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RESUMO

A discussao sobre a “qualidade da vida” € um dos temas marcantes do
nosso tempo, provocando reflexdes de natureza teérica e também influindo
sobre decisdes de ordem pratica. A prépria nogao de “qualidade da vida” tem
sido objeto de muitas polémicas, que ganham complexidade quando no to-
cante a vida se procura estabelecer a melhor relagao quantidade-qualidade.
E preferivel proporcionar maior quantidade de vida, ou seja, vida mais lon-
ga, independentemente da qualidade, ou serd melhor abreviar a duragao da
vida se a qualidade for inferior? Essas questdes, ja suscitadas sob a pers-
pectiva do “dilema médico”, ganharam enorme importancia pela influéncia
que exercem hoje sobre as decis6es no ambito da saude publica e sobre a
definicao e implementagao de politicas publicas. “A saude é direito de todos
e dever do Estado”, mas os recursos disponiveis para os cuidados de saude
séo limitados e muitos deverao ser excluidos: qual o critério para escolher
os beneficiarios? Para os moralistas “utilitaristas” os critérios predominantes
devem ser de ordem pratica, ao passo que os deontologistas tém uma no-
¢ao de “dever ético” que se sobrepde a consideragées de conveniéncia. Pe-
rante questdes como a legalizagao do aborto e da eutanasia, como também
na definig,éo das politicas de saude, sera possivel a conciliagao dessas cor-
rentes? E possivel falar-se numa “convergéncia” dessas moralidades? Sem
qualquer duvida, a discussao do tema é necessaria.
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ABSTRACT

Discussion around “quality of life” is one of the most remarkable the-
mes nowadays, occasioning theoretical reflections and also influencing prac-
tical decisions. The very notion of “quality of life” has been figuring as a pole-
mical subject, the most complex arguments arising whenever the best relati-
onship quantity-quality is sought as concerned to life. Is it preferrable to pro-
vide more quantity of life, i.e., longer life, regardless of quality, or is it better
to abbreviate life span if its quality is worse? These questions, already raised
under the perspective of “medical dilemma”, became relevant to a very great
extent for their influence on decisions involving public health and public poli-
cies definition and implementation. “Health is a right of all and a duty of the
State”, but healthcare available resources are limited and many shall be ex-
cluded: which is the criterion to choose the ones to benefit? For “utilitarian”
moralists, practical criteria must prevail, while deontologists support a con-
cept of “ethical duty” over convenience consideration. Is it possible for these
trends to conciliate when faced with such questions as legalizing (or not)
abortion and euthanasia, or in the health policy decision-making process? Is
it possible to conceive a convergence of these moralities? Undoubtedly, the
theme requires further discussion.
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A nogao de “qualidade da vida” esta no ar. As reflexdes que seguem
abordam a questao sob o enfoque medico (“health-related quality of life”:
H.Q.L.) “saude relacionada com a qualidade de vida: H.Q.L.”. Um exemplo,
no tratamento de doengas crbnicas, nao é mais suficiente provar que uma
terapéutica nova é eficaz e desprovida de toxicidade. E preciso comprovar
que comparando a eficacia e toxicidade aquelas do tratamento padrao, o
novo tratamento propicia aos doentes uma melhor qualidade de vida. Assim
a hipertensao (H.T.A.) é facilmente controlada por toda espécie de medica-
mentos pouco téxicos nas doses eficazes, mas seus efeitos colaterais (pesa-
delos, diminuigao de desempenho sexual, estado depressivo) sao frequente-
mente mal suportados, provocando abandono do tratamento. Grandes es-
forcos foram despendidos ha dez anos (ex. 11), com a ajuda da industria
farmacéutica, para descobrir quais sao os esquemas terapéuticos que tra-
tam da hipertensao de forma tecnicamente satisfatéria, sem deteriorar a qua-
lidade de vida.

Observaremos, para comegar, que fazer intervir as consideragdes de
quantidade-qualidade de vida para ajudar a resolver um “dilema” médico
ndo é uma novidade. O que é relativamente novo nas nossas sociedades
democréticas é o esforgo feito para tornar essas consideragdes explicitas,
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invoca-las publicamente, justificar as escolhas que somos obrigados a fazer,
raciocinando sobre o numero e o valor dos anos de vida “ganhos” de acordo
com as estratégias terapéuticas. Nem todos gostam desse tipo de calculo.
Esquematicamente, a aversao por argumentos do tipo quantidade-qualidade
da vida demonstram uma preferéncia pelas teorias morais de inspiragao deon-
tolégica (moral do dever), enquanto o recurso a esse tipo de argumento de-
nota uma preferéncia pelas teorias de inspiragao utilitarista (moral teleolégi-
ca: moral do bem e da felicidade). Seguiremos, para comegar, as utilitaris-
tas, definindo a agao boa, ou a decisao ética, como aquela que maximiza
uma quantidade ponderada por uma qualidade. Demonstraremos que, lan-
¢ando-se diretamente na via da racionalidade calculadora, os tedricos da
linha utilitarista puseram em evidéncia os paradoxos e as aporias aos quais
ela leva, no dominio da saude como em outros. Seus ardores racionais ten-
do sido temperados de ceticismo. Alcangaremos, entdo, os detentores da
posi¢ao deontoldgica, colocando um principio do carater “sagrado” da vida
humana, que exclui absolutamente o calculo de que uma vida tem mais ou
menos valor que outra. Veremos que, de fato, por compaixao ou realismo,
os partidarios do respeito “absoluto” tém sempre sub-repticiamente reintro-
duzido na pratica as nuances relativas, que eles recusam teoricamente. Se,
de fato, cada um acaba por se aproximar da solugao do outro, é verdade que
se tem duas maneiras diferentes, em espirito, de enfrentar as escolhas difi-
ceis. Isso é importante considerar. Com efeito, as solugdes processuais, que
permitem nao assumir uma posi¢ao quanto a esséncia e, mesmo assim,
chegar a decisdes por meio da negociagao, sao desconfortaveis se as partes
presentes nao compreendem suas discordancias.

Jay Katz conta [31, p. 5] a histéria de um médico hospitalar francés,
que (no inicio dos anos 60) tendo diagnosticado num paciente originario da
zona rural uma insuficiéncia renal crdnica, explica-lhe o carater inexoravel-
mente progressivo da doenga, deixando-o voltar para casa. Katz assistia a
consulta e ficou contrariado. Apés a saida do doente, ele perguntou ao médi-
co porque ele nao havia mencionado a possibilidade de uma hemodialise
cronica interativa. Esse respondeu que teria sido cruel falar nisso. Para be-
neficiar-se da hemodialise, era preciso que o paciente estivesse préximo de
um grande centro hospitalar. “Um lavrador dessa idade transplantado para
uma grande cidade nao se adapta”. O médico julgou que para esse homem
uma sobrevida menos longa no seu quadro de familia era preferivel a uma
sobrevida prolongada num meio deteriorado. Katz nao contesta que é preci-
so preferir a qualidade da sobrevida a duragao. Ele sé lamenta que o pacien-
te nao tenha podido expressar ele mesmo essa preferéncia. (Hoje, na Fran-
¢a, o paciente e sua familia participariam da decisao).

A pratica médica sempre abrangeu dilemas, escolhas tragicas ou do-
lorosas as quais nao se pode escapar. Os médicos e parteiras, no segredo
de sua consciéncia ou nos coléquios singulares com as familias, sempre
usaram tacitamente uma nogao de valor ou de qualidade da vida para resol-
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ver essas questoes. Assim, durante um parto dificil, entre a vida da mae e a
da crianga, qual é a mais preciosa? Ou entdo, quando um recém-nascido
apresenta malformag¢des multiplas: vale a pena reanima-lo? Quando a maio-
ria dos partos era feita em casa, por técnicas manuais, permitindo ao partei-
ro dar um empurrao a natureza, mas nao supri-la, as decisdes eram toma-
das pontualmente, aqueles que as tomaram nao gostavam de comenta-las,
a deontologia profissional era transmitida pelo exemplo, e muitas opgdes
eram tacitas. Desde que os nascimentos tornaram-se de responsabilidade
coletiva, em hospitais que dispunham de ampla e rica equipe técnica, onde
se consegue manter em vida prematuros graves que antigamente nao teriam
sobrevivido, suprir artificialmente as deficiéncias naturais do recém-nascido,
corrigir cirurgicamente mal formagdes graves, os dilemas que dizem respei-
to, por exemplo, as paradas respiratérias ou a reanimag¢ao dos recém-nasci-
dos de pouco peso sdo mencionados pelas equipes de profissionais, pelas
familias e, por causa dos custos de reanimagao, pelas administragdes hos-
pitalares [34, 58]. As situagdes codificaram-se, os critérios de previsac fo-
ram determinados, as regras deontoldgicas surgiram [12, 21]. Esta evolugao
nao é reversivel. Podemos ter saudades das coisas como eram, quando as
dificuldades eram ignoradas pela maioria e em que, aparentemente, as es-
colhas eram feitas naturalmente. Mas nao retornamos a inconsciéncia. Falar
das “condutas a manter” [14] é tentar racionaliza-las e mesmo que se che-
gue a justificar as instituicdbes da normatividade espontanea, nao se pode
poupar trabalho para pd-las em forma.

Esse processo de racionalizagao é manifestado numa segunda série
de exemplos, que dizem respeito aos tramentos dispensados, nao sé no ini-
cio da vida mas em dire¢ao ao seu fim [35]. A propor¢ao crescente de pes-
soas que morrem no hospital, nas instituigdes de internamento (servigos de
“longa permanéncia”), ou em asilos de aposentados, faz com que a gestao
da morte seja cada vez menos uma questao privada [52, 22). As instituigcdes
onde ocorrem mortes devem ter uma politica de cuidados dos quais devem
prestar contas e esclarecimentos as familias e aos administradores do segu-
ro-doenga. Tecnologias potentes permitem hoje retardar a morte: dialise pe-
ritoneal, ressuscitagao cardio-respiratéria (desfibrilagao-entubagao-ventila-
¢ao assistida), transplante de 6rgao. Tudo isso pode ser aplicado mesmo
em pessoas muito idosas e/ou muito doentes (atingidas de cancer com me-
tastase, de deméncia de Alzheimer). Podemos recusar-lhes essas possibili-
dades [50]? As pessoas em fim de vida tém as vezes bastante lucidez para
expressar uma preferéncia, mas isso nao resolve todos os problemas: como
a instituigao deve responder a um pedido de suspenséao dos tratamentos, ou
mesmo de eutanasia? Quando nao ha lucidez ou quando as perguntas nao
foram feitas, que atitude a instituicdo deve tomar em caso de problema mé-
dico sério? Por exemplo, deve-se sistematicamente reanimar toda pessoa
que tem uma primeira parada cardiaca? E preciso anotar no prontuério de
alguns aposentados, da forma como é feito nos Estados Unidos, uma “or-
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dem de nao reanimar”? Um dos objetivos da medicina sempre foi “salvar
vidas”. Porém, atingimos limites (que se tornam mais espetaculares pelas
possibilidades tecnolégicas) nos quais esse objetivo perde seu sentido, seja
porque parece “desproporcional” investir em meios médicos sofisticados para
o prolongamento de vidas de qualidade mediocre, seja porque a escassez
dos recursos tecnoldgicos obriga a escolher os beneficiados: duas paradas
cardiacas ocorrem ao mesmo tempo, s6 ha um desfibrilador...

Essa situagao de escassez é ilustrada por um dilema que Bernard Shaw
[57] colocou em cena. Uma equipe de pesquisa experimenta um tratamento
salvador da tuberculose. Ela pode tratar “n” individuos, ela recrutou “n. 17,
ha ainda uma vaga na experiéncia. Dois candidatos apresentam-se: um cra-
pula genial e um homem honesto sem talento. Qual dos dois pegar? O me-
lhor. Qual é o melhor?

Desde que haja um “direito a saude”, correlativo a um “dever do Esta-
do” de garantir a todos 0 acesso aos cuidados e de dividir com equidade os
recursos da saude, o carater limitado destes recursos (mesmo se eles ab-
sorvem uma boa parte do P.N.B: 10% nos Estados Unidos, 7 a 8% na
Europa do leste e 5,6% na Gra-Bretanha) obriga a pensar globalmente nas
questdes de justiga, a tentar otimizar o uso dos recursos disponiveis, a
evitar o esbanjamento dos recursos raros. Na Gra-Bretanha, onde a eco-
nomia imposta pelo governo conservador ao Servigo Nacional de Saude —
SNS forgou uma tomada de consciéncia, a dialise renal foi submetida a um
limite de idade (= 65 anos) na maioria dos centros de servigo publico, e
esse limite foi discutido. Submeter a dialise as custas da coletividade uma
pessoa mais idosa foi considerado um esbanjamento. Na Franga, a consci-
entizagao é mais lenta. Os “Estados gerais da saude” nao levantaram a
esperada reflexao publica. Lembramos do escandalo criado na opiniao pela
publicagao de uma circular “secreta” do Ministro da saude, limitando a pro-
por¢ao dos submetidos a didlise podendo beneficiar de um novo medica-
mento custoso (eritropoietina). Nem o escandalo nem o segredo eram pro-
vas de maturidade politica. E evidente que nenhum sistema de satide pode
oferecer cuidados ilimitados.

Resumindo: ha sempre dilemas médicos, ligados ao que a medicina
sabe e pode fazer alguma coisa, mas nao tudo. Esses dilemas foram por
muito tempo resolvidos de forma discreta e intuitiva. Hoje, as maiores possi-
bilidades técnicas, o carater mais frequentemente coletivo da tomada de deci-
sOes, a necessidade de controlar os custos da saude, forgam a tornar esses
dilemas publicos e a nao mais se contentar com solugdes intuitivas.

Os albores da racionalidade médica moderna coincidiram (nos sécu-
los XVIIl e XIX) com um esforgo para justificar as decisbes médicas em
termos de quantidade de vida ganha [18, Ch. 6]. Do ponto de vista individual,
a quantidade de vida é a sua duragao, que é medida pelo nimero de anos.
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Do ponto de vista coletivo, a quantidade de vida é a duragao média de vida
de uma geragao, ou esperanga de vida. Quando Daniel Benoulli (1760) dis-
cute as vantagens e os inconvenientes da inoculagao de pus da variola para
evitar a varicela, ele calcula que se todo mundo fosse inoculado por vacina-
¢ao, a duragao média de vida passaria de 26 anos e 7 meses a 29 anos e 9
meses, um ganho de mais de trés anos. Ele concluiu que, individual e coleti-
vamente, a boa escolha é a inoculagao, apesar do risco e levando em conta
o risco (que nao é para ser negligenciado) inerente a inoculagao. Alguns
anos mais tarde, gragas aos trabalhos de Jenner, a técnica melhorou: é ino-
culado pus em vacina (variola da vaca) em vez de pus de variola humana. O
risco € menor. Duvillard (1806) calcula que se todo mundo fosse vacinado, a
esperanga de vida passaria de menos de 29 anos a mais de 32 anos. Ele
conclui que é preciso vacinar.

Desta forma é possivel medir a vantagem de uma estratégia médica
pelas suas consequéncias calculadas, e admitindo que “mais € melhor”, a
melhor estratégia é aquela que faz ganhar mais anos de vida. Foi seguindo
um raciocinio desse tipo que médicos e sanitaristas no século XIX atacaram
primeiro as doengas infecciosas, principalmente as das criangas, que quan-
do vencidas fornecem um grande ganho de esperanga de vida. Ai havia uma
ordem racional das prioridades. Depois que ganhamos quase tudo que podi-
amos nesse fronte (a mortalidade européia global diminuiu pela metade nos
vinte ultimos anos do século XIX, enquanto que a dos que tém mais de 50
anos ficou estavel) lutamos no século XX contra as afec¢oes da idade madu-
ra (acidentes, alcoolismo, canceres bronco-pulmonares), que dao, quando
contidas, melhorias menos espetaculares, porém, ainda consideraveis quanto
a esperanga de vida (essa ultima, na Europa, foi multiplicada por trés entre
1780 e 1980). No presente, esperamos ainda agregar alguns anos (dois ou
trés) atacando as doengas da velhice, mas o problema da qualidade torna-
se entdo crucial. Nos paises desenvolvidos, ndo é mais suficiente ganhar
anos de vida, é preciso ganhar em qualidade.

Que a qualidade de vida seja medida é, em principio, uma idéia sus-
peita. Henri Bergson [4, Ch. 1] desenvolveu argumentos célebres contra a
redugdo do qualitativo ao quantitativo, recriminando os psicélogos de ter,
com a finalidade de tornar a psicologia “cientifica”, feito passar contra toda
evidéncia percepgdes de grandeza por grandezas de percepgao. E por exemplo
ilegitimo aos olhos de Bergson tentar dizer quanto uma dor € mais intensa
que outra, duas sensagdes de dor sendo qualitativamente diferentes. Mas a
semiologia médica é contra o radicalismo bergsoniano, distinguindo quali-
dades de dores (dor pulsativa, fulgurante, contundente, esquisita, etc.) e as
intensidades da dor (uma cefaléia pulsativa pode ser mais ou menos forte).
Os pacientes a quem pedimos para apreciar a eficacia de um analgésico
nao julgam ridiculo achar que tal analgésico atenua a sua dor mais que tal
outro. Admitiremos a seguir que o bem estar pode ter varios componentes
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(“dimensdes”), mas que no interior de cada componente é admitido o mais e
0 menos.

A qualidade de vida, do ponto de vista individual, é 0 que desejamos
NoO ano novo: nao apenas a simples sobrevida, mas o que torna a vida boa -
saude, amor, sucesso, conforto, alegrias — enfim, a felicidade. Do ponto de
vista coletivo, a qualidade de vida nao é reduzida a prosperidade econdmica
(nivel de vida e de desenvolvimento), ela comporta bens politicos (liberdade,
igualdade, seguranga), bens culturais (educagao, informagao, liberdade de
criagao), recursos demograficos (taxas de natalidade convenientes, popula-
¢ao globalmente com boa saude, pouca mortalidade). A nogao de qualidade
de vida é certamente pluridimensional [8, 42]. Mesmo limitando-se aquilo
que, na qualidade de vida, tange a saude (H.Q.L.), tem-se ainda um conceito
pluridimensional. Lembremos a definicao da OMS (1974): “a saude é um
estado de completo bem estar fisico, mental e social, e nao apenas auséncia
de doenga ou enfermidade” [32]. Os trabalhos recentes sobre os “perfis” de
H.Q.L. destacam com algumas variantes essas trés dimensdes: funciona-
mento fisico, funcionamento psiquico, funcionamento social [19, 40, 64, 65,
20]. Que dentro de uma dimensao ha graus de qualidade do funcionamento
é facilmente aceitavel: cada um compreende que uma doenga ou uma enfer-
midade pode alterar mais ou menos gravemente suas capacidades fisicas,
por exemplo, ou suas capacidades mentais. Se devem ser considerados in-
dices de alteragao as limitagdes “objetivas” de desempenho ou os graus “sub-
jetivos” de insatisfagdo é mais discutivel. Os médicos tenderiam a querer
apreciar “objetivamente” a perda de capacidade que uma patologia definida
traz para seus pacientes. Hoje concordamos em pensar que vale mais pedir
a opiniao (“subjetiva”) dos préprios pacientes [7, 5, 13]. Se é legitimo reduzir
um perfil “estrutural” (pluridimensional) a um sé indice (de nimeros) de alte-
ragao da H.Q.L., e se esse indice pode “rebaixar’ a qualidade sobre a quan-
tidade de vida, é ainda mais discutivel. Um método elegante para medir a
“perda” de qualidade de vida desencadeada por diversos acidentes de saude
realiza justamente isso. Esse método, proposto por uma equipe da Universi-
dade McMaster (Ontario) nos anos 1970 [61], consiste em pedir ao sujeito
que compare, em pensamento, a possibilidade de viver até o fim dos seus
dias com uma dada doenga, e a possibilidade de viver menos tempo, porém,
poupado dessa doenga. Mais a doenga é temida, mais longo é o tempo que
o sujeito esta disposto a fazer uma troca com a possibilidade de ser poupa-
do. Esse método do “time trade-off” situa-se no quadro conceitual da teoria
da decisdao com incerteza [28, 27]. Ela fornece uma medida da utilidade, ou
desejo, dos diferentes estados de saude. Avaliagdes experimentais feitas com
uma amostra da populagao dao, a titulo indicativo, os seguintes resultados.
Se, por convengao, viver gozando de plena saude vale 1 e, ter morrido vale
0, entao viver sob tratamento (com efeitos colaterais) de uma hipertensao
arterial vale 0,95 — viver com um rim implantado vale 0,84 — viver sob dialise
interativa no hospital vale 0,57 — viver com uma angina pectoris forte vale

QY
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0,50 — viver paralisado e num leito de hospital (sem dor) vale 0,33 — sobrevi-
ver e permanecer num estado de coma vegetativo e crénico vale menos que
zero [62]. Outras avaliagdes foram feitas com outros métodos, os méritos
respectivos dos diversos métodos foram discutidos, pesquisava-se qual grau
de consenso as escalas obtidas sdo susceptiveis de obter [48, 54, 33, 26,
38]. Enfim, um enorme trabalho foi feito ha uns vinte anos para construir
instrumentos de medida simples e confidveis da H.Q.L.

Que um individuo possa preferir abreviar seus dias a sobreviver em
condigdes que ele julga incompativeis com sua dignidade, € uma idéia anti-
ga e atestada na tradigao filoséfica. Sdcrates dizia aos seus julgadores que
preferia morrer a se rebaixar suplicando a eles [49, 178e]. O sabio estodico
reivindicava a liberdade de evadir-se pela morte se ele fosse mantido cativo
[16, IV, 1 (29), p. 1042]. Que se transponha essa atitude para o plano coleti-
vo, para elaborar uma politica de saude, € uma nogdao menos familiar, mas
que nao pode deixar de vir a mente em face de certos desempenhos da
medicina contemporanea. Assim, quando um coragao Jarvik foi implantado
no dentista Barney Clarke, que se ofereceu como voluntario para a experién-
cia, e como por causa da mediatizagao do evento, todo mundo pode se dar
conta que esse homem ligado a sua maquina tinha uma sobrevida misera-
vel, ficou publicamente evidente que ha “servigos” que a medicina nao deve-
ria oferecer. Manter os doentes em vida é bom: mas é preciso ainda que sua
sobrevida seja toleravel. Se, além disso, essa sobrevida de ma qualidade é
obtida a um custo exorbitante, se pensa que o dinheiro da saude seria me-
lhor aproveitado em outra area. Ha investimentos ruins que se deve saber
evitar. Uma sabia gestao dos orgamentos de saude, que nao sao extensiveis
indefinidamente, precisa de reflexao quanto a relagao custo/beneficio dos
investimentos consentidos [66]. E a eficacia de uma agao de saude pode ser
medida pela quantidade de vida que ela faz ganhar, ponderada pela sua
qualidade.

A nogao de “quality-adjusted life years” — QALYSs foi proposta por al-
guns médicos e/ou economistas da saude para racionalizar as decisoes
médicas [39]. Se 0 QALY de um ano de vida de boa saude é de 1, o QALY de
um ano de vida com ma saude é inferior a 1. Se algumas sobrevidas sao
piores que a morte, seu QALY é negativo. O resultado descontado de uma
agdo de saude é calculado em QALYs, ou em esperanga de vida corrigida
(“quality adjusted life expectancy”). E um refinamento sobre os calculos de
Bernoulli e Duvillard. Uma atividade médica é eficaz e frutifera na proporgao
dos QALYs que ela desencadeia. Ela é rentavel na medida em que o custo
desses QALYs é baixa. Uma vez mais, a ponderagao de uma quantidade de
vida ganha (ou de uma probabilidade de sobrevida) pela sua qualidade pres-
supde que a qualidade pode ser traduzida em termos quantitativos. Os parti-
déarios desse estilo de raciocinio dizem que os doentes compreendem muito
bem as perguntas formuladas dessa forma (e que eles preferem que lhes
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seja feita a pergunta em vez de escolher em lugar deles). Suponhamos uma
mulher atingida por um cancer no seio. Os médicos Ihe dizem: temos a es-
colha entre duas estratégias terapéuticas. Uma com a mastectomia, com
uma taxa de 80% de sobrevida aos cinco anos depois, mas vocé aceita uma
mutilagao. A outra, abrangendo apenas uma tumorectomia, com uma taxa
de sobrevida um pouco menor, mas vocé fica com seu seio. Pessoas dife-
rentes escolherao diferentemente, mas de qualquer forma essa escolha para
elas terda um sentido. Tratando-se de escolhas globais e nao mais individu-
ais, se calcula, por exemplo, pelo método dos QALYs, que é preferivel criar
unidades de transplantes renais que unidades de dialise, ou entado, que é
melhor receitar estrodgenos as mulheres em menopausa (para combater a
osteoporose) que ter que lhes colocar préteses de quadril quando a osteo-
porose leva a fraturas [67]. A regra é que um sistema de saude deve, para
bem servir seus beneficiados, produzir 0 maximo de QALYs com o custo
minimo.

Entretanto, se o raciocinio dos QALYs parece impregnado de bom senso
nos casos comuns, nao é certo ele otimizar a solugao dos dilemas médicos.
Michael Lockwood, que nao esconde suas reservas, lembra a histéria do
Comité de Selecao do Centro de Hemodialise de Seattle (familiarmente cha-
mado “God Committee”). Entre 1961 e 1967, as possibilidades sendo infe-
riores as necessidades, esse Comité foi encarregado de escolher pessoas
admitidas a beneficiar-se do rim artificial. Ele publicou imediatamente seus
critérios, dizendo que para designar os melhores candidatos ao tratamento,
ele levou em conta: “a idade, o sexo, a situagao da familia e o numero de
dependentes, a renda, a qualificagao, a estabilidade psicoldgica, a histéria
pregressa e o potencial futuro” [6, n.p. 233; cit. In 39, p. 318]. O que vale
dizer que quando uma pessoa idosa, solteira, de baixo nivel sécio-profissio-
nal, nao tinha chance alguma, era deixada morrer de sua insuficiéncia renal.
Ha hoje em alguns centros da América do Norte listas de critérios (publica-
das) que servem para estabelecer a ordem de prioridade dos candidatos na
lista de espera de transplantes de 6rgaos. Lockwood argumenta que, quanto
mais os critérios qualitativos sao explicitos e detalhados, mais correm o ris-
co de alimentar os preconceitos daqueles que aplicam os critérios. Ele nota
que na Gra-Bretanha muito poucas pessoas de raga negra sao submetidos a
didlise. Se os médicos cirurgides tém um sé rim (ou coragao ou figado...) a
transplantar, e dois candidatos cuja vida depende disso e, se um dos candi-
datos é jovem, branco, formado, enquanto o outro é idoso, preto, sem quali-
ficagdo, um calculo em termos de QALYs lhes dira sempre que é preciso
tratar o primeiro. Lockwood [39, p. 313] lembra que em 1986, por ocasiao da
Assembléia anual da Associagdo dos médicos britanicos (B.M.A.), um dile-
ma deste tipo desencadeou uma tempestade. Ao economista Alan Maynard
que defendia as QALYs, explicando que seria irracional submeter a didlise
um velho caquético, deixando morrer ao seu lado um jovem de quem depen-
de uma familia, o filésofo John Harris respondeu que o calculo dos QALYs
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era talvez racional mas injusto, que ele desencadeava uma discriminagao
sistematica contra os idosos e os mais fracos e, que, se fosse preciso esco-
lher um dos dois candidatos, era melhor fazé-lo por sorteio.

Neste caso, duas racionalidades se opdem. Elas vao ao encontro de
duas grandes tradigdes da filosofia moral: de um lado a tradi¢ao “teleolégi-
ca” (J. S. Mill [41]), retomando a problematica aristotélica do Bem Soberano;
de outro lado a tradigao “deontolégica” (/. Kant [29, Il, pp. 310-314], que se
recusa a fundamentar a lei moral numa nogao do Bem).

Para o moralista “teleoldgico”, o objetivo da vida moral é tornar o mun-
do tao bom quanto ele possa ser para o conjunto dos seres sensiveis (ex-
postos ao sofrimento). A questao moral fundamental é: qual é o melhor esta-
do de coisas? O valor de um ato é medido pelas suas consequéncias. E
eticamente correta a conduta de onde resulta 0 maximo de bem (felicidade)
e/ou o minimo de mal (infelicidade). O utilitarismo classico (J. Bentham [3])
postula que a vantagem global é a soma das vantagens individuais, e pres-
creve maximizar a vantagem ou “utilidade”. Se admitirmos que os interesses
individuais podem entrar em conflito, e se prescrevemos maximizar o inte-
resse global, temos uma forma de utilitarismo que Amartya Sen [56] tem
proposto chamar de welfarism, em que o bem da comunidade dos seres que
sentem pode implicar um minimo de sacrificios individuais. Um welfarista
reconhece que ha dilemas morais e assume a responsabilidade de enfrenta-
los, no sentido do que for globalmente melhor, ou menos ruim. Assim, o
filésofo britanico Richard Hare [24] argumenta que a interrupgao terapéutica
de uma gravidez pode ser moralmente boa. Um casal que sé pode criar um
filho escolhe eliminar um feto malformado para tentar uma crianga normal.
Ele substitui uma vida deficiente por uma vida de boa qualidade. Isso é con-
forme ao principio do melhor.

O moralista “deontolégico” é responsavel por sua prépria atitude, nao
pelas conseqliéncias que ela tem sobre o estado do mundo. A questao fun-
damental para ele é: onde estd meu dever? Porque ha coisas as quais um
ser que se respeita se obriga (como se diz, “nobreza exige”). E ha coisas que
um ser que se respeita se recusa a fazer. O deontélogo nao julga que o
célculo das vantagens seja imoral. Abrir unidades de transplante renal em
vez de unidades de didlise é uma escolha técnica; pode ser uma boa esco-
lha, que torna a qualidade de vida satisfatéria ao maior numero de pessoas
com insuficiéncia renal. Mas, justamente o deontélogo recusa-se a subordi-
nar a lei moral a uma nogao empirica do bem [30, |, 1, 2, p. 686]. H4 um
imperativo (“categérico”) que transcende qualquer calculo do bem e da felici-
dade. A dignidade da existéncia de um assunto moral nao é um bem negoci-
avel [29, II, p. 293]. O deontdlogo julga, por exemplo, que nenhum ser razo-
avel pode sacrificar um doente em detrimento do outro. Certo, no plano emo-
cional, podemos preferir salvar o jovem graduado que sofre de insuficiéncia
renal e que tem uma familia que depende dele, antes do idoso solteiro, sem
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qualificagao, que sofre do mesmo mal. Porém, querer nao é poder. Nenhum
ser razoavel pode querer dispor da vida de um para salvar o outro (nenhum
fim, por melhor que seja, justifica tal meio). Nenhum ser razoavel pode se-
quer pedir a alguém para se sacrificar por outro, pois um ser autdnomo nao
pode querer sua propria supressao. O deontélogo se recusa a fazer a esco-
lha. Ele deixa a “natureza” fazer a escolha por ele (ele preconiza o sorteio).

A moral médica esta presa entre as duas atitudes. A vida profissional
obriga os médicos a fazer escolhas “tragicas” [59], e calculos custo-eficacia
para esclarecer essas escolhas. Mas sua deontologia proclama o principio
igualitario e humanista do “carater sagrado da vida humana”, que Helga Kuhse
[37] afirma estar em contradigdo com o que eles fazem. Esta situagao confli-
tuosa nao é, entretanto, um privilégio dos médicos. Os tedricos do utilitaris-
mo, de tanto procurar a racionalidade dos QALYs, exploraram limites nos
quais fica evidente que nem tudo é mensuravel. E aqueles que rejeitam o
consequencialismo em teoria, a excegao de “lavar-se as maos” do que acon-
tece, arrumam-se para que na pratica as consequéncias de suas agées nao
sejam muito ruins.

M. Lockwood pensa ser legitimo recorrer geralmente a um calculo da
espécie dos QALYs para guiar as escolhas no dominio da saude. “Na minha
opiniao, toda teoria moral pressuposta comporta, necessariamente, um ele-
mento de welfarismo: por outro lado, em todas as coisas similares, temos
que é moralmente preferivel produzir uma vantagem global maior” [39, p.
316]. Diz ele que é preciso ser extraordinariamente céptico para nao reco-
nhecer que o esfor¢o utilitarista para analisar racionalmente as decisdes é
licido e corajoso no seu principio e sélido nas suas realizagdes. Ele distin-
gue os dois niveis de escolha, o global e o individual. Um diretor de hospital,
uma direg¢ao regional da saude, o Parlamento quando vota o orgamento da
saude, decidem quais recursos (scaner, bloco cirurgico, unidade de trans-
plante) serdo disponiveis para que populagao (macro-reparticao). A parteira,
o médico e a enfermeira decidem quem recebera, quais tratamentos e em
que momento (micro-reparticao). A cada nivel, uma reparticao eficaz e inte-
ligente, ordenada segundo o principio do melhor, sustentada por uma refle-
xao prospectiva e por indices de qualidade precisos, é geralmente preferivel
a uma reparticao aleatéria ou arbitraria, principalmente se ela comporta um
elemento de capricho ou favoritismo. Se for preciso escolher entre desenvol-
ver unidades de dialise ou unidades de transplante, parece desejavel que a
reparticdo das unidades seja prevista em fungao das preferéncias e dos inte-
resses da populagao beneficiaria, com a preocupagao nao sé de servir 0s
doentes presentes mas de preparar uma situagao melhor para os doentes de
amanha. E, se tiver menos coragdes a transplantar que pessoas a serem
transplantadas, parece desejavel que a ordem na lista de espera seja deter-
minada por critérios publicos que privilegiem aqueles mais susceptiveis de
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se beneficiar do transplante (para evitar o desperdicio de recurso raro), que
pelo apadrinhamento, pela propina, ou mesmo pelo sorteio.

No entanto, a sabedoria welfarista termina, diz Lockwood[39, V], numa
reivindicagao de justica. Ha um ponto ao qual uma reparticao racional, qual-
quer que seja, é sentida como iniqua.

Os limites do utilitarismo foram objeto de notaveis andlises, freqlente-
mente por parte dos proprios utilitaristas. A primeira obje¢ao vem, entretan-
to, do outro lado. John Rawls defendeu uma teoria da justica que em princi-
pio diz que o justo tem prioridade perante o bem [53, |, 6], e que devemos
escolher uma organizagao social que tende a corrigir permanentemente as
desigualdades naturais, restabelecendo uma igualdade de oportunidades e
de liberdades [53, Il, 13]. Ora, os acidentes de saude sao tipicamente injusti-
¢as naturais que afrontam nossas oportunidades e nossa liberdade. Espera-
se, entao, que o sistema de saude seja organizado de forma a curar as doen-
¢as, compensar as deficiéncias, recolocar de pé o acidentado e que ele con-
sagre ainda recursos aos mais doentes que aos mais saudaveis. Na pers-
pectiva de Rawls, toda diferenga que aproveite aos mais desfavorecidos,
restituindo-lhes oportunidades, é admissivel. Nao se deve, portanto, escon-
der que o tratamento de um canceroso custa uma fortuna aos que tém a
sorte de nao ser cancerosos. A injusti¢ca seria recusar ajuda aquele que foi
atingido pela falta de sorte. Nesse sentido, foi argumentado que a repartigao
6tima, segundo o célculo dos QALYs, nao é automaticamente justa: ela ten-
de a agravar algumas desigualdades, favorecendo aqueles que ja tém uma
oportunidade relativa (uma qualidade de vida minima), penalizando aqueles
que tém oportunidades menores (particularmente os velhos). Lockwood nao
esta completamente de acordo com esta objegao, pois se ela fosse levada
até o final, chegaria-se ao absurdo de consumir a maior parte dos recursos
de saude para tratar de gente cujo estado é desesperador, negligenciando
doentes menos graves que podem ser tratados com mais eficacia. Ele nao
acha injusto que em situagdo de pentria recusemos a uma pessoa idosa
uma dialise ou um transplante de 6rgao, para beneficiar uma pessoa mais
jovem. Ele diz que a pessoa idosa ja teve sua chance, ja teve a sua vida.
Mas, fora dessas situagdes extremas, ele acha que o principio de igualdade
deve suplantar o principio da eficacia. Isso iria ao encontro da ética profissi-
onal que prescreve ao médico dedicar seu tempo e sua atengao igualmente
aos doentes que ele pode tratar e aqueles por quem ele nada pode fazer.

A regra segundo a qual é preciso “maximizar’ a qualidade-quantidade
de vida ganha, levanta um outro problema, aparentemente técnico: sera que
devemos maximizar a soma ou a média dos ganhos? Esta questdao com jeito
anédino é levantada por Robert Nozick [43, Ch. 3] num texto célebre em que,
perguntando-se se ha limites aos que podemos fazer aos animais, ele intro-
duz a regra “o utilitarismo para os animais, o kantismo para as pessoas”.
Essa regra, a primeira vista, implica que possamos sacrificar um animal e
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nao um ser humano, para melhorar a situagao global do mundo. Por exem-
plo, ndo podemos retirar um coragao de um ser humano para salvar um
outro, mas podemos sacrificar um animal, retirar seu coragao, implanta-lo
num ser humano (talvez com a condigdo de que seja um animal de criagao,
criado de propésito, pois de outra forma nao existiria). Agora, reflitamos quanto
as vantagens criadas por um sistema de saude em estrita ortodoxia utilitaria,
quando a moral utilitarista se aplica também as pessoas. Se se trata de
maximizar a soma das vantagens, como podemos sempre aumentar esta
soma aumentando o numero de beneficiarios, bastara fornecer prestagdes
apenas acima do mediocre aumentando a populagao beneficiaria, para sa-
tisfazer o principio do melhor. Isso é “inepto”. Mas se se trata de fazer subir
a média, basta que um s6 ser humano se beneficie imensamente do sistema
de saude, deixando-se matar todos os outros, para que o beneficio médio
bata todos os recordes (imaginemos um sistema de saiude que consagre
todos os seus recursos a tornar um sé ser humano imortal e em bom estado
de funcionamento, usando os outros como fonte de 6rgaos ou de tecidos de
troca). Isso é “monstruoso”. Reconsiderando o paradoxo duplo, Derek Parfit
[45, Ch. 17; 46] chamou “conclusao repugnante” o resultado da aplicagao
aritmética do principio do melhor. Dada uma situagao na qual a humanidade
tem um certo nivel de bem estar, uma situagao “melhor” se seguira, seja
(pelo aumento da soma de bem estar) quando a demografia anda mais rapi-
do que a diminuigdo do bem estar individual, seja (por aumento da média)
quando o bem estar de uma minoria (desenvolvida) cresce muito mais rapi-
do do que decresce aquele da maioria (subdesenvolvida). Ora, nos repugna
admitir que o numero de vidas compensa sua pouca qualidade ou entao que
a extrema qualidade de algumas vidas compensa a pouca qualidade das
outras. Nem a distribuicao de tratamentos rudimentares para o conjunto de
uma populagdao com demografia explosiva (“médicos com os pés descal-
¢os”), nem um sistema de saude com duas velocidades que trata magnifica-
mente um pequeno numero de privilegiados (“hospitais reservados”), repre-
sentam a “melhor” organizagao da saude.

R. Hare [25] diz que havera uma corregao natural, pois 0os que atuam
num sistema utilitarista terao espontaneamente tendéncia a modificar aquilo
que, na evolugao do sistema, choca o seu senso de justiga. Isso nao implica
sair do sistema. Inicialmente, um abuso de racionalidade que choca os sen-
timentos das pessoas nao é 6timo no sentido utilitarista. A seguir, solugoes
técnicas podem ser desenvolvidas a fim de evitar desvios paradoxais. Se
calculamos que colocar préteses de quadril produz mais QALYs que trans-
plantar figados [39, p. 320], e que estamos chocados, pois o implante de
figado é mais “vital” para o beneficiario que a prétese de quadril, podemos
recusar a comparagao, ou trocar a ponderagao. De maneira geral, basta
renunciar a rebaixar a qualidade em favor da quantidade, e manter o carater
pluridimensional da qualidade de vida, para escapar aos paradoxos da com-
pensag¢ao. Ja se observou que chegamos cientificamente a resultados me-
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nos contrarios a intuigao quando matizamos e diversificamos os indicadores
de bem-estar e temos a cautela de respeitar a estrutura de cada percepgao
individual da qualidade de vida [20]. Afinal, o bem estar do jardineiro nao é
aquele do engenheiro e a artrose de quadril que acaba com a qualidade de
vida de um pode quase nao atrapalhar o outro. Mas, levando ao extremo
essa logica, chegamos a evidéncia de que cada existéncia individual é qua-
litativamente tnica, incomparavel e irredutivel as demais, de forma que, no
limite, a nogao de “melhor” escolha é desprovida de sentido. O que faz o
sabor, ou o valor, da minha vida me pertence. Nao ha vidas melhores ou
menos boas que outras, ha vidas diferentes, e todas enriquecem a gama da
humanidade e ndo ha como standardiza-las ou otimiza-las, mesmo por ge-
neralizagdes sanitarias.

Bernard Williams [68], com um cepticismo mordaz, analisou as pro-
gressodes do tipo “declive deslizante”. As morais teleolégicas sempre tiveram
dificuldades com as situagdes-limite, em que seus principios de otimizagao,
que dao resultados felizes nos casos médios, podem leva-las para bem lon-
ge do “justo equilibrio”. Vimos mais acima o declive para extremidades “re-
pugnantes”. Eis que para evitar escorregar para um “resultado arbitrario”, ou
para um “resultado horrivel”, o welfarista escorrega agora em dire¢ao daqui-
lo que justamente queria evitar: manter a qualidade de vida, como um abso-
luto que desafia qualquer comparagao.

Os representantes da oposi¢ao triunfam momentaneamente: a inutili-
dade de um calculo tipo QALYs é reconhecida pelos seus adeptos! Esse
célculo repugna os deontologistas que tém horror em pensar que a vida de
um idoso de 95 anos que sofre de insuficiéncia renal € menos preciosa que a
de um homem de 40 anos que sofre da mesma doenga, que o0 aborto de um
feto atingido por anomalia cromossdmica levanta menos obje¢coes morais
que o de um feto normal da mesma idade, enfim, que todas as vidas nao
tém o mesmo valor. Eles ressaltam o perigo que existe, sob a capa de uma
ciéncia médica, ao nos transformarmos em arbitros daquilo que merece vi-
ver. Eles afirmam que toda vida, em si mesma, tem um valor absoluto e que
é imoral da parte de uma coletividade humana dar a entender a seus mem-
bros que os gastos com a saude sdao um investimento que, no caso deles,
pode nao valer a pena. Todos valem a pena, toda vida tanto quanto outra é
“sagrada” ou “inviolavel”, toda forma de vida merece respeito.

Vamos dirimir aqui uma ambiglidade. O adagio: “a vida nada vale,
mas nada vale a vida”, assinala que a vida (minha vida) é a condigao sine
qua non para que qualquer coisa valha (para mim). Sem a vida (consciente),
nada vale. A vida ndo tem valor, ela é a condigao dos valores. Ou entao seu
valor é incomensuravel perante os outros valores. Mas, por outro lado, admi-
timos comumente que ha bens (politicos, econdmicos, estéticos) que valem
que sacrifiquemos nossa vida ou algum tempo de vida por eles. As comuni-
dades humanas modernas sabem muito bem calcular qual é o custo das
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vidas humanas para extragao do petréleo off-shore, para a utilidade da cir-
culagdao automotiva ou para uma guerra enfrentada para recuperar um ter-
ritério. O pre¢o da vida humana é, entao, perfeitamente comensuravel com o
de outros bens.

Os partidarios de uma moral deontolégica nao ignoram essa realida-
de. Eles s6 podem concluir presumindo que ninguém é obrigado a ter um
carro nem a trabalhar numa plataforma de petréleo, e que o servigo militar é
de livre escolha dos cidaddos no ambito do contrato social. E essa liberdade
(transcendental) do individuo que nao é negociavel, nao é sua vida no senti-
do empirico. Esta separagao dos planos é crucial.

Ha duas tradigoes filoséficas do respeito a vida, ambas tém raizes
religiosas. Na tradigao oriental (budismo, jainismo), se seguirmos a exegese
delas dada por Arthur Schopenhauer, a vida fenomenolégica (empirica, indi-
vidual) é ao mesmo tempo sofrimento e ilusdo, produgao efémera e sem
consisténcia, que a natureza esbanja, que o sabio poupa com sabedoria. O
ser em si que lhe é imanente (a vontade de viver, universal) é “indestrutivel”
e “imperecivel” [55, Suppl. Livre IV, Ch. 41], é tolice dizer que nao se deve
mata-lo: nao se pode (metempsicose). Na tradigao judaico-crista, 0 man-
damento “nao mataras” é absoluto, nao quanto ao valor intrinseco da vida
humana (que vale bem pouco: “nada mais que um sopro, apenas uma som-
bra”, diz o salmo 39), mas com relagao ao carater transcendental e sagra-
do da vontade divina. Eliminar uma vida é insultar seu criador que a julgou
merecedora de existir. Se seguirmos a versao laica e filoséfica de Kant
quanto ao judaico-cristianismo, o que é absolutamente respeitavel no uni-
verso é a existéncia de seres razoaveis e livres, capazes de definir o que
deve ser (universalmente), e de se obrigarem a fazer o que devem fazer
(independentemente de suas inclinagoes) [29, I, 290-294]. O que eles de-
vem? Respeitar neles e nos outros essa liberdade que faz a sua dignidade.
Isso quer dizer, na pratica médica, que todo doente sera, antes de mais
nada, presumido auténomo e que teremos o cuidado de ndo tomar, no seu
lugar, as decisdes que lhe dizem respeito e que ele é capaz de tomar [15,
Ch. 7]. Isso quer dizer, em politica de satide, que nao se fara o “bem” das
pessoas, apesar delas, e que as grandes decisdes serao submetidas ao con-
trole democratico.

Isso nao elimina os dilemas. Dissemos que os deontélogos detesta-
vam resolvé-los, quando isso significava submeter a vontade ou a liberdade
de outrem (ou a de Deus, para os crentes) a uma idéia de bem. Mas, eles
tém, tanto quanto outros, aversao ao sorteio. E, nada fazer, ou deixar a “na-
tureza” agir, equivale freqiientemente na pratica a decidir onde esta o “bem”.
Ademais, o principio de nao ingeréncia nas decis6es dos seres presumidos
autdbnomos nao exclui uma atitude paternalista ou diretora para com os se-
res presumidos desprovidos de autonomia. E, quando decidimos pelo outro,
nao agimos “no seu interesse” [36] ou entao “para o melhor"?
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A escorregada dos moralistas de linha deontolégica rumo a uma ética
da beneficéncia, ou para uma sintese de estilo tomista entre a moral da boa
intengdo e a moral conseqiiencialista, pode ter pelo menos trés diregdes:
redefinicao dos limites nos quais o principio deontolégico se aplica, indul-
géncia para o pecador, tratamento dos casos de consciéncia (ou dilemas)
por uma casuistica dirigida pelo principio do melhor.

Ha quarenta anos, falava-se muito, principalmente na América do Nor-
te, da necessidade de “redefinir a morte” [18, AO1, 17-31]. As discussdes
comegaram em torno das primeiras tentativas de transplante de 6rgaos vi-
tais (transplante renal: 1952, transplante cardiaco: 1967). As retiradas de
6rgaos de “cadaver’ supunham, para que o érgao estivesse vivo, que o ca-
daver estivesse num estado hemo-dinadmico correto. Nos Estados Unidos,
os primeiros transplantes cardiacos provocaram mal entendidos juridicos: o
6rgao fora retirado, depois o doador declarado morto, de acordo com o Unico
critério de morte admitido na época pelo direito americano, a parada das
fungbes cardio-respiratérias. Os trabalhos de vérias comissdes de peritos,
entre os quais a de Harvard [2] permitiram especificar e fazer admitir pelo
direito, que a parada de fungdes cerebrais era um critério de morte tao valido
quanto o anterior. O procedimento correto era, portanto, declarar o doador
morto de acordo com o critério de parada das fungdes cerebrais, mantendo
artificialmente suas fung¢des cardio-respiratérias, depois proceder a retirada.
Ainda que algumas vezes tenhamos acreditado, nao se tratava de uma nova
“definicao”, pois a parada de todas as fungdes cerebrais, diagnosticada se-
gundo os critérios de Harvard, leva a parada cardio-respiratéria e vice-versa.
A morte permanece o que ela sempre foi: a parada irreversivel do funciona-
mento do organismo como totalidade individual. Mas, o0 caso de pessoas
que sobrevivem anos em estado de coma vegetativo crénico, com as fun-
¢Oes cerebrais sub-corticais mais ou menos intactas, mas com as fungdes
corticais abolidas, levou alguns a se perguntar se nao seria o caso de decla-
rar essas pessoas como mortas, bem como de suspender os tratamentos
médicos quando nao ha mais qualquer esperanga de recuperagao. A Comis-
sao presidencial americana [51] foi tentada a definir a morte humana como a
cessagao ou a auséncia definitiva de qualquer vida relacional (“morte corti-
cal’) mas ela recuou. Tratava-se de uma verdadeira “redefinicao” que teria
permitido pronunciar a morte de organismos aptos a sobreviver durante um
tempo no plano biolégico, mas inaptos a uma vida propriamente humana,
como os recém-nascidos anencéfalos, ou os “legumes” em estado de coma
vegetativo. A comissao canadense de reforma do direito foi mais longe: ela
julgou a redefinigao justificada, porém, prematura “no estado atual da socie-
dade e da medicina” [10, p. 17]. Criticas foram feitas a Comissao america-
na, achou-se que ela foi temeraria. Estas repreensoes vieram principalmente
dos moralistas neokantianos [69]. Para um utilitarista, o desafio da definigao
nao é importante: a vida humana nada tem de sagrado e ndo ha vergonha
alguma em se formular abertamente a questao da eutandsia, quando essa
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vida perde sua qualidade a ponto de a morte parecer melhor. Um moralista
deontoldgico, ao contrario, recua diante da questao da eutanasia. A pessoa
do outro é para ele invioldvel. Uma pessoa em estado de coma pode sempre
se recuperar, mesmo que esta probabilidade seja infima. Entretanto, ha ca-
sos em que esta probabilidade é nula. Para que seja possivel a0 mesmo
tempo cuidar desses casos e conservar o principio absoluto “vocé nao dis-
pora da vida do seu semelhante”, € muito importante poder dizer: aqui nao
ha mais semelhante, nao ha verdadeiramente pessoa humana, ha uma vida
sem “qualidade” humana, nao ha mais do que um legume. Da mesma for-
ma, o utilitarista discute sem problema as boas e mas indicagées para inter-
romper uma gravidez, enquanto o deontélogo tende a afirmar em principio
que ela é inadmissivel, e que nos casos em que nao admiti-la é pior, ele
escapa colocando um limite [17], aquém do qual é tao 6bvio que o embrido
humano nao é um ser autdnomo, que o principio nao se aplica.

Uma segunda maneira de manter firme um imperativo moral absoluto,
fazendo concessao ao calculo utilitarista, é fechar os olhos com indulgéncia
para a fraqueza humana. Uma mulher gravida aprende que a crianga que ela
espera é atingida de talassemia maior. Se “por dever” ela opta por colocar
essa crianga no mundo e acompanha-la nos poucos anos de vida doentia
que ela tem perante si, teremos admiragao por ela. O moralista deontdlogo
nao pode obriga-la. Ele presume que ela é razoavel e autdnoma, é ela que
deve escolher. Porém, presumida razoavel, ela nao pode nem querer univer-
salizar a regra que o aborto é permitido, pois nenhum outro ser humano
racional pode querer a possibilidade de uma autodestruigao da espécie hu-
mana, nem querer universalizar a regra que o aborto seletivo por talassemia
é permitido, pois isso seria 0 mesmo que decidir quem merece viver. A esco-
Iha de interromper o desenvolvimento de um feto talassémico nao é a esco-
lha de cumprir sua obrigagao, € uma escolha de evitar um sofrimento inutil.
Esta escolha é humanamente compreensivel, pois 0 ser humano é fraco.
Podemos, sem aprovar essa escolha nem lhe dar um valor moral, fechar os
olhos e abstermo-nos de qualquer condenagao. Podemos até condenar ofi-
cialmente a interrupgao de gravidez em geral e favorecer silenciosamente a
interrupgao eugénica da gravidez no caso da talassemia, como faz a igreja
catélica na bacia do mediterraneo. Jogo duplo? Forma de acomodar o pro-
blema da regra e da exce¢ao. La onde o moralista teleoldgico teria tendéncia
a querer tornar a excegao compativel com a regra, matizando a regra, o
moralista deontélogico prefere guardar a regra estrita e tolerar a excegao
sem nada dizer. Achar que certas excegdes sao mais toleraveis que outras,
ressalta entdo, as nuances do sentimento humanitario, mais que a racionali-
dade ética. Assim, nos paises de forte tradigao deontoldgica, ha uma resis-
téncia a idéia de que uma lei possa dizer claramente, mesmo que de modo
restritivo, em quais casos um médico pode recorrer a eutanasia em benefi-
cio de um doente. Preferimos manter o principio de que a eutanasia é sem-
pre proibida, sabendo que ela é praticada com base na compaixao. Essa
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atitude caminha junto com um certo elitismo moral: para a maioria, a regra
com todo seu rigor, para uma minoria esclarecida, o privilégio de discernir
quando a regra nao pode ser aplicada.

Ocorre, entretanto, ao moralista deontoldgico apegar-se a casuistica,
ou seja, argumentar sobre casos particulares para precisar as condigdes nas
quais as excegoes a regra geral sao admissiveis. Assim, 0 magistério catoli-
co editou, varias vezes, sabias diretivas com respeito ao tratamento aos
moribundos [63]. Essas diretivas incorporam as consideragdes de qualidade
de duas formas: aceitando a sedagdo da dor, mesmo quando isso implica
um risco para a vida, permitindo julgar do momento em que nao se age mais
para o bem do doente, importando-lhe meios de reanimagao pesados para
manté-lo em vida. Trata-se de precisar os casos nos quais a eutandsia é
moralmente licita. Dois tipos de argumentos sao usados: uns se apéiam na
distingao entre a natureza e o artificio, outros sobre o principio do efeito
duplo. Pio XII (1957), distinguindo meios “ordindrios” e meios “extraordinari-
os” de reanimagao, depois a Congregagao para a doutrina da fé (1980) dis-
tinguindo os meios “proporcionais” e “desproporcionais”, dizem que é preci-
so saber deixar morrer, quando nos damos conta que um doente esta de
qualquer forma perto de sua morte, ao invés de iutar contra essa morte por
meios artificiais. Discutiu-se muito para saber se a nutricdo e a hidratagao
por sonda de um doente em estado de coma vegetativo persistente caem na
categoria dos cuidados ordinarios ou na dos procedimentos médicos “artifi-
ciais”. A Academia americana de neurologia declarou em 1988 que é um
procedimento artificial [1]. Abreviar a vida suspendendo esse procedimento
seria licito. Pelo mesmo argumento, é licito nao submeter a didlise pessoas
idosas, enfermas e dementes que entram em insuficiéncia renal. Esse argu-
mento nao pode ser generalizado se nao incluirmos um julgamento quanto a
qualidade de vida prorrogada ou abreviada dessa forma. Ao contrario, ele
permitiria recusar o antibiético salvador a uma crianga que estd morrendo de
uma doenga infecciosa. Os argumentos fundados sobre a distingao entre o
efeito visado e o efeito produzido permitem, sem ter uma ética consequenci-
alista, calcular obliguamente a aceitagao das conseqiéncias do que faze-
mos. Thomas de Aquino dizia [60, Il, 1, Q20, A5] que a conseqiiéncia de um
ato, se for diferente do fim visado pela vontade do agente, pode modificar o
valor moral do ato. Mas, ele acrescentou que se a conseqiéncia nao for
prevista com certeza, nem realmente previsivel, o valor do ato nao sera afe-
tado. Assim se argumentara que a sedagado da dor num doente (primeiro
efeito, visado) é licita, mesmo se ela comporta um risco de precipitar a mor-
te (segundo efeito, consequiéncia), com a condigao de que a dose de sedati-
vo seja tal que a morte nao seja certa. Sarcastico, Blaise Pascal afirmava
que “esse método da o poder de matar... dirigindo bem sua intengao” [47, p.
733]. Kuhse, que pesquisou as aplicagdes e usos do principio do duplo efeito
no meio médico [37, Ch. 3], constata que ele serve para ilidir a responsabi-
lidade do médico. O médico que trata uma mulher gestante gravemente
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doente, com um medicamento que pode desencadear um aborto, nao se
julga diretamente responsavel por esse aborto, mesmo que o tratamento seja
a causa. O médico que deixa de vacinar contra a gripe uma pessoa idosa,
impotente e demente, com o pretexto de evitar o cansago, nao julga que ele
provocou sua morte por gripe, mesmo que tenha passado por sua cabega
que seria uma beng¢ao para a pessoa idosa morrer por causa de uma gripe.
A bem da verdade, Kuhse nao entende essas sutilezas casuisticas. Na qua-
lidade de utilitarista convicto, ele acredita que se o médico concluiu que a
morte é um bem num determinado caso, deve poder assumir a responsabi-
lidade de da-la e que ele nao sera menos responsavel se nada fizer para
preveni-la do que se a provocar diretamente. Do ponto de vista de uma mo-
ral de intengao, ha, ao contrario, toda a diferenga do mundo entre consentir
na morte de outrem e querer mata-lo. Nao é certamente um acaso se nos
paises onde a tradigao deontolégica é dominante, e o utilitarismo despreza-
do, que se evite o debate franco sobre politica de saude. Temos, de fato,
problemas em assumir conscientemente a responsabilidade das consequén-
cias humanas das economias indispensaveis para que o sistema de saude
permanega globalmente eficaz. Temos a impressao de desejar a morte das
pessoas se tomarmos parte ativa na decisao de limitar o acesso a certos
tratamentos caros e custosos.

Quando coexistem, numa sociedade democratica, pessoas que tém
filosofias e sensibilidades morais diferentes, as solugdes procedimentais sao
aquelas que prevalecem se for necessario definir uma regra que se imponha
a todos. Tratando-se, por exemplo, da eutanasia: se alguns exigem que se
inscreva na lei as condicoes exatas em que se permite, enquanto outros
querem que a lei continue a penaliza-la em principio, prontos a que se fe-
chem os olhos sobre para algumas infragdes, o unico ponto sobre o qual
eles podem estar de acordo é a necessidade de um debate publico. O a priori
da comunicagao [23] é o menor denominador ético comum para aqueles que
aceitam viver em conjunto. “Discutamos”: expliquem-me porque vocés que-
rem que as coisas sejam dessa forma, eu explico porque quero que as coi-
sas sejam daquela forma, na melhor das hip6teses nossas opinidoes se apro-
ximarao até coincidir, se nossa discordancia persistir nés resolveremos pelo
voto.

Mas, o que resulta do intercambio discursivo entre os partidarios da
moral teleoldgica e os partidarios da moral deontolégica? (Qual é o grau de
fatalidade de confrontos como aquele de Wichita?).

Bem poucas pessoas tém uma teoria moral articulada e coerente, pou-
cos tém clareza quanto as razdes pelas quais julgam que as coisas devam
ser preferentemente assim e nao de modo diferente. Nossa moral comum é
uma mistura de conformismo, de bons sentimentos e de migalhas de tradi-
¢ao heterogénea: estéica, cinica, crista, etc. A propria moral médica é uma
mistura dos preceitos evidentemente teleolégicos (primeiro nao prejudicar,
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depois fazer de tudo para que a saiude do doente melhore, enfim contribuir
para a melhoria da saude publica) e, de preceitos deontoldgicos (respeito da
vida privada, nao discriminagao). Seria por causa dessa maleabilidade teori-
ca, ou apesar dela, ou por uma espécie de evidéncia das situagdes, ou por
um efeito regulador da comunicagao infradiscursiva em si, que em geral é
bastante facil reunir um consenso em torno de um caso concreto? Sobre
uma decisdo de suspensao ou abstengao terapéutica de reanimagao, fre-
quentemente ha pouco a “discutir’”. Se a comunicagao é boa entre a equipe
médica, a familia e (quando ele tiver competéncia) o doente em si, a condu-
ta a ser aplicada se delineia por si s6 progressivamente, sem que as convic-
¢Oes éticas (ou religiosas) subjacentes tenham que ser especialmente expli-
citadas. Se uma incerteza ética real e/ou divergéncias sérias aparecerem,
como aconteceu na América do Norte em véarios casos de comas vegetati-
vos persistentes, existem procedimentos aos quais se pode recorrer: discutir
o caso em comité de ética hospitalar ou a arbitragem de um tribunal [44].
Por ocasiao desses procedimentos os argumentos devem ser agugados, mas
(mesmo na América do Norte) esses casos individuais em que a argumenta-
¢ao se torna necessdria sao uma pequena minoria.

As coisas sao diferentes quando é preciso fixar uma regra de conduta
coletiva, ou uma politica de saude. Os consensos flexiveis sao coordenados
a se esfacelar, pois eles presumem a adesao unanime a principios que nao
contam com a unanimidade, ou misturam imperativos contraditérios entre
0s quais nao se quis escolher. A sabedoria comunicacional (se houver uma)
consiste, nao em procurar 0 consenso, mas em nao ter receio de entender a
validade da posigao oposta (“escutem primeiro vossos adversarios, e o res-
to, talvez o consenso, vos sera dado por acréscimo”).

Nao é uma sabedoria facil nem espontanea. Na boca de um deontdlo-
go, o qualificativo “utilitarista” é freqiientemente pejorativo, quando ele nao
significa simplesmente “imoral”. Kant mesmo considerava que, subordinar o
livre arbitrio a um principio do bem, quer dizer fundar um sistema de moral
quanto a idéia da felicidade ou da perfeicao (mesmo se se tratar de perfeigao
divina), é “absolutamente oposto a moralidade” 29, I, p. 312]. Ao contrario,
o moralista de inspiragao teleolégica estd chocado pela rigidez das teorias
do dever, pelo afastamento que elas toleram entre a regra e a pratica e, pela
sua indiferenga aparente as consideragdes do bem estar ou de viver melhor.
Essas reticéncias podem ser ultrapassadas, 0 que nao implica que uma sin-
tese esteja no fim do caminho discursivo. E certo que vimos que cada teoria
tem a tendéncia de escorregar em diregdo a outra. E preciso reconhecer
também que cada uma é suscetivel de incorporar elementos da outra. Des-
de Mill [‘“mais vale ser um homem descontente que um porco satisfeito”: 41,
Ch. 2], todos os utilitaristas dizem que, para um ser humano competente, o
elemento mais importante da qualidade da vida é o exercicio de sua autono-
mia; nao sofrer vem depois. E para os moralistas deontoldgicos que aceitam
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a idéia de que o0 homem tem uma responsabilidade na histéria do mundo [9,
Ch. I, 3], um principio como o do carater “sagrado” da vida torna-se acessi-
vel a contestegao pela comprovagao de situagdes reais e coexiste com o
principio do melhor. Enquanto o utilitarista procura universais empiricos, ao
mesmo tempo o deontdlogo permanece ligado a universalidade formal. E a
convergéncia das duas abordagens nao esta minimamente garantida, nem
tampouco a superioridade de uma sobre a outra. Seria o respeito do livre
arbitrio individual, ou a preocupagao do bem estar comum, a dltima palavra
da moral? Uma politica de saude saudavelmente welfarista seria compativel
com uma moral médica impregnada de humanismo personalista? A aposta
do que chamamos de ética da comunicagao é deixar cada um dar sua opi-
niao a respeito e argumentar tao fortemente quanto puderem, sem resvalar
para o cepticismo.
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