimento, o que dificulta sua
delimitacéo precisa. Considerando tal dificuldade,
alguns autores® insistem na necessidade de se ava-
liar tanto fatores etiolégicos, patoldgicos e clinicos,
como também a experiéncia da deficiéncia em nivel
pessoal e coletivo (familia e comunidade). Sugerem
que a alteracdo da fungéo pessoal seja compreendi-
da da seguinte maneira: uma doenga ou agravo cau-
sa um defeito que gera uma incapacidade que se
traduz em uma deficiéncia com repercussdes psico-
I6gicas e sociais.

Outrossim, é relevante mencionar que, sob a
otica individual, existem pessoas com les6es que ndo
experimentam a deficiéncia, assim como existem
pessoas com expectativas de lesGes que se consi-
deram deficientes. Nesse sentido, a distin¢éo entre
lesdo e deficiéncia é crucial, pois a lesdo é uma expres-
sdo bioldgica isenta de sentido, ao passo que a defi-
ciéncia é um fendmeno socioldgico que se revela pe-
las inimeras barreiras sociais restritivas — por exem-
plo, baixa escolaridade e reduzida taxa de emprega-
bilidade — & expresséo das capacidades das pessoas
com deficiéncia. Desse ponto de vista, a experiéncia
da deficiéncia néo resulta de les6es, mas do ambien-
te social adverso a singularidade. Em outras pala-
vras, comumente tida como propriedade natural
do ser, a incapacidade é um produto social*.

Cabe ressaltar que o conceito de deficiéncia as-
sumido pelo Estado tem impacto direto na cons-
trucéo de politicas publicas de satde, pois é o prin-
cipal critério de inclusdo ou excluséo de beneficia-
rios dessas politicas. No caso do Brasil, o Decreto
n° 3.298, de 20/12/1999, definiu deficiéncia como
“toda perda ou anormalidade de uma estrutura
ou funcdo psicoldgica, fisioldgica ou anatdbmica que
gere incapacidade para o desempenho da ativida-
de, dentro do padrdo considerado normal para o
ser humano™.

Em sintese, é possivel depreender que, seja no
ambito privado, seja no &mbito coletivo, a defici-
éncia traz a tona muitos dilemas que requerem
analise bioética, como as praticas vinculadas a con-
textos culturais especificos, como o infanticidio de



criancas com deficiéncia em algumas comunida-
des indigenas no Brasil, passando pelo seu aban-
dono em paises da Africa, até o financiamento e a
implementacéo de politicas publicas.

Principialismo bioético

Na década de 1970, Beauchamp e Childress®
introduziram uma proposta tedrica em bioética,
posteriormente conhecida como principialismo,
que busca reunir em quatro principios universais
o ferramental basico para a discussao de dilemas
éticos: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia
e justica.

A primeira agdo organizada que resgata a auto-
nomia das pessoas com deficiéncia foi o Movimen-
to de Vida Independente, surgido em Berkeley, Ca-
liférnia, na década de 1960. Um dos principios do
movimento era afirmar a capacidade da pessoa com
deficiéncia em administrar a sua vida como qual-
quer outra pessoa, tomar decisdes, se fazer repre-
sentar e ter voz prépria nas questdes que Ihe dizem
respeito e que se relacionam aos seus interesses. Esse
movimento, portanto, é anterior a publicagdo por
Potter” de seu livro Bioethics: brigde to the future,
considerado marco inicial da bioética como campo
do conhecimento, e também precede o trabalho
desenvolvido por Beauchamp e Childress®.

De acordo com o principialismo, o respeito a
autonomia implica reconhecer a capacidade de
autogoverno da pessoa (compreensdo, raciocinio,
deliberagdo e escolha independentes). A acdo au-
tdnoma deve ser intencional, com entendimento e
sem influéncias controladoras que determinem sua
forma de agir. Nesse sentido, as pessoas com defi-
ciéncia estdo potencialmente sob risco de ter sua
autonomia cerceada, pois a deficiéncia é comumen-
te confundida com incapacidade de julgamento e
deciséo, gerando nas pessoas ndo deficientes a pre-
missa paternalista de tomar decisfes que a pessoa
com deficiéncia seria capaz de realizar por si mes-
ma. Embora a lesdo possa gerar algum tipo de
incapacidade, isso nédo significa necessariamente
prejuizo no julgamento ou na habilidade de deci-
dir. Uma nogdo deturpada da autonomia em con-
digBes de deficiéncia acaba por chancelar tratamen-
to superprotetor, infantilizador e autoritario por
parte de profissionais de satide, cuidadores e fami-
liares. Muitas vezes, cria-se uma relagdo na qual a
pessoa com deficiéncia é o pélo fragil e o ndo-defi-
ciente passa a agir como fonte de poder.

Muitos daqueles que adotam esta postura pa-
ternalista argumentam que estdo aplicando o prin-
cipio da beneficéncia, que, de acordo com Beau-
champ e Childress®, significa buscar fazer o bem.

Entretanto, diversas pesquisas sobre comunicagdo
em salde apontam as limitacOes e eventuais preju-
izos de uma interagdo profissional-paciente em que
apenas o conhecimento técnico é legitimado, em
detrimento de outras fontes de informacéo, para
sustentar e orientar as préaticas assistenciais®®.

A ndo-maleficéncia significa néo infligir danos
intencionalmente e também evitar que eles venham
a ocorrer. Segundo este principio, tanto o diagnos-
tico da deficiéncia quanto os cuidados especificos
devem ocorrer precocemente para assegurar o de-
senvolvimento global da crianca e de pessoas com
alguma leséo potencialmente causadora de defici-
éncia. O diagndstico precoce da deficiéncia auditi-
va, por exemplo, possibilita intervengdo imediata,
oferecendo condi¢des para o desenvolvimento psi-
colégico, educacional e social, favorecendo um
prognostico mais favoravel.

Na atencdo a saude, o principio da justica esta
fortemente relacionado a justica distributiva, isto
é, a responsabilidade da sociedade em distribuir
equitativamente as cargas e os beneficios do cuida-
do com a salde®. A “igualdade para todos” é algo
comumente apregoado pelos governos, embora
raras sejam as situagfes nas quais se possa real-
mente definir de qual tipo de igualdade esta se fa-
lando. Devido a diversidade humana, é extrema-
mente dificil estabelecer critérios justos para distri-
buicdo igualitaria de bens primarios e de oportu-
nidades. As desigualdades motivam a busca por
justica e o fato de alguns possuirem muito pouco
enquanto outros tém muitos bens gera preocupa-
¢Oes morais por maior equidade!.

O direito a saide como um direito humano
basico é questionado por alguns autores, como
Engelhardt®?, tedrico estadunidense, que alude a
dois tipos de “loteria” aos quais os individuos es-
tdo expostos: a loteria natural e a loteria social. A
loteria natural € uma expresséo usada para identi-
ficar diferencas na sorte resultantes de forgas na-
turais: alguns nascem com saude, outros com gra-
ves enfermidades e deformidades. Assim, aqueles
que ganham na loteria natural ndo precisardo de
assisténcia a satde durante a maior parte de sua
vida. Ja a loteria social expressa mudancas na sorte
ocasionadas pela acdo de pessoas. Para Engelhar-
dt'2, a loteria natural cria desigualdades e coloca 0s
individuos em desvantagem, sem criar a obriga-
¢do moral secular direta de ajudar aqueles que tém
necessidades fazendo uso da forga do Estado para
a redistribuicdo de energias e recursos privados.

Em contraste a tal posicionamento, vérios au-
tores defendem maior acdo estatal para a diminui-
cdo das desigualdades sociais, inclusive no acesso a
servigos de satide. Segundo Sgreccia®®, o Estado deve
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se colocar em uma perspectiva de subsidiariedade
em relacdo aos menos favorecidos. Entretanto, em
um contexto de burocratizacdo e busca de eficién-
cia, é freqliente a opgdo por uma solugdo descom-
promissada, como a concessdo de algum tipo de
“ajuda-subsidio” ou simplesmente a instituciona-
lizagdo das pessoas que tém deficiéncia em vez de
se oferecer recursos e meios que propiciem, tanto
quanto possivel, autogestdo e inclusdo social.

Bioética de protecdo

De modo semelhante, a bioética de protecdo**®,
gerada na América Latina e pensada para a realida-
de dos paises da regido, defende o Estado como
protetor dos mais vulneraveis. Basicamente, trata-
se de uma ética da assimetria, na qual ha dois pdlos
diferentes: um fraco, que necessita de apoio, incapaz
de enfrentar a vida sem ajuda, e outro com poder e
energia suficientes para repartir e assumir a respon-
sabilidade de cuidar do fraco. Além de assimétrica, a
ética da protecdo € também coletiva, e 0 Gnico ente
politico capaz de assumir funcGes de prote¢do cole-
tiva é o Estado. Retomando Kottow?¢, é possivel re-
forgar que A ética de protecdo é por antonomasia
uma ética da assimetria, assim como o é, embora em
outro sentido, a ética da libertagao. A figura moral da
protecéo se compde de uma instancia forte — o pai, 0
Estado — e outra fraca que tem que ser protegida — 0s
enfermos, os pobres, os discriminados, os débeis.

Para a ética da protecéo, a justica, que € univer-
sal, deve ser aplicada as necessidades especificas
dos mais susceptiveis, focalizando as a¢des sociais
a favor dos mais necessitados. Isto significa assu-
mir que aqueles que tém menos recursos deverdo
receber mais protecdo do Estado. Uma de suas pro-
posicdes é a possibilidade de impor restrigdes a
autonomia em certas condig@es. Logo, um pro-
grama publico de satde podera ser imposto com
sacrificio parcial da autonomia pessoal, se as con-
seqiiéncias desse programa se mostrarem compro-
vadamente efetivas em prol do bem comum da
populacdo. N&o se trata de totalitarismo, mas da
restricdo de certos aspectos da autonomia que
possam interferir no programa sanitario. Este é o
caso das campanhas de vacinacdo em massa.

Bioética de intervencdo

Também de origem latino-americana, a bioéti-
ca de intervencdo amplia a questéo da justica para
um enfoque global, introduzindo na discusséo as
diferengas econdmicas e sociais entre paises “cen-
trais” e “periféricos” Ela esta alicercada no concei-
to de equidade, compreendido como a busca em

se “tratar desigualmente os desiguais”, em defesa
dos interesses e direitos histdricos das popula¢des
dos “paises periféricos” Nesse sentido, esse mode-
lo tedrico propde a analise de dilemas tais como
autonomia versus justica/equiidade; beneficios in-
dividuais versus beneficios coletivos; individualis-
mo versus solidariedade?’.

O principio de utilidade, inicialmente descrito (em
1768) por Bentham?8, é um dos referenciais tedricos
da bioética de intervencdo. Ele pode ser entendido
como aquele principio que aprova ou desaprova
qualquer agdo, segundo a tendéncia de aumentar ou
de diminuir a felicidade da pessoa cujo interesse esta
em jogo. Uma medida de governo esta em confor-
midade com o principio da utilidade quando a ten-
déncia que tem de propiciar a felicidade for maior
que qualquer tendéncia no sentido de diminui-la.

De acordo com esse referencial, levando-se em
conta a escassez de recursos disponiveis, a tomada
de deciséo na esfera publica e coletiva deve priori-
zar 0 maior nimero de pessoas, durante 0 maior
espaco de tempo possivel, almejando as melhores
conseqliéncias, mesmo que em prejuizo de certas
situaces individuais, com algumas excegdes pon-
tuais®®. Dessa forma, resguardados os direitos hu-
manos, o bem-estar da maioria é o fator determi-
nante da alocagdo de recursos publicos.

Recursos em saude e eqliidade

Em saulde, politicas publicas promovem equidade
ao transferir recursos de contextos mais abastados
para 0s mais carentes. Porém, como esclarece Sti-
glitz®, no alcance desta meta interpde-se um confli-
to entre eficiéncia e eqiiidade das politicas de bem-
estar social em uma economia de mercado. Ou seja,
a manutencao da eficiéncia é importante para o
crescimento econdmico dos paises e a melhoria das
condigdes de vida de seus cidaddos depende de quao
eficientemente a economia operaaumentando a ren-
da nacional. Em geral, para se alcangar uma maior
equidade, pode ser necessario que algum montante
de eficiéncia tenha que ser sacrificado. Portanto, cabe
a sociedade definir, em relagéo as politicas de distri-
buicdo de renda e a alocacdo de recursos, quanto
deverd ser transferido dos mais ricos para 0s mais
pobres e do quanto de eficiéncia ela esta disposta a
abrir mao. Dessa forma, ao se promover equidade,
é necessario considerar a perda de eficiéncia envolvi-
da no processo e buscar mecanismos que facilitem
sua insercdo na agenda governamental e neutrali-
zem as mais diversas resisténcias.

Vérios fatores se opdem a eqlidade. Um deles
é o fato de que grupos com maior poder de pres-



sd0 e negociagdo na arena decisOria serdo 0s maio-
res prejudicados com a implementacédo de politi-
cas redistributivas. Outro fator que merece desta-
que é que este modelo econdmico mostra-se per-
versamente excludente em relagdo as pessoas com
deficiéncia. Em geral, os investimentos necessarios
para inclui-las na forga de trabalho de um pais é
erroneamente visto como economicamente invia-
vel. Muitas vezes, a cultura da discriminagdo con-
funde capacidade diferenciada com ineficiéncia.

Segundo Abberley*, em um sistema capitalista,
acumulam-se as contradi¢fes em torno da defici-
éncia. De um lado, atribui-se improdutividade a
esse grupo de pessoas em razdo da deficiéncia e, de
outro, considera-se fundamental torna-las produ-
tivas para manter a eficiéncia do sistema, mas caso
iSso ndo se mostre economicamente viavel, busca-
se reduzir ao maximo a interrup¢éo na acumula-
¢do de capital e persistir na maximizagdo dos lu-
cros, em detrimento da inclusdo social.

Quanto a sociedade brasileira, é possivel intro-
duzir o problema da alocagdo de recursos para a
saude partindo dos conceitos de igualdade e justica
tal como propde Amartya Sen®. Apoiados nesse au-
tor, Gongalves et al.?2 qualificam como iniquas as
desigualdades entre ricos e pobres na satide, pois s&o
desigualdades injustas e ndo inerentes aos seres hu-
manos. No Brasil, as persistentes desigualdades, no
que tangem aos direitos humanos fundamentais,
exibem a distancia entre o que estabelece o texto cons-
titucional e seu cumprimento efetivo e justo.

Legislacdo brasileira e politica nacional
para a pessoa com deficiéncia

Inegavelmente, a Constituicdo de 1988 trouxe avan-
¢os em relacdo as questdes sociais, de garantia de
direitos e de cidadania?. Todavia, no que se refere as
pessoas com deficiéncia, as decisdes foram remeti-
das a regulamentagdo posterior e, ainda que 0 mar-
co legal tenha formalizado direitos basicos e essenci-
ais, mantiveram-se idéias de carater assistencialista
— as quais ja estavam cristalizadas na sociedade — e
que constituem entrave ao processo de incluséo so-
cial e participacdo no desenvolvimento do pais®.

Chama atencdo que, no texto constitucional,
ao se tratar da Saude, utiliza-se somente a expres-
s80 “recuperacdo”, citada no artigo 196, a qual pode
estar ou ndo associada ao atendimento integral
dos cidaddos com deficiéncia, e apenas na se¢do da
Assisténcia Social, artigo 203, é que surgem os ter-
mos “habilitacdo”, “reabilitacdo” e “promocdo” de
sua integragdo a vida comunitaria®.

A Lei Organica da Saude (Lei n° 8.080/90) dita

as caracteristicas do Sistema Unico de Sadde (SUS),
em especial o carater de acesso universal, com ges-
tdo descentralizada®. Esta lei ndo trata de qual-
quer atencédo especializada a saide daqueles que
apresentam deficiéncia. Por seu turno, a Lei Orga-
nica da Assisténcia Social (Lei n®8.742/93) regula-
menta as agdes relativas ao atendimento de habili-
tacdo e reabilitacdo, tendo como publico-alvo fa-
milias com renda inferior a meio salario minimo?.
Também trata do beneficio assistencial ndo-con-
tributivo destinado as pessoas que tenham defici-
éncia severa a ponto de incapacita-las para a vida
independente e para o trabalho, se a renda familiar
per capita for inferior a um quarto do salario mi-
nimo — o Beneficio de Prestacdo Continuada?.

ALein°©7.853/89° e 0 Decreto n°®3.298/99° corres-
pondem aos principais documentos normativos
garantidores da cidadania das pessoas com defici-
éncia. Os principios, as diretrizes, 0s objetivos e 0s
instrumentos da Politica Nacional para Integragao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia tratam da acéo
governamental e das responsabilidades de cada se-
tor, determinando pleno acesso a saude, a educa-
¢do, a habilitagdo e reabilitacdo profissionais, ao
trabalho, a cultura, ao desporto, ao turismo e ao
lazer, bem como de normas gerais de acessibilidade
nos espacos fisicos, nos transportes, na comunica-
¢édo e informagdo e no que tange as ajudas técnicas.

As Leis n° 10.048% e n°10.098%, ambas de 2000,
estabelecem as normas gerais e critérios basicos
para a promocao da acessibilidade das pessoas com
deficiéncia ou com mobilidade reduzida. Essas leis
foram regulamentadas pelo Decreto n®5.296/2004°,
que disp8e sobre o atendimento prioritario a pes-
soas com deficiéncia, trata da implementagdo da
acessibilidade arquitet6nica e urbanistica, do aces-
S0 a0s meios de transporte, do acesso a informa-
¢do e acomunicagdo, da tecnologia assistiva e esta-
belece o Programa Nacional de Acessibilidade e o
Comité de Ajudas Técnicas.

Entendendo, portanto, que a Constituicéo Fe-
deral ndo mencionou claramente as responsabili-
dades do setor da satide no tocante ao publico de
pessoas com deficiéncia, tanto a Lei n® 7.853/89°
como o Decreto n® 3.298/99° estabeleceram exten-
sa relacdo de obrigacGes para o setor publico de
satde. Assim a lei determina acOes preventivas, de
diagndstico e encaminhamento precoce para tra-
tamento; programas especificos de prevencdo de
acidentes; criacdo de redes de servigos especializa-
dos em reabilitacdo e habilitacdo, garantia de aces-
S0 aos estabelecimentos de saude, pablicos e pri-
vados, recebendo tratamento adequado, garantia
de atendimento domiciliar de salide para pessoa
com deficiéncia grave e programas de satde de-
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senvolvidos com a participacdo da comunidade
para estimular a integracdo social do grupo.

Ja no decreto de regulamentacéo, além de to-
das as determinagdes citadas, sdo introduzidos ar-
tigos detalhando conceitos e agdes a serem imple-
mentadas, constituindo-se numa politica geral de
assisténcia integral & satde e reabilitagéo, da qual
também fazem parte a dispensacéo de orteses, pro-
teses, bolsas coletoras e todas as demais ajudas
técnicas e medicamentos. Acrescenta-se ainda a re-
alizacdo de estudos epidemiolégicos para produ-
zir informacdo acerca da ocorréncia de deficiéncias
e incapacidades, com vistas a subsidiar a tomada
de decis&o.

Mais recentemente, a politica nacional de sad-
de para as pessoas com deficiéncia, aprovada no
Conselho Nacional de Satde e publicada pelo Mi-
nistério da Saude na Portaria n° 10.060/2002%, trou-
xe 0 detalhamento para as a¢Oes tanto no Sistema
Unico de Satde e nas diversas instancias governa-
mentais, como nas relagdes intersetoriais e nas de
parceria com as organizagfes ndo-governamen-
tais da sociedade. A proposi¢do central desta poli-
tica é “reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia
na sua capacidade funcional e no desempenho
humano — de modo a contribuir para a sua inclu-
sdo plena em todas as esferas da vida social” — e
“proteger a salde deste segmento populacional,
bem como prevenir agravos que determinem o
aparecimento de deficiéncias”.

Particularmente refletindo sobre disponibilida-
de de recursos, é interessante citar mais dois arti-
gos da Constitui¢do Federal®. O artigo 23, inciso
I1, que estabelece competéncia comum da Uniéo,
dos estados, do Distrito Federal e dos municipios
“paracuidar da saude e assisténcia publica, da pro-
tecdo e garantia das pessoas portadoras de deficién-
cia” e o artigo 24, inciso XIV, o qual assevera que
compete a todos os niveis da organizacdo do Esta-
do legislar concorrentemente sobre “a protegdo e
integracdo social das pessoas com deficiéncia”.
Ambos o0s artigos ressaltam o carater intergover-
namental e integrador das medidas adotadas pelo
poder publico e também evidenciam que ter com-
peténcia pressupde aportar recursos oriundos das
receitas arrecadadas em cada nivel de governo®.

Alocacdo de recursos para a assisténcia
asaude das pessoas com deficiéncia

Conforme anteriormente apresentado, em relacdo
ao marco legal brasileiro, ndo ha davida que dispo-
sitivos constitucionais e infraconstitucionais, ape-
sar de sua apresentagdo fragmentada, visam a pro-

teger os direitos fundamentais da pessoa com defi-
ciéncia, entendendo o direito de acesso aos servicos
de satide como um direito fundamental. Esse posi-
cionamento é respaldado por documentos inter-
nacionais de protecéo aos direitos humanos, como
a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, homologada pela Unesco? em 2005, e a
Convengdo sobre os Direitos da Pessoa com Defi-
ciéncia, adotada pela ONU? em 2006. O primeiro
documento ja foi assinado pelo Brasil e 0 segundo,
de caréater vinculante, encontra-se em analise no
Congresso Nacional com vistas a sua ratificagdo
com equivaléncia a emenda constitucional. A Con-
vencdo da ONU? imputa obriga¢bes aos Estados-
Parte de carater moral, ético, politico e econémico,
que se encontram, dentre outros, nos artigos da
saude e da reabilitagdo do publico destinatario.

Ao longo do tempo, a agenda governamental
brasileira ndo tem contemplado suficientemente as
questBes da pessoa com deficiéncia. Em setembro
de 2007, o governo federal langou o Programa de
Direitos de Cidadania das Pessoas com Deficiéncia
que corresponde a uma série de medidas voltadas
para esse segmento, com maior aporte de recursos
financeiros, o que denota maior visibilidade do tema
na arena decisoria. Entretanto, apesar de positivas,
em geral as medidas anunciadas estdo mais direcio-
nadas a execugdo e ao aceleramento de itens ja pre-
vistos pelo dispositivo legal e em programas de go-
verno. Isto mostra que é preciso mais articulagao
para que leis e medidas sejam instrumentos efetivos
de mudanga social.

Vale esclarecer que, a partir dessa recente agen-
da, a politica de satde do segmento sera introduzi-
da no Pacto pela Satde, importante instrumento
de priorizacéo e pactuacdo/negociacéo de recursos
no ambito tripartite. Constatada a demanda repri-
mida de cerca de 1.042.000 pessoas por concessao
de Orteses e proteses (tecnologias assistivas), a agdo
foi considerada prioritéria e faz parte do Progra-
ma, no qual estdo destinados, até 2010, recursos
adicionais de R$ 680.000.000,00.

As pessoas com deficiéncia no Brasil encon-
tram-se inseridas em um contexto social bastante
diverso daquelas que vivem em paises desenvolvi-
dos. Por essa razdo, as reflexdes bioéticas acerca da
alocacdo de recursos para esse grupo devem se
pautar pela discussdo tedrica desenvolvida na
América Latina em meio aos seus contrastes e pe-
culiaridades.

A bioética anglo-saxdnica, centrada em confli-
tos individuais e permeada pela preponderéncia
do principio da autonomia sobre o principio da
justica, ndo parece plenamente apta a traduzir a
realidade social dos paises latino-americanos. Mas,



segundo Kottow?, a bioética latino-americana néo
pode descartar completamente o discurso hege-
monico vindo de fora, sob pena de ficar desconec-
tada dos centros de decisdo e vulneréavel aos emba-
tes que ameagam o bem comum, especialmente
dos vulneraveis. No entanto, é necessario desen-
volver um discurso préprio que reflita sobre as
préticas de salide, em especial as publicas, e forne-
¢a orientacdo quanto a tomada de decisdo.

A bioética de protecdo respalda a alocacéo de
recursos para os vulneraveis. Para Kottow?, o seu
conceito de vulnerabilidade, bem como o de sus-
ceptibilidade formulado por O’Neill?® ou de inca-
pability proposto por Sen?, ttm em comum o fato
de designarem a sociedade o dever de protecao, exer-
cido por meio de instituicOes e praticas especifica-
mente projetadas para atenuar, reduzir e, se possi-
vel, eliminar incapacidades. A protecdo, portanto,
poderia ser considerada como um principio bioéti-
co, fundamentado na responsabilidade da socieda-
de em proteger os suscetiveis e incapacitados. Ao
Estado cabe, portanto, o papel de protetor das pes-
soas com deficiéncia, especialmente daquelas em
situagdo de pobreza, dada a situa¢do de duplo risco
social em que se encontram. Diante dessa assertiva,
deve-se lembrar o posicionamento de Engelhardt'?,
para quem, em razdo de nossas limita¢cdes morais
seculares, ndo se pode aceitar a uniformidade de
pacotes basicos de assisténcia a satide. Para ele, deve
ser respeitado o principio do consentimento e a as-
sisténcia a salde obedecer a maxima: “Dé aqueles
que precisam ou desejam assisténcia a salide aquela
pela qual ele, vocés e outros estejam dispostos a
pagar ou oferecer gratuitamente” Ora, essa Visdo
conflitante com a ética de protecdo foi enfrentada,
no Brasil, por meio de leis que, como demonstrado
anteriormente, garantiram as pessoas com defici-
éncia 0 acesso universal aos servi¢os de salde, a
integralidade e & igualdade na assisténcia.

Mas, é admissivel cogitar que, como o Brasil
vive em uma economia de mercado, a deciséo por
maior equidade possa gerar uma diminuicdo de
eficiéncia em sua economia, o que afetaria a todos.
Contudo, segundo Oliveira®, a possibilidade de
financiar oportunidades sociais — politicas epide-
mioldgicas, servigos de salde, facilidades educaci-
onais — é surpreendentemente possivel em paises
pobres. Em sintese, a realizacdo e a execucdo de um
programa adequado de oportunidades sociais es-
tdo muito mais relacionadas a opg¢des valorativas
do que a riqueza do pais. Ou seja, na esfera dos
servigos publicos em salde, néo se pode aceitar o
discurso que apregoa a falta de opgdo governa-
mental decorrente da escassez de recursos.

Consideracdes finais

No cenério brasileiro, destacam-se 0s avancos na
esfera da legislacdo vigente; contudo, tais iniciati-
vas ndo asseguram que de fato os cidadaos estdo
protegidos. Merecem melhor andlise outros ele-
mentos que interferem na destinagdo de recursos
publicos para a assisténcia a saide: o papel da eco-
nomia de mercado e a insuficiéncia do orgamento
do Estado.

Outrossim, carecem de mais exame 0s interes-
ses de grupos influentes sobre a tomada de decisdo
dos police-makers, sobretudo no que se refere a es-
colha das prioridades para recebimento de recur-
s0s. Ainda nesse nivel, é valido ponderar que cada
Vez mais novos atores sociais alteram o jogo de
forgas hegemonicas, a exemplo da atuacéo de gru-
pos organizados que reinem pessoas com defici-
éncia e seus conselhos de defesa de direitos. Indubi-
tavelmente, também devem participar dessa mu-
danca representantes politicos e lideres governamen-
tais, cujaemancipacéo e legitimidade sdo condic¢oes
primordiais para o enfrentamento das partilhas de
recursos sanitarios.

Em sintese, 0 enfoque bioético constitui contri-
buicéo significativa para reflexdes sobre alocacéo de
recursos no setor da assisténcia a satide das pessoas
com deficiéncia. Notadamente, a bioética ou o prin-
cipio da protecdo e a bioética de intervencdo indi-
cam a preméncia de atitudes politicas e podem mi-
nimizar a fragilidade dos oprimidos e excluidos, na
medida em que balizam andlises e debates em prol
de ferramentas de acéo social mais equanimes e jus-
tas. E mister também n&o esquecer que, com o en-
velhecimento acentuado e acelerado da populagédo
brasileira, limitagGes fisicas e psiquicas severas cer-
tamente atingirdo um contingente cada vez maior
de cidadéos, tornando inadiével este debate ético.
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