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RESUMO NA LINGUA PORTUGUESA

Introdugdo A escassez de recursos em saude € uma realidade que impde a
necessidade de decidir de que maneira esses recursos serao distribuidos entre todos
aqueles que possam ter uma demanda legitima sobre eles. As decisdes de alocagéo
de recursos escassos tém natureza moral, s&o complexas e nao existe solugéo unica.
A participagdo da comunidade pode ser evocada para que as decisbes estejam
alinhadas as moralidades mais prevalentes na populacdo. Objetivo Analisar as
experiéncias de participacdo popular em dilemas bioéticos de alocacao de recursos
escassos Método A literatura académica foi pesquisada através dos termos
“‘Resource Allocation” e “Community Participation”, ou equivalentes, nas bases de
dados PubMed, Scopus, EthicShare e LILACS. As publicacbes selecionadas foram
avaliadas através de metodologia de revisao narrativa. Resultado A classificagao final
dos artigos identificou e incluiu 23 casos empiricos de experiéncias de participagéao da
comunidade em alocagdo de recursos escassos em saude. Destes 12 foram
classificados como experimentais e 12 como experiéncias reais. Conclusao
Observou-se grande variabilidade entre os estudos selecionados, principalmente em
relagdo aos meétodos. As vantagens creditadas a participacdo popular foram a
ampliagdo da legitimidade, fortalecimento do espirito democratico e o alcance de
decisbes mais qualificadas. As desvantagens sao a possibilidade da interferéncia de
opinides de viés individualista, a dificuldade de engajar as pessoas e complexidade
do processo. Esta dissertagao identificou poucas referéncias a Bioética na literatura
selecionada.

Palavras-chave: Bioética; Participacdo da Comunidade; Alocagado de Recursos;
Revisédo.



RESUMO NA LINGUA INGLESA

Introduction The scarcity of resources in health is a reality that imposes the need to
decide how these resources will be distributed among all those who may have a
legitimate demand on them. Decisions to allocate scarce resources are moral in
nature, complex, and there is no single solution. Community participation can be
evoked so that decisions are aligned with the most prevalent morals in the population.
Objective To analyze the experiences of popular participation in bioethical dilemmas
of allocation of scarce resources Method The academic literature was searched
through the terms "Resource Allocation" and "Community Participation", or
equivalents, in PubMed, Scopus, EthicShare and LILACS databases. The selected
publications were evaluated through a narrative review methodology. Results The final
classification of the articles identified and included 23 empirical cases of experiences
of community participation in allocation of scarce resources in health. 12 were
classified as experimental and 12 as real experiences. Conclusion There was great
variability among the selected studies, mainly in relation to the methods. The
advantages of popular participation were the expansion of legitimacy, the
strengthening of the democratic spirit and the achievement of more qualified decisions.
The disadvantages are the possibility of interference individualistic bias, the difficulty
of engaging people and the complexity of the process. This dissertation identified few
references to Bioethics in the selected literature.

Keywords: Bioethics; Community Participation; Resource Allocation; Review.
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1 INTRODUGAO

Em outubro de 2017, estive na cidade de Foz do Iguagu, no Parana, para
participar do Congresso da Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos na
condicdo de ouvinte. A programacéo do médulo de Etica incluia a palestra intitulada
“Critérios Eticos na Alocacéo de Orgdos”. A insuficiéncia de érgdos disponiveis para
o transplante é um problema que se apresenta de maneira evidente no cotidiano dos
profissionais que trabalham com essa técnica de tratamento. Todos os dias alguém
morre a espera de um 6rgdo que poderia salvar sua vida (1). Isso justifica o grande
interesse da comunidade transplantadora em encontrar uma férmula justa para lidar
com a desproporgéo entre o numero de 6rgdos doados e o numero de pessoas que
poderia se beneficiar de um transplante. O palestrante apresentou os diversos ethical
frameworks que sao usualmente evocados na distribuicdo de o6rgados: equidade,
utilidade, necessidade, urgéncia, entre outros. Ao final da apresentacédo, talvez
impelido pela angustia de n&o ter encontrado uma resposta definitiva pelas maos do
palestrante, o moderador achou oportuno oferecer um lampejo de esperancga a plateia.
Ele declarou-se otimista de que uma nova area do conhecimento, em franco
desenvolvimento, poderia trazer as respostas necessarias aos dilemas de alocacgao.
Ele referia-se & Economia da saude. E importante reconhecer que a Economia &, de
fato, uma ferramenta valiosa para a boa utilizagdo de recursos, inclusive no campo da
saude. Porém, senti-me decepcionado ao imaginar que a Economia pudesse gozar
de status superior a Bioética como ferramenta pratica para a solugdo de questdes
dificeis, como é a alocacéo de recursos vitais e escassos. As decisdes que incidem
sobre a vida e a morte tém natureza moral. Esta € a premissa que justifica a relevancia
da Bioética como método para obter solugdes nos complexos dilemas de alocacéo de
recursos em saude quando estes ndo sao suficientes para atender a todos aqueles
que possam apresentar uma requisicdo justa a esses recursos. Por esse motivo,
acredito que cabe a Bioética provar-se como Etica Aplicada de fato e oferecer os
meios para a compreensao dos dilemas morais que se apresentam a sociedade e,
idealmente, auxiliar na superagdo dos mesmos.

O questionamento sobre modelos praticos para alocar recursos escassos em
saude, sobre o qual tenho debatido desde entdo, culminou com a emergéncia de
outras duvidas. Quem sdo os individuos ou grupos que devem estar encarregados de
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tomar decisbes com repercussdes potencialmente tragicas? Ao lidar com recursos
oriundos da sociedade, como é o caso dos orgaos doados para transplante ou
recursos financeiros publicos em uma sociedade com um sistema universal de saude,
os cidaddos devem participar da deliberacdo para determinar a distribuicdo dos
mesmos? Caso seja desejavel a participagdo da comunidade, como engaja-la nesse
processo?

A primeira parte desta dissertacdo sera dedicada a revisar a bibliografia
referente a participacdo da comunidade em processos deliberativos que pretendem
alcancar solugdes para os dilemas bioéticos de alocagao de recursos escassos. Uma
breve revisao historica permite observar que as situagdes dramaticas de escassez em
saude foram inseridas fortemente no debate publico a partir da década de 1960 e
serviram de forga impulsionadora ao surgimento da Bioética. Desde entdo a escassez
de recursos em saude é uma realidade permanente que se impde a qualquer sistema
de saude. Em vista disso, sdo apresentados alguns dos principios éticos usualmente
utilizados para guiar as decisdes de alocagao. A propria compreenséo de que varios
principios éticos possam ser evocados, cada um deles com vantagens e
desvantagens, conduz a conclusdo de que ndo é possivel identificar um unico
principio capaz de solucionar todos os problemas de disputa de recursos escassos.
Uma proposta para superar esse impasse € a insercao da comunidade no processo
decisorio, sendo esta uma orientacao presente em documentos internacionais
importantes para as politicas de saude globais. Nao existe consenso, entretanto,
sobre as formas de promover a participacao politica. A propria discussao teodrica de
autores da Ciéncia Politica apresenta divergéncias relevantes na maneira de pensar
0s propositos da democracia e suas implicacbes na participacdo popular, em um
espectro que vai da obstinacao pelo alcance do consenso até a exaltacdo do dissenso
em sociedades necessariamente plurais. Por fim, é apresentada a abordagem de
Accountability para razoabilidade, que foi desenvolvida como uma ferramenta para
utilizagcao pratica em processos deliberativos de distribuigdo de recursos escassos,
declaradamente assentada na justigca procedimental.

Na sequéncia apresentam-se sucintamente os objetivos pretendidos por este
trabalho. O capitulo seguinte descreve a metodologia de revisdo narrativa, que foi
empregada na pesquisa, além de relatar com detalhes os critérios utilizados para a
selecdo da bibliografia dedicada aos dois temas principais desta dissertacdo: a
participacdo da comunidade e a alocagao de recursos escassos.
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O quinto capitulo apresenta os resultados propriamente ditos, com um relato
de cada um dos artigos selecionados, com o objetivo de narrar a experiéncia
apresentada em cada uma dessas publicacdes, além de evidenciar seus principais
achados. Os artigos selecionados foram aqueles que apresentavam relatos de casos
empiricos de participacéo publica em decisdes de alocagédo, tendo sido subdivididos
em casos experimentais e experiéncias reais. Os primeiros sdo aqueles em que um
grupo de pesquisadores aplicou um método de participagdo popular de modo
experimental, ou seja, o resultado desse processo n&o seria necessariamente atrelado
a uma politica publica. Tratava-se, em sua maioria, de simulagbes de processos
deliberativos. Os casos classificados com experiéncias reais sao referentes a eventos
de participacao popular que culminaram com mudangas em politicas publicas, quase
sempre através de processos institucionalizados.

O sexto capitulo traz uma discussao sobre o0s principais achados da pesquisa
e tem o intuito de tragar semelhancas e diferencgas entre as experiéncias relatadas. As
visbes dos autores selecionados sobre alguns conceitos principais, como
representatividade e legitimidade, sdo agrupadas e comparadas entre si. As
vantagens e desvantagens dos processos participativos populares, conforme relato
obtido na literatura, sGo enumerados com o objetivo de caracterizar as justificativas
para a sua realizacdo, mas também permitindo identificar os desafios que dificultam
sua implementacdo. Por fim, discute-se a maneira como a Bioética foi evocada na
literatura selecionada, com especial atengdo para identificar de que maneira a
Declaracédo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos pautou as experiéncias de
participagédo popular na tomada de decisdes bioéticas.

O ultimo capitulo apresenta as conclusdes finais da dissertagdo. Nesta parte foi
feita uma tentativa de consolidar as impressdes gerais obtidas na revisdo narrativa
das publicagdes selecionadas. Além disso, apresenta-se uma proposta de futuras

pesquisas no contexto da saude brasileira.
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2 REVISAO BIBIOGRAFICA

2.1 HISTORICO

A Bioética, definida como o campo da Etica Aplicada dedicado a questdes
concernentes a vida, ganhou relevancia cientifica, normativa e institucional a partir da
década de 1970, notoriamente pelas maos de Tom Beauchamp e James Childress,
autores de Principios de ética biomédica, além de Van Rensselaer Potter, autor de
Bioética: ponte para o futuro. Este ultimo autor, no entanto, foi reconhecido como
pioneiro da Bioética somente na década de 1990 (2).

Antes da publicagdo dessas obras seminais da Bioética, alguns eventos
marcantes na década de 1960 prepararam o terreno para o surgimento deste novo
campo do conhecimento. O avango cientifico configurou cenarios inteiramente novos,
o0 que despertou dilemas inéditos, com a necessidade de fazer novas perguntas e
encontrar solugdes para as mesmas. Um exemplo que marca esse momento historico
€ o desenvolvimento da tecnologia das maquinas de hemodialise, que teve impacto
transformador no tratamento da doenga renal cronica. Este avango tecnoldgico
rapidamente demonstrou resultados surpreendentes, de modo que muitas pessoas
manifestaram interesse legitimo em usufruir deste tratamento. Contudo, no inicio da
década de 1960 nao havia capacidade suficiente para atender todas essas pessoas.
Foi necessario definir quem teria acesso ao tratamento e quem nao teria. A solucao
encontrada para resolver esse dilema na cidade de Seattle, nos Estados Unidos da
América, foi inovadora, mas envolta em controvérsias que ganharam ampla
repercussao no debate publico estadunidense e trouxe ligdes importante a partir de

um exemplo que ndo deveria ser seguido.
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2.1.1 A incorporagcdao de novas tecnologias na medicina: o surgimento da

hemodialise e a experiéncia do Comité de Seattle

Até a primeira metade do século XX, o diagndstico de doenga renal crbnica
avancgada era equivalente a conclusao definitiva de que a vida de uma pessoa estava
préxima do fim. Técnicas incipientes de terapias dialiticas foram inicialmente utilizadas
para tratar pacientes com doenga renal aguda. Entretanto, somente a partir da década
de 1950 foram desenvolvidos aperfeicoamentos tecnolégicos que permitiram a
aplicacado de hemodialise e dialise peritoneal para o tratamento regular de paciente
com doenga renal crbnica. A dialise peritoneal foi aplicada pela primeira vez de
maneira prolongada por Richard Ruben, em 1959. O primeiro paciente tratado com a
terapia sobreviveu 6 meses. O ano de 1960 representa um marco na historia da
hemodialise. Nesta época, maquinas de hemodialise, como as desenvolvidas pelo
meédico holandés Willem Johan Kolff, haviam sido utilizadas com sucesso em alguns
pacientes com doencga renal aguda. Nesses casos a terapia era requerida apenas por
um breve periodo. Para os pacientes crénicos, no entanto, havia uma barreira técnica
que impedia a utilizagdo da mesma tecnologia. A hemodiadlise exige a presenca de
acessos vasculares para que seja possivel a passagem do sangue do paciente para
dentro do sistema extracorpéreo da maquina de hemodialise. A medida que os vasos
sanguineos dos pacientes eram puncionados repetidamente, tornavam-se inviaveis
para futuras puncgdes. Essa barreira foi superada pelo trabalho de Belding Scribner,
que contou com a ajuda de Wayne Quinton para desenvolver o primeiro shunt vascular
capaz de manter um acesso vascular patente para realizacdo de hemodialise por
tempo prolongado (3). Dentre os quatro primeiros pacientes em que a técnica foi
aplicada, trés sobreviveram por mais de dez anos (4).

Com o avanco proporcionado pelo shunt de Scribner, a hemodialise finalmente
revelou-se uma terapia viavel para o tratamento de pessoas com doencga renal
crbnica. Para ampliar a oferta da terapia a outros pacientes, em 1962 foi criado na
cidade de Seattle, nos Estados Unidos, o primeiro centro de hemodialise para
atendimento de pessoas da comunidade. Varios pacientes acorreram ao recém-
inaugurado Seattle Artificial Kidney Center em busca do tratamento inovador de
substituicdo artificial da fungao dos rins. Entretanto, o numero de pessoas candidatas
a realizacado da terapia suplantava a capacidade instalada. O centro contava com
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apenas 3 leitos (4). Dessa maneira, imp6s-se a necessidade de selegdo dos
pacientes. Um grupo teria acesso a terapia revolucionaria de hemodialise, com a
perspectiva de ganhos reais de sobrevida. As pessoas recusadas, por outro lado,
estavam destinadas a morte em curto prazo.

O dilema ético de selecionar pacientes para realizar hemodialise traduzia-se na
responsabilidade de decidir quem deveria viver e quem deveria morrer. A selegao dos
pacientes a serem contemplados dependia da aprovagcdo médica e financeira. As
primeiras etapas de avaliagdo visavam a garantir que os candidatos preenchiam os
requisitos médicos e tinham condigdes financeiras para pagar pelo tratamento. Ainda
assim o numero de candidatos suplantava a disponibilidade de vagas. Para cumprir o
papel de tomar as decisodes finais, constituiu-se um comité externo, o Admissions and
Policy Committee. Este comité era formado por sete pessoas da comunidade,
voluntarias e ndo remuneradas, sendo eles um advogado, um lider religioso, uma
dona-de-casa, um banqueiro, um lider sindical e um funcionario publico, além de um
meédico cirurgido. A escolha dos participantes do comité foi realizada de modo a obter
um microcosmo que pudesse representar a sociedade ampla. Os participantes do
comité foram informados de que poderiam utilizar qualquer critério que Ihes parecesse
pertinente € ndo deveriam se preocupar com o0s aspectos meédicos, pois eles
analisariam somente os casos dos pacientes que ja haviam sido considerados aptos.

As primeiras reunides do comité de Seattle foram dedicadas a determinar o
modo de funcionamento do comité. Em primeiro lugar, o grupo requisitou anonimato
(5). Em seguida, deliberaram acerca do processo de selegao de pacientes. Cogitaram
oferecer as vagas disponiveis de acordo com a ordem de chegada dos pacientes,
atendendo aqueles que estivesse aguardando por mais tempo. Este critério acabou
sendo rejeitado pelo grupo, cuja deliberacdo final resultou na escolha do critério de
valor social (6). Embora ndo houvesse uma sistematizagdo das avaliacdes, a
determinagcdo do valor social de uma pessoa era obtida através da analise de
elementos como idade, sexo, estado civil, nUmero de dependentes, renda, patrimonio,
estabilidade emocional, grau de instru¢do, tipo de ocupacgao, feitos do passado e
potencial de contribuigbes futuras para a sociedade (5). As atividades do comité foram
acompanhadas pela jornalista Shana Alexander ao longo de seis meses. O trabalho
de apuragéo jornalistica foi apresentado em detalhes, em um artigo na revista Life,
publicada em 09 de novembro de 1962. As transcrigdes das discussdes realizadas

pelos comité incluiam, por exemplo, algumas ponderag¢des sobre a vivéncia religiosa
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dos candidatos, tratada como indicador de carater e forga moral (7). Revelou-se que
as pessoas finalmente selecionadas eram aquelas que compartilhavam dos valores
dos membros do comité, representantes da classe média estadunidense. A exposig¢ao
da arbitrariedade do comité na tomada de decisbes tdo gravosas desencadeou um
amplo debate nos Estados Unidos sobre aspectos éticos da selecédo de pacientes.
Os eventos relacionados ao comité de Seattle sdo um dos atos inaugurais da
Bioética. Alguns aspectos importantes foram bem delineados por essa experiéncia.
Em primeiro lugar, percebeu-se a necessidade de realinhar os valores da Medicina.
Os imperativos da ética profissional, de carater normativo, mostraram-se insuficientes
para fornecer orientagcédo para superar o dilema de alocagdo de um recurso escasso.
Por esse motivo, de maneira inédita, médicos decidiram entregar o poder de decisao
para pessoas leigas. Desse modo, pode-se dizer que esta foi uma experiéncia
inovadora de participagdo da comunidade em decisbes bioéticas. Embora os
resultados do caso de Seattle tenham sido justificadamente criticados, ndo ha razao
para a condenacao de participagao popular em si. O maior aprendizado deste evento
€ o0 de que decisbes de alocacdo de recursos escassos devem estar baseadas em
critérios objetivos, consistentes e transparentes (8). O “valor social”’, um critério muito
suscetivel a expressao de preconceitos, é inaceitavel como método para determinar

guem tera ou ndo acesso a um recurso com consequéncia imediata sobre a vida.

2.1 A ESCASSEZ: UMA SITUACAO PERSISTENTE

Giovanni Berlinguer manifestou incbmodo com a observagao de que a Bioética,
na década de 1980, dedicasse atencdo concentrada as questbes bioéticas de
fronteira, destacadamente aquelas originadas a partir do desenvolvimento das
ciéncias biomédicas. Situagbes que antes existiam no pensamento coletivo apenas
sob a forma de ficcdo passaram a ser encaradas como uma realidade patente.
Problemas advindos das técnicas de reprodugao assistida, clonagem, transplante, etc;
tomaram o espaco publico e passaram a ser discutidos com grande interesse. Por
outro lado, questbes bioéticas que estavam muitissimo mais associadas a vida
cotidiana das pessoas, como os problemas provocados pela exclusdo social e pela

pobreza, recebiam pouca atenc&o. Berlinguer identificou essas ultimas questdes como
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bioética cotidiana e as primeiras como bioética de fronteira (9). Essa divisdo conceitual
da Bioética em dois campos é reconhecida como uma missdo complexa em alguns
casos, posto que os limites podem nao ser bem definidos. Ainda assim, a reflexao
suscitada pela relacdo opositiva entre os campos é proficua e traz relevo as situacoes
persistentes negligenciadas, além de aproximar a Bioética da vivéncia cotidiana de
todas as pessoas.

A influéncia de Berlinguer evidencia-se no debate bioético brasileiro, que tomou
emprestada a nogdo de uma Bioética dividida entre dois campos distintos,
caracterizados pela historicidade dos problemas a que dedicam seus estudos. Garrafa
explica que na Catedra Unesco de Bioética da Universidade de Brasilia tém sido
usadas as expressdes “bioética das situacdes persistentes” e “bioética das situagdes
emergentes”, derivadas das nog¢des introduzidas por Berlinguer (10).

O problema originario que motivou este trabalho, a escassez de recursos, surge
na Bioética como uma situacdo emergente, fruto do avango das fronteiras da ciéncia,
porém evoluiu para uma situagcdo persistente. A cada novo recurso ofertado a
sociedade, existe potencial de surgir intensa disputa para a sua utilizagdo. No
subcapitulo anterior foi apresentado o exemplo do comité de Seattle, que foi uma
tentativa de encontrar uma solugéo justa para o problema da alocagéo de vagas para
a utilizacao de equipamentos de hemodialise escassos. Trata-se de um problema que
foi provocado por um avango tecnoldgico, a invengdo da maquina de hemodialise e
aperfeigoamento da terapia dialitica, de modo que constituiu uma situagdo emergente.
Por outro lado, o problema de base que motivou amplo debate publico foi a definicao
de um método justo para determinar quais pessoas poderiam ter acesso a um recurso
insuficiente para atender a necessidade de todos. Este € um problema persistente,
havendo apenas mudancas eventuais de qual recurso encontra-se em situagao de
escassez.

Varios fatores podem determinar a escassez de um recurso de saude, com
compreensivel variagao ao longo do tempo. O primeiro fator, ja explorado no exemplo
anterior, € a emergéncia de uma nova tecnologia biomédica. O acesso a tecnologia é
limitado inicialmente pela disponibilidade reduzida do recurso, que eventualmente
pode demandar adaptacdes das estruturas de producgao industrial em larga escala,
além do alto custo envolvido no desenvolvimento de terapias inovadoras. As
pesquisas de novos medicamentos, por exemplo, exigem elevado investimento de

recursos e varios anos podem ser necessarios entre o desenvolvimento de uma nova
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droga e a realizagdo de testes clinicos que possam atestar sua seguranca e
efetividade. Contudo, ndo ha evidéncia de que o prego final do medicamento tenha
relacdo direta com o custo envolvido no seu desenvolvimento (11). Usualmente o
preco ao consumidor € definido de acordo com aquilo que a industria acredita que o
mercado é capaz de suportar, com evidente interesse em garantir os maiores lucros
possiveis a seus acionistas. Este é um fator limitante ao acesso a novas tecnologias
biomédicas, especialmente nos anos iniciais apos o langcamento das mesmas. Este
problema tende a ser atenuado apds a expiracdo do prazo de exclusividade na
exploracdo de uma inovacgado, determinado pelo vencimento de patentes e o
surgimento de concorrentes na oferta de um mesmo produto.

O descompasso entre o custo financeiro e a disponibilidade de recursos para
acessar uma terapia de saude justifica que a vivéncia de dilemas de alocagao esteja
muito associada a pobreza. Cabe ressaltar que as populagdes de nagdes mais ricas
também enfrentam restricdes de acesso a algumas tecnologias médicas, embora
esses problemas sejam mais dramaticos em paises de baixa renda. Olweny destaca
qgue, nos paises em desenvolvimento, os problemas bioéticos de fronteira possuem
importancia secundaria. Muito mais premente € a discusséo do que ele chama de uma
ética da escassez e do sacrificio (12). A nogao de sacrificio € derivada de um conceito
da Economia, que define “custo” como aquilo que alguém esta disposto a sacrificar
em troca de algo. Portanto, aqueles que possuem pouco, exige-se um sacrificio
proporcionalmente maior. Embora a extrema pobreza tenha apresentado declinio ao
longo das ultimas décadas, dados do Banco Mundial apontam que, em 2015, cerca
de 736 milhdes de pessoas viviam com menos de U$1,90 ddlares por dia (13). Diante
da evidéncia factual da pobreza, a escassez € um problema que se impde aos
sistemas de saude de paises de baixa renda de maneira perene.

O Brasil, um pais de renda média, apresenta um sistema publico de saude
universal com inumeros gargalos. Um dos maiores problemas enfrentados pelo
Sistema Unico de Saude (SUS) esta relacionado ao financiamento publico instavel e
insuficiente para cumprir de maneira plena os seus principios de universalizacao,
equidade e integralidade (14). O cenario de escassez de recursos financeiros amplia
a disputa entre os diversos interesses de cuidados de saude demandados pela
sociedade. Um reflexo dessa disputa é a judicializagdo do fornecimento de
tratamentos no SUS, que tende a atingir um ponto de insustentabilidade. Atualmente
o Brasil tem gastos de cerca de 7 bilhdes anuais com a judicializagdo da saude (15),
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gue pode ser considerada uma forma de participacao publica do tipo contestatério, em
contraposigao a outras formas de participacao institucionais.

A limitagao de recursos financeiros n&o € a unica explicagao para a escassez
de recursos em saude. Uma outra causa desta situacdo é também o crescimento
muito acelerado da demanda por um recurso. Um exemplo paradigmatico € a situagao
de uma pandemia. Mesmo sistemas de saude bem estruturados e organizados podem
enfrentar dificuldades para oferecer recursos para todos os acometidos por uma
doenga pandémica. Por esse motivo, planos de manejo de pandemias geralmente
possuem critérios pré-definidos de alocagao de recursos que potencialmente podem
se tornar escassos, como estoques de vacinas contra o virus influenza ou leitos de
UTI durante uma pandemia de gripe (16,17).

Outro exemplo de limitagdo impositiva de recursos em saude € o caso dos
orgaos doados para a realizagdo de transplantes. Todos os paises do mundo
enfrentam o problema da insuficiéncia da oferta de 6rgédos para o atendimento da
demanda de sua populagdo. Mesmo em paises que se destacam pelas elevadas taxas
de doagédo de orgaos, como a Espanha, a escassez é uma realidade (18) e ha a
necessidade de definir critérios de alocagio, o que implica em dizer que nem todos
poderao ter acesso a um transplante.

O percurso da linha do tempo da Bioética permite observar que os dilemas
decorrentes da escassez de recursos estdo presentes desde o seu ponto de partida e
persistiram desde entdo. A superacgao da dificuldade de acesso a alguns tipos de
cuidados de saude é sucedida por novas situagcdes de escassez, num ciclo de padrao
repetitivo que permite prever a perpetuacido deste problema e a necessidade de que
as sociedades encontrem meios de distribuigdo justa de recursos escassos.

2.2 O DESAFIO DE ALOCAR

A tarefa de alocar recursos escassos em saude pode ser uma missao ardua e
emocionalmente extenuante, especialmente quando o recurso em questéo € algo que
pode ser determinante para a vida de uma pessoa. A esse tipo de decisao € imputado
um poder comparavel a um atributo divino, posto que pode resultar na vida ou na

morte de alguém. O comité de Seattle, apresentado no subcapitulo 2.1.1 desta
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dissertagao, recebeu a alcunha de “pelotdo de Deus” (“God squad” no original em
inglés) por 6rgéos da impressa estadunidense (19). A express&o pode ter sido usada
com tom pejorativo, de modo a criticar as decisdes tomadas pelos membros do comité
através da equiparacado de suas pretensdes de deliberar conforme os insondaveis
designios divinos. Cabe destacar que os participantes do comité expressaram
desconforto em cumprir o papel a que foram designados, mas reconheciam a
importancia de fazé-lo (7). Essa impresséo é reiterada por pessoas indicadas a
cumprir missdes semelhantes. Um estudo australiano que conduziu entrevistas com
nefrologistas mostrou que varios possuiam preferéncias individuais relacionadas a
escolhas de alocagao 6rgéos para transplante. No entanto, esses médicos recusavam
o 6nus de ter que fazer tais escolhas, que preferiam que estivessem sob a
responsabilidade dos formuladores de politicas publicas e da comunidade (20).

A missao de tomar dificeis decisdes que incidem sobre a vida exige minuciosa
reflexdo moral sobre valores e conceitos de justica. Além disso, admitindo-se que a
arena publica em sociedades democraticas € o espaco legitimo do dissenso, impde-
se a necessidade de articular as opinides divergentes e alcangar um consenso que
possa ser reconhecido como razoavel pelas pessoas. A Bioética tem o papel de
fornecer os métodos que permitam cumprir essa missdo. Embora nao seja possivel
fornecer solugdes cabais para os problemas de distribuicdo de recursos escassos, a
Bioética tem o papel de identificar as categorias importantes para a tomada de dificeis
decisdes relacionadas a vida e propor um caminho justo para a deliberagao individual

e coletiva.

2.2.1 Principios éticos para alocagao de recursos escassos

O enfrentamento das questdes de distribuicdo de recursos escassos deve estar
alicercado em nogdes de justica. O principio da justica ocupa posigdo proeminente
nas discussdes bioéticas e constitui um dos quatro principios da abordagem bioética
conhecida como Principialismo (21). Embora exista grande prevaléncia da ideia de
que o principio da justica é essencial para a constru¢do do pensamento ético, n&o
existe consenso a respeito de uma teoria de justiga unica ou sobre quais principios de
justica devem ser considerados no contexto da saude.
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A conceituagao do principio da justiga para Beauchamp e Childress é feita
através do desmembramento entre um principio formal e os principios materiais da
justiga. Por principio formal da justica compreende-se a nogao derivada do
pensamento aristotélico. No livro V de Etica a Nicdmaco, Aristételes expressa a ideia
de que a justica distributiva esta atrelada a oferecer tratamento igualitario aqueles que
s&o iguais, ao passo que os desiguais nao devem receber coisas iguais (22). A este
principio de justica é atribuido um carater meramente formal por ndo haver a
determinacao expressa dos critérios de igualdade ou desigualdade entre pessoas e
as maneiras de tratamento. Por outro lado, os principios materiais de justica seriam
definidos por propriedades substantivas, permitindo a aplicagdo direta em atos de
alocacao (21).

Dentre as diversas concepgdes de justiga, algumas abordagens tedricas tém
influenciado de maneira mais decisiva os debates sobre politicas de alocacao de
recursos escassos. Duas delas serdao apresentadas de maneira concisa nos
paragrafos seguintes: o utilitarismo e a justica como equidade, de John Rawls. Embora
ambas sejam algumas das abordagens de justica de maior destaque no cenario
contemporaneo, cabe ressaltar que existem diversos outros modos de pensar sobre
a justica.

O utilitarismo certamente é a teoria mais influente no debate relacionado a
elaboragao de politicas publicas. Essa abordagem deriva do pensamento filoséfico
introduzido por Jeremy Bentham e John Stuart Mill e ampara-se no principio da

utilidade, que pode ser definido da seguinte maneira:

Por principio da utilidade entende-se aquele principio que aprova ou
desaprova qualquer acdo segundo a tendéncia que tem a aumentar ou a
diminuir a felicidade da pessoa cujo interesse esta em jogo, ou, o que ¢ a
mesma coisa em outros termos, segundo a tendéncia a promover ou a
comprometer a referida felicidade. Digo qualquer agdo, com o que tenciono
dizer que isto vale ndo somente para qualquer acdo de um individuo

particular, mas também de qualquer ato ou medida de governo (23).

O utilitarismo determina que os processos distributivos devem ser orientados
de modo a maximizar a utilidade. Em politicas publicas de saude isso foi traduzido na
forma de uma orientacdo a obter o maximo possivel dos desfechos almejados. Na
visdo utilitarista todas as pessoas sdo tratadas como iguais e as diferengas
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interpessoais sdo ignoradas. Portanto, € indiferente quem serdo os beneficiados por
alguma acado, contanto que esteja garantido que a agdo vai alcangar a maxima
utilidade.

Ao longo das ultimas décadas a implementag&o do utilitarismo na elaboragéo
de politicas publicas em saude ganhou ferramentas valiosas, como o quality adjusted
life years (QALY), disability adjusted life years (DALY), disability adjusted life
expectations (DALE), etc. Todas elas definem uma unidade de medida que pode ser
considerada uma expressdo de utilidade. O QALY, por exemplo, pode ser
simplificadamente definido como um calculo realizado de acordo o balango dos anos
de expectativa de vida com saude ou enfermos produzidos por uma agao (24). Assim,
através do emprego de calculos matematicos é possivel obter previsées de resultados
esperados para cenarios especificos e compara-los (25). Aquele que esta associado
a maior quantidade do resultado almejado devera ser o escolhido, conforme o
principio da utilidade. Em outras palavras, utilitaristas estdo preocupados se uma
decisdo produzira o resultado mais eficaz possivel.

Outra influente concepgao de justica é a teoria de justica como equidade, de
Rawls. Dois principios de justiga formam o alicerce da teoria ralwsiana. O primeiro
deles determina que todas as pessoas tém direito a liberdades basicas iguais. O
segundo versa sobre as duas condigdes em que desigualdades socais e econdmicas
seriam aceitas. A primeira condigdo exige que todos os cidadaos tenham igualdade
equitativa de oportunidades. Isso significa dizer que em uma sociedade justa todas as
pessoas deveriam partir de um mesmo ponto de partida. Diferencas causadas por
questdes alheias ao talento ou capacidade individual, como as caracteristicas da
familia em que uma pessoa nasce, deveriam ser corrigidas de modo a igualar o
espectro de oportunidades ao alcance de todos (26).

E importante destacar que Rawls ndo abordou em sua teoria aspectos
relacionados as questdes de justica provocadas pelo comprometimento da saude dos
participantes da sociedade. A rigor, Rawls deliberadamente excluiu essas questdes
de sua abordagem tedrica (26), que é caracterizada por pensar em subdominios de
um assunto de maneira sequencial, sempre com a teoria ideal precedendo a ndo-ideal
(27). Desse modo, infere-se que os problemas relativos a desigualdade provocada por
questdes de saude implicariam na ampliacdo indesejada da complexidade da

discussao.
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Outros autores buscaram levar adiante a teoria ralwsiana, com consideragoes
relativas a saude. Norman Daniels, por exemplo, considera que pessoas doentes
estariam prejudicadas em relagdo ao que pode ser compreendido como o
funcionamento normal da espécie. Desse modo, as oportunidades dessas pessoas
estariam comprometidas, caracterizando uma situagdo de injustica. E importante
destacar que inUmeras pessoas sdo acometidas por doengas causadas por fatores
alheios ao arbitrio individual. Alguns exemplos s&o as doengas de origem genética,
provocadas por condicbes ambientais ou associadas a pobreza. A aplicacdo do
principio da igualdade equitativa de oportunidades neste contexto demandaria que
todas as pessoas recebessem os devidos cuidados de saude para que o
comprometimento das oportunidades causado por doengas fosse corrigido ou, pelo
menos, amenizado (28).

Além dos principios da eficiéncia (utilidade) e equidade, outras solugdes
propostas para os dilemas morais distributivos em saude incluem: priorizagdo do mais
doente, priorizagdo do mais jovem, reciprocidade, evitar o pior desfecho, evitar fardos
indevidos (undue burdens, em inglés), maximin (maximizacdo de beneficios e
minimizacg&o de riscos), entre outros (25,29).

A identificacdo de diferentes principios que possam ser usados para a
abordagem de problemas de justica evidencia que cada um deles apresenta
vantagens e desvantagens. Mais do que isso, impde-se a conclusao de que nédo ha
um unico principio moral capaz de solucionar todos os dilemas (21). A superagao
deste problema tampouco pode ser obtida pela proposta de langar mao varios
principios ao mesmo tempo, pois o grau de favorecimento de um principio para
alocacado pode comprometer outros principios relevantes. A expresséao trade-off, um
jargao comumente utilizado na Economia e no Direito e sem tradugdo precisa para o
portugués, pode ser aplicada nesse cenario. Trade-off define a situagdo em que existe
um conflito na escolha, em que uma decisdo a favor de algo implica em prejuizo
inevitavel em outro aspecto. As decisbes morais de alocacdo de recursos escassos
estdo sujeitas a essa relagdo de perde-e-ganha. Por esse motivo essas decisdes
também sdo chamadas de escolhas tragicas (30).

Os principios da eficiéncia (utilidade) e equidade classicamente apresentam
uma relagao de contraposi¢ao do tipo trade-off. A analogia da balanca de dois pratos
auxilia a compreensao deste conflito. Ao depositar o peso apenas em um prato, o

outro inevitavelmente sera algado a uma posicdo de assimetria. Se uma politica
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publica de saude estiver baseada no utilitarismo, isso implica que todas as pessoas
serdo tratadas como iguais e as decisdes serao orientadas de modo a maximizar os
beneficios. Por outro lado, o tratamento igualitario utilitarista € cego em relagcédo as
diferencas interpessoais. Por exemplo, idosos ou pessoas com deficiéncia poderiam
ser impedidos de realizar um tratamento caso houvesse a expectativa de que outros

grupos de pessoas obtivessem maiores beneficios com 0 uso do mesmo recurso.

2.3 PARTICIPACAO PUBLICA

Diante da dificuldade de encontrar meios inquestionavelmente justos para
distribuir recursos escassos, as sociedades sao desafiadas a alcangar uma solugao
razoavel. Havendo diversos principios moralmente justificaveis para cumprir essa
missdo e cientes da relacdo de frade-off entre eles, o debate bioético deve ser
realizado por meio de multiplas vozes, com espaco para a discordancia e, idealmente,
a construgdo do consenso. A filosofa britdnica Mary Warnock esteve envolvida em
debates bioéticos importantes, tendo presidido o comité que discutiu as questdes
éticas relacionadas ao Projeto Genoma Humano no Reino Unido. Ela é defensora da
importancia de comités para a discussao de dilemas éticos que se impdem as
sociedades, mas nao credita a esses grupos a capacidade de determinar o que é certo

ou errado:

Existe uma premissa comum de que as questdes morais possam ser
resolvidas através de pensamento vigoroso e claro, e que as conclusdes
morais embasadas em tal pensamento possam entdo ser incorporadas em
regulamentos (...). Tais premissas sdo equivocadas. Nenhuma equipe seleta
de filésofos da moral, ndo importa o quanto eles pensem, podera jamais surgir
com uma unica solugéo correta (...); pois, dada a sua natureza peculiar, os
problemas morais ndo permitem tais solugdes. Pois a moralidade ndo se
apoia em calculos, ou ndo apenas neles, mas muito mais em uma nocgao de
certo e errado, baseada em tradigdo, sentimentos, escripulos ensinados e,
talvez, em uma averséo geneticamente herdada a determinadas coisas (31).

Para Warnock, € no interior de comités que é possivel realizar o enfrentamento
das divergéncias inevitaveis quando se trata de questdes morais. O debate, portanto,
€ essencial para alcangar solugbes que sejam vistas como satisfatorias pelo publico.
E paraisso, € importante determinar quem sao as pessoas que deverao ser chamadas
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para tomar decisdes que envolvem noc¢des de certo e errado e que culminardo em
regulamentagdes impositivas sobre a sociedade (31).

Ham corrobora o pensamento de Warnock e também destaca que nao é
possivel acreditar que a definicdo de prioridade na alocacdo de recursos escassos
possa ser delegada unicamente a um corpo de técnicos, posto que exige um processo

que envolva sopesar diferentes valores. Ele afirma que:

(...) Priority setting cannot be reduced to a technical or scientific exercise.
Inevitably, the process of setting priorities involves making judgments on the
basis of incomplete information and evidence. These judgments are likely to
be more soundly based and defensible if they have been exposed to public
discussion (32).

Uma das maneiras deliberar sobre as questdes da coletividade é através da
participagdo publica. A ideia de incluir pessoas comuns na tomada de decisbes
politicas é tdo antiga quanto a democracia em si. Em Atenas, entre a metade do século
5 e 0 ano de 332 antes da Era Comum, a Eclésia era a assembleia constituida por
milhares de cidadados e envolvia a participacdo direta dos mesmos nas decisdes
politicas importantes (33).

A deliberacao publica € uma das formas de participacéo e pode ser definida
como uma forma de discussdo publica que almeja obter solugdes coletivas para
problemas sociais desafiadores (34). Cidaddos comuns devem fazer parte deste
processo, para que possa receber a denominagao de publico. Além disso, deve ser
dada especial atengdo para que grupos marginalizados estejam representados e que
nao sejam subjugados pelas opinides de grupos dominantes, como tende a ocorrer.
A deliberacao deve ser compreendida como uma agao transformadora. Isso quer dizer
que deve haver espago para a expressao de cada uma das opinides de seus
participantes, para que entdo sejam testadas diante do contraditorio. Esse processo
interativo implica em uma troca entre os participantes que pode culminar com a revisao
das ideias iniciais e até mesmo a formulagao de novas solugdes, caracterizando uma
verdadeira construgéo coletiva. Blacksher et al. acreditam que o consenso néo deve
ser um fim obrigatério da deliberacdo publica. Mesmo quando uma solugéo
consensual ndo pode ser alcangada, o processo deliberativo permite atingir outras
consequéncias meritorias, como informar os cidadaos sobre dificeis questdes da vida
coletiva, incentivar o “espirito publico”, ampliar a legitimidade das politicas publicas e
fortalecer o respeito mutuo entre os cidadaos (34).
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Governos, instituicdes e gestores tendem, eventualmente, a evitar estratégias
deliberativas devido ao desconforto de assumir publicamente a existéncia de
situagdes de escassez e a necessidade de priorizar. Seguramente a ideia de que um
governo é incapaz de atender as necessidades de todos os seus cidad&dos pode estar
associada a prejuizos politicos. Evitar o assunto, entretanto, também esta associado

a riscos, como explicam Goold et al.:

“Insurers, facilities managers, and clinicians avoid acknowledgments that
economics could influence clinical or benefit coverage decisions for fear of
reprisal from patients or the media. Ironically, a lack of openness about limited
resources and rationing can contribute to a growing distrust on the part of
patients that their health is being sacrificed for cost-containment purposes.
Participatory approaches to allocation decision making have the potential to
put control and power in the hands of those affected by the decisions (35).”

A consulta publica € outra forma popular de participacao, entretanto € diferente
da deliberagcdo. No geral, a consulta ocorre por ferramentas que permitem que os
cidadaos expressem suas visdes sobre assuntos da vida da comunidade, embora
quase sempre de maneira individual. Na consulta n&o existe o processo dialégico que
€ o cerne da deliberacdo. Por esse motivo, a consulta prescinde de potencial
transformador (34).

2.3.1 A defesa da participagcao publica em documentos internacionais

A participagdo popular em decisdes de alocagao de recursos escassos esta
associada a beneficios como engajamento da sociedade, construgdo coletiva de
solugdes vistas como razoaveis pela sociedade, compreensao dos dilemas originados
da escassez, legitimidade do sistema de saude, fortalecimento do espirito publico e
democratico, entre outros. Cientes desses beneficios, a orientacdo de fomentar a
participacao de cidadaos em definicdo de politicas publicas esta presente em diversos
documentos internacionais, incluindo a Declaracdo de Alma Ata e a Declaragao
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), da Organizagdo das Nagdes
Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO).

A Declaragado de Alma-Ata, organizada pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) e pelo Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia (UNICEF), foi adotada em
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1978 e definiu prioridades para a saude, com o mote de ampliar a “saude para todos”,
e reafirmou a saude como um direito humano fundamental (36). A declaragéo 1V,
presente neste documento frequentemente € apontada como uma exortacdo a
participagdo da comunidade em questdes relativas a saude. Esta declaragéo indica
com clareza que “é um direito e dever dos povos participar individual e coletivamente
no planejamento e na execugédo de seus cuidados de saude” (37). A participagao
apresenta, portanto, caracteristicas de direito e responsabilidade de todos, como
individuos e como coletividade.

O incentivo a participagcdo da comunidade € um dos pontos centrais da
Declaracao de Alma-Ata. A nogao de incluir as pessoas, e ndo somente profissionais,
no desenvolvimento de politicas publicas ganhou relevancia progressiva a partir da
segunda metade do século XX. As diversas agéncias de Organizagdo das Nagdes
Unidas (ONU) realizaram experiéncias de participacdo comunitaria em areas como
educacédo e seguranga alimentar, o que contribuiu para aceitagdo desta ideia, tendo
sido consolidada como diretriz para a saude global na Declaracdo de Alma-Ata.
Contudo, algumas décadas apos a divulgagdo do documento, constata-se que a
participagdo da comunidade talvez seja um dos elementos que menos avangou nas
praticas politicas de saude ao redor do mundo (38). Rifkin aponta que a frustragao
desse aspecto da declaragdo estaria relacionada ao paradigma que atribuia a
participacao da comunidade um papel superestimado na resolu¢édo de problemas que
envolviam a saude e o poder politico (39). Embora a participagéo publica em questdes
de saude siga sendo uma meta ndo alcangada, atribui-se a interagédo entre cidadaos,
trabalhadores da saude e gestores publicos um papel importante para o fortalecimento
de saude primaria e a possibilidade de atender aos compromissos da Declaragao de
Alma-Ata.

A DUBDH, homologada em 2005 pela UNESCO, foi elaborada como um
documento internacional com orientagcdes para o enfrentamento de dilemas bioéticos
gue se apresentam as sociedades. Conforme apontado por Garrafa, ela representa
um marco temporal na histéria da Bioética, constituindo a etapa de ampliagéo
conceitual deste campo da Etica Aplicada. A DUBDH é reconhecida por ser um marco
da mudanga da agenda bioética, que passa a incorporar a dimensao dos problemas
sanitarios e sociais, para além das questbes biomédicas e biotecnoldgicas (40). O
Brasil, ao lado de outras na¢gdes da América Latina e do Caribe, teve papel importante
para que a DUBDH alcangasse essa abrangéncia histérica (41).
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A DUBDH é dividida em cinco partes distintas: disposi¢cdes gerais, principios,
aplicacao dos principios, promoc¢ado da declaracdo e consideragdes finais. O eixo
principal do documento sédo os seus 14 principios (artigos de numero 3 a 17). Cada
principio traz orientagdes de aplicagao universal para os Estados, individuos, grupos,
comunidades, instituicdes e empresas. A parte subsequente a dos principios € aquela
que esclarece de que modo os principios deverao ser aplicados. O artigo de numero
18 trata da tomada de decisdes e o tratamento de questdes bioéticas. Os itens b e ¢
deste artigo trazem as seguintes orientagdes:

b) Os individuos e profissionais envolvidos e a sociedade como um todo
devem estar incluidos regularmente num processo comum de dialogo.

c) Deve-se promover oportunidades para o debate publico pluralista,
buscando-se a manifestagao de todas as opinibes relevantes (42).

A leitura deste artigo permite interpretar que a DUBDH orienta que a tomada
de decisbes relativas a questdes bioéticas deve ser um processo inclusivo. Nao ha
indicagdo expressa de quais devem ser os agentes da tomada de decisbes
propriamente dita. Porém, esta claro que a declaragao orienta que as decisdes sejam
precedidas de um debate publico pluralista, ou seja, com representares da sociedade
que possam representar toda a sua diversidade. A escolha lexical deve ser observada
com atencdo em documentos internacionais e a palavra debate implica na existéncia
de um processo dialdgico, com espaco para a contraposi¢cédo de ideias e o teste dos
argumentos. Com isso é possivel inferir que a DUBDH prescreve a participagéo
publica sob formas que provocam engajamento além da mera consulta de cidadéaos,
individualmente. Também ¢é importante frisar que a declaragao indica que a tomada
de decisdes nao pode prescindir da sociedade como um todo, ndo devendo haver
participagéo exclusiva de profissionais ou individuos especialmente interessados.

2.3.2 Modelos de participagao

Embora exista amplo reconhecimento da importancia de envolver a
comunidade no desenvolvimento de politicas publicas, incluindo aquelas que lidam

diretamente com a distribuicdo de recursos escassos sob intensa disputa, ndo ha
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conclusdes definitivas sobre o melhor método para fomentar a participagao. Varias
possibilidades s&o relatadas na literatura, como as consultas publicas, conselhos de
cidadaos (43), minipublicos deliberativos (44), tribunais de cidadaos (45), etc. Os
tribunais de cidadaos, por exemplo, foram usados extensamente no Reino Unidos
para tomadas de decisdes de racionamento de recursos em saude. Neste modelo
cerca de vinte cidadaos sao selecionados de modo aleatorio e compdem um juri que
tera a oportunidade de questionar um “especialista-testemunha”, com a tarefa de
produzir um relatério final sobre o modo de alocar o recurso em questao (46).

Uma revisédo do tipo sumario narrativo selecionou seis ensaios randomizados
controlados com o objetivo de analisar os efeitos decorrentes do envolvimento de
usuarios, além de comparar os diferentes métodos de envolvimento no
desenvolvimento de politicas publicas de saude. Os autores observaram que todos os
estudos selecionados apresentavam risco de viés de moderado a alto. Dois desses
estudos mostraram que o engajamento de usuarios foi capaz de auxiliar no
desenvolvimento de materiais informativos de maior qualidade e mais
compreensiveis. Um estudo comparando a producdo de termos de consentimento
informado com a participacdo do publico ou somente profissionais ndo apresentou
diferencga significativa entre ambos em relagdo a compreensibilidade. Outro estudo
comparou métodos de envolver o publico, por discussdes via telefone ou encontros
face a face, com resultados sugerindo que este ultimo tem maior probabilidade de
engajar os usuarios e com impacto na definicdo das prioridade de saude da
comunidade (47).

Um estudo randomizado realizado em comunidades canadenses comparou
locais em que foi organizado um processo participativo publico na definicdo de
prioridade de saude e um grupo controle, formado por locais em que as prioridades
foram definidas exclusivamente por profissionais. O processo participativo no grupo
da intervencéo foi realizado através de encontros face a face entre os participantes da
comunidade e os profissionais de saude. Os pesquisadores observaram que o
engajamento da comunidade provocou mudangas na definigdo de prioridades. Eles
identificaram que os paciente e os profissionais foram capazes de se influenciarem
mutuamente, com aumento de 41% na concordancia de prioridades comuns. Um
desfecho secundario pesquisado foi o incremento de gasto financeiro e de tempo para
a incorporagao da participacdo da comunidade no processo. O custo teve aumento de
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17% e foi requerido 10% a mais de tempo para a realizagao das atividades do grupo

de intervencéo (48).

2.3.3 Teorias da democracia e a participagao popular

As discussbes sobre participacdo popular recorrem inevitavelmente as bases
da democracia para a justificacdo de sua importancia. Em vista disso, existe uma
relacao filial do embasamento tedrico da participagao publica com a Ciéncia Politica.
Embora este seja um tema complexo que escapa aos objetivos deste trabalho, serao
apresentadas a seguir algumas teorias da democracia a fim de ilustrar a presente
discusséo.

Dentre as diversas teorias da democracia, Weale destacou duas abordagens
tedricas conflitantes que permitem pensar sobre aspectos importantes das diferentes
formas de participagdo em politicas de priorizacdo em saude. Estas duas teorias sdo
a democracia deliberativa, de Jurgen Habermas, e a democracia agonistica, de
Chantal Mouffe. Pensar a participagdo popular a partir da sua perspectiva teorica
permite, em primeiro lugar, explicar a fundamentagédo da participacdo, mas também
fornece ferramentas para estabelecer critérios de avaliacdo das politicas que contam
com meétodos participativos (49).

Habermas e Mouffe apresentam visdes divergentes a respeito do objetivo
central da democracia. Enquanto o primeiro autor posiciona a democracia sobre as
bases do consenso, a segunda aponta que a contestacdo é a marca indelével das
sociedades democraticas, que sao intrinsecamente plurais. Na teoria habermasiana,
a democracia deliberativa é caracterizada pela busca do consenso como um fim
essencial, sendo a condigdo necessaria alcancar a legitimidade na esfera publica.
Nesse sentido, Habermas considera que nao existem respostas inequivocas para
questdes relacionadas a politicas publicas. Nesses casos a legitimidade s6 pode ser
alcancada através de um debate entre cidadados dispostos a alcancar um
entendimento comum através de um exercicio de racionalidade comunicativa. Quando
todas as partes que fizeram parte do processo deliberativo sao capazes de aceitar o
seu resultado, mesmo aquelas partes que tiveram ceder seus interesses proprios em

nome do consenso coletivo, entdo esse processo pode ser considerado legitimo (49).
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Para Mouffe, a democracia deliberativa promove um apagamento da
pluralidade politica, o que ela classifica como um abuso dos propésitos democraticos
de legitimidade e racionalidade. A autora defende que o poder & constitutivo das
relagdes sociais. Desse modo, “cada consenso existe como resultado temporario de
uma hegemonia proviséria, como estabilizagdo do poder e que ele sempre acarreta
alguma forma de exclusao” (50). Em vista destas criticas, a autora propde um outro
modelo de democracia que denomina de pluralismo agonistico. Este modelo nao
propde o estabelecimento de solugdes procedimentais supostamente justas que
possam promover a superagao das divergéncias. Ao contrario, o modelo agonistico
acredita que é necessario crias uma esfera publica em que os projetos politicos
divergentes possam ser confrontados (49). As partes em oposi¢ao, no entanto, n&o
seriam inimigas e sim antagonistas. Para a autora, o que caracteriza a relagao de
antagonismo € a existéncia de uma base comum de principios compartilhados de
igualdade e liberdade. A visdo do adversario é tolerada e compreendida como algo
que deve ser refutado. Dentro deste contexto de disputa, qualquer decisédo politica
devera ser compreendida como um ato gerador de inclusbes e exclusdes. Weale
compreende que uma sociedade democratica condizente com o modelo agonistico de
Mouffe seria aquela em que movimentos autbnomos de pacientes, campanhas de
mobilizagao e articulacdo de paixdes politicas seriam considerados mais importantes
do que estruturas formais de deliberacdo publica com pretensdes de alcangar o
consenso (49). Assim, “abrir caminho para o dissenso e promover instituicdes em que
possa ser manifestado é vital para uma democracia pluralista” (50).

Embora as teorias de deliberagdo democratica e pluralismo agonistico
apresentem principios basicos que permite apresenta-las como antipodas, existem
alguns elementos de intersecgdo. A teoria habermasiana, por exemplo, ndo é
indiferente ao papel que movimentos sociais podem ter para trazer a pauta politica
suas preocupagdes particulares, embora compreenda que essas iniciativas de
cidaddos devam cumprir as regras procedimentais (49). Mouffe, por outro lado,
reconhece que uma “democracia pluralista requer um certo volume de consenso”, sem
deixar de apontar que esse consenso sempre sera um “consenso conflituoso” (50).
Ambas as maneiras de pensar a democracia ajudam a elaborar os modelos de
funcionamento de suas instituicbes e o modo de implementar a participagado publica
em politicas de saude, por meio de esforgo coletivo para a obtencdo de consensos

minimos, mas também permitindo e incentivando as manifestag¢des e reivindicagdes
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dos movimentos organizados de todas as identidades que compde uma sociedade

plural.

2.3.4 Accountability para a razoabilidade

O processo de tomada de decisdes sobre critérios de alocagao de um recurso
escasso ndo é uma tarefa trivial. Na saude, essa tarefa é ainda mais dramatica, pois
traz como resultado inevitavel a delimitagdo de um grupo de vencedores e outro de
perdedores. O primeiro tera acesso a meios capazes de assegurar o melhor estado
de saude possivel. Os demais nido terdo a mesma oportunidade, de modo que estarao
destinados a reducgao da probabilidade de viverem vidas saudaveis e com qualidade
de vida ampliada. Porém, como uma sociedade pode lidar com esse tipo de dilema
quando a propria nogao de saude esta intrinsecamente ligada ao modelo de justica
tido como ideal?

Norman Daniels € um tedrico da Bioética que, partindo do modelo rawlsiano de
Justica, compreende que a saude possui importancia moral especial e que as
iniquidades em saude sao injustas. Daniels conceitua a saude como o “funcionamento
normal da espécie” e as necessidade de saude “are those things we need in order to
maintain, restore, or provide functional equivalents (where possible) to normal species
functioning (...)" (28). O imperativo moral de garantir que todos possam ter suas
necessidades de saude atendidas estaria fundamentado na obrigagao de proteger as
oportunidades. Nesse ponto Daniels atualiza a abordagem de Rawls ao apontar que
a saude tem efeito importante na distribuicdo de oportunidades. Logo, as
consideragdes sobre os cuidados de saude devem ser incluidas nos bens sociais
primarios.

Ao defender que as sociedades tém a obrigacéo de suprir as necessidades de
saude de seus cidadaos, Daniels ndao deixa de reconhecer que a escassez de recurso
€ uma barreira para que todas as necessidades sejam atendidas. Ele lembra ainda
que, “however important health care is, we must weigh it againt other goods and other
ways of promoting opportunity” (28). Ou seja, é necessario reconhecer que as
sociedades devem atender diversas demandas que competem entre si, incluindo

outros bens sociais primarios (como as instituigdes garantidoras das liberdades
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basicas) e até mesmo outras formas de ampliar as oportunidades, como a politica
educacional. Diante desse problema, Daniels interroga: “how can we meet health
needs fairly when we cant’t meet them all? (28)”

Para responder a essa pergunta, Daniels e Sabin elaboraram uma abordagem
ética, denominada de “Accountability para a razoabilidade”, que se propde a constituir
uma ferramenta para realizar um processo justo e legitimo de alocagédo de recursos
escassos. Esta abordagem esta alinhada as teorias de justi¢ca procedimental, de modo
gue reconhece que diante da impossibilidade de obter um consenso capaz de resolver
todas as disputas na alocagao de recursos escassos em saude, a solugao deve ser
obtida através de um processo deliberativo justo. A abordagem de “Accountability para
a razoabilidade” influenciou diversas experiéncias de implementagcao de participagao
popular em saude e foi empregada em diferentes paises (51-56).

Daniels aponta que as decisdes de alocacdo esbarram no problema da
legitimidade. Imp&e-se o questionamento sobre quais sdo as condigbes para que os
tomadores de decisdo tenham autoridade moral para impor limites que afetem todos
os demais. Daniels responde ao imperativo da legitimidade por meio da justica
procedimental. Ele afirma que os "fair procedures will yield outcomes that are fair, even
if unequal (28)". A ideia manifestada por Daniels é de que possivelmente n&o existe
uma teoria geral da justica que consiga resolver todos os problemas de alocagéo ou
outras controvérsias morais sobre limites. Nesse caso é necessario avaliar cada
situacao e tentar encontrar principios aceitaveis para ela. Se nao for possivel alcangar
um consenso, € necessario estabelecer um processo decisorio justo. As decisdes
resultantes de um processo justo, portanto, seriam consideradas igualmente justas.

A abordagem proposta por Daniels e Sabin para superar os problemas da
legitimidade e da justica foi denominada de "Accountability para a razoabilidade"
(tradugao utilizada nesta dissertagcdo para "Accountability for reasonableness"). O
termo accountability ndo possui tradugdo consensual na lingua portuguesa e poderia
ser definido como o dever ético de um individuo ou organizacdo em fornecer
informagdes sobre suas agdes, além das justificagdes necessarias, com previsdo de
punicdes caso ndo satisfaca essas obrigagbes (57). A abordagem de Daniels
determina a obrigag&o de expor publicamente as razdes que sustentam as decisdes
que restrinjam o acesso a um recurso. Além disso, essas razbes tém de ser

consideradas relevantes por pessoas razoaveis (58).
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Quatro condigbes s&o consideradas definidoras da abordagem de
"Accountability para razoabilidade": a) condicdo de publicidade; b) condigdo de
relevancia; c) condigc&o de revisao e recursos; d) condi¢do reguladora (59,60).

A condigéo de publicidade, inerente ao conceito de accountability, exige que o
processo de definigdo de politicas publicas em saude seja acompanhado de ampla
exposicao publica de seus resultados e suas justificagdes. Daniels argumenta que a
obrigagao de transparéncia € capaz de promover decisdes mais eficientes, coerentes
e justas ao longo do tempo (28). A necessidade de articular explicitamente as
justificagdes incentiva os tomadores de decisdo a dedicarem cuidado rigoroso no
processo decisorio.

A outra condigdo requisitada € a relevancia. As justificativas apresentadas para
as escolhas tomadas devem ser caracterizadas como razoaveis. Para alcancar essa
condigdo é necessario que as justificativas estejam apoiadas em evidéncias, razdes e
principios que sdo aceitos como relevantes por pessoas dispostas a encontrar termos
de cooperagao mutuamente justificaveis. Sempre que possivel, € importante que as
pessoas afetadas possam estar representadas no grupo tomador de deciséo (28).

A condicao de revisao e recursos € o0 mecanismo para questionar as decisdes
prévias. Quando necessario, a politica de alocagao deve ser modificada a luz de novas
evidéncias ou argumentos (28).

Por fim, a condigdo reguladora exige o estabelecimento de um mecanismo
capaz de garantir a aplicagdo das outras trés condigdes anteriores (28). Essa condig&o
pode ser atingida, por exemplo, através de estatutos regulatoérios.

A aplicacdo dos conceitos da abordagem de "Accountability para a
razoabilidade" foi uma das explicagdes para o amplo apoio social obtido pelo National
Institute of Clinical Excellence (NICE) no Reino Unido, nas palavras de Rawlins, seu
presidente a época (61). O NICE é o 6rgao do governo britdnico com papel orientador
das politicas de seu sistema publico de saude, o National Health Services (NHS). Uma
das obrigac¢des do NICE é avaliar quais tecnologias deverao ser oferecidas pelo NHS,
incluindo novos farmacos e novos tipos de tratamento. Rawlins afirma que a aplicagéo
dos conceitos de justiga procedimental, pela proposta de Daniels e Sabin, foi essencial
para a percepcado popular de legitimidade do NICE, ainda que algumas de suas
decisdes sejam controversas (61).
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3 OBJETIVOS

O objetivo principal desta dissertacdo € narrar e analisar as experiéncias de
participacao popular em dilemas bioéticos de alocagao de recursos escassos obtidos
em publicacbes académicas recentes.

Um objetivo secundario é analisar de que modo o artigo 18 da DUBDH foi
incorporado no debate da tomada de dificeis decisbes bioéticas. Outro objetivo
secundario € averiguar de que modo a literatura pesquisada acede as ferramentas da

Bioética para lidar com os dilemas em questao.
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4 METODOS

4.1 REVISAO NARRATIVA

As revisbes de literatura, sejam sistematicas ou narrativas, s&o estudos
observacionais e retrospectivos. Ambas estéo sujeitas a vieses e a principal diferenca
entre esses dois tipos de revisdo € a maneira com que que essas metodologias s&o
desenhadas para ampliar a transparéncia e reduzir a probabilidade de viés. A revisao
sistematica apresenta uma questao de pesquisa restrita e bem definida, com critérios
rigidos de selecdo da literatura, o que permite forte grau de reprodutibilidade da
investigac&o. A revisdo narrativa possui caracteristicas distintas. Este tipo de revisao
usualmente parte de uma questao de pesquisa mais genérica e os critérios de sele¢cao
de literatura podem n&o ser tdo claros, com grande influéncia do arbitrio do
pesquisador, de modo que existe risco de viés de selegao (62,63).

Esta dissertacdo pretende realizar uma investigagdo por metodologia de
revisdo narrativa. Este método foi considerado conveniente para o escopo da
pesquisa, que pretende analisar o cenario das experiéncias de alocagao de recursos
escassos em saude através de participagdo da comunidade. A investigagéo
perscrutou a literatura publicada entre 2005 e 2018. A escolha do periodo de tempo
foi assim definida para que partisse do marco temporal da aprovacédo da DUBDH na
UNESCO, ocorrida em 18 de outubro de 2005. Um dos objetivos desta dissertagéo é
averiguar na literatura as experiéncias de participagdo da sociedade na tomada de
decisbes, permitindo ampliar a compreenséo e aplicagdo pratica do artigo 18 da
DUBDH, que trata das tomadas de decisao e tratamento de questdes bioéticas (42).

4.2 QUESTAO DE PESQUISA

Esta pesquisa pretende averiguar de que maneira as experiéncias de
engajamento popular contribuiram para apontar maneiras de realizar uma justa

distribuicdo de recursos escassos relacionados a saude no periodo apds a aprovagao
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da DUBDH. A pesquisa também podera identificar quais foram os conceitos,
categorizagdes foram desenvolvidos e apresentados a comunidade cientifica, além de
ferramentas praticas de realizacédo de exercicios de deliberacdo e métodos de avaliar

seus resultados.

4.3 DESCRIGAO DO PROCEDIMENTO DE PESQUISA

A pesquisa bibliografica foi realizada no més de agosto de 2018 nas bases de
dados PubMed, Scopus, EthicShare e LILACS. A PubMed, que realiza buscas na base
de dados da MEDLINE, foi escolhida por se tratar de um motor buscas de amplo
acesso a literatura biomédica, incluindo publicagcdes sobre bioética. A Scopus, que
pertence a editora Elsevier, permite acesso a uma ampla variedade de publica¢des
cientificas, sem exclusividade pela tematica biomédica. A terceira base de dados
utilizada na pesquisa, a EthicShare, foi desenvolvida pela Universidade de Minnesota
e abarca especificamente fontes bibliograficas relacionadas a Bioética.

A busca foi limitada ao periodo compreendido entre 01 de janeiro de 2005 e 31
de dezembro de 2018, cabendo ressaltar que a pesquisa foi realizada em agosto de
2018.

A primeira etapa de selegcdo de fontes bibliograficas foi realizada através da
leitura de seus respectivos resumos. Os critérios de inclus&o foram: a) artigos com
argumentos favoraveis a participagado popular em alocagdo de recursos; b) artigos
com argumentos contrarios a participagao popular em alocagéo de recursos; c) artigos
com descricdo de experiéncias de participagdo popular em alocagao de recursos.
Foram excluidas as publicagdes que nao fizessem parte do escopo da pesquisa. As
publicagdes que apresentavam titulos obviamente destoantes do objetivo da
pesquisa, foram excluidos de maneira imediata.

Para a realizacdo da pesquisa na base PubMed, realizada através de
descritores MeSh (Medical Subject Headings), utilizou-se a seguinte chave de busca:
("Resource Allocation"[Mesh]) AND "Community Participation"[Mesh]. O primeiro
termo é identificado pelo MeSH Unique ID D040842 e tem equivaléncia com o termo
eficiéncia de alocagédo (allocative efficency) e derivados. O segundo termo,
identificado pelo MeSH Unique ID DO003256 apresentar os seguintes termos
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equivalentes: envolvimento comunitario (community involvement), participacdo do
consumidor (consumer participation), envolvimento do consumidor (consumer
involvement), participagdo publica (public participation) e agdo comunitaria

(community actions), além e outros termos derivados dos anteriores.

4.4 RESULTADOS DA PESQUISA

O resultado da busca na PubMed obteve 101 artigos, que foram
posteriormente revisados pelo autor e novamente selecionados de acordo com
critérios de inclusdo e de exclusao previamente estabelecidos. A primeira etapa de
analise dos resumos das publicagdes selecionou 58 artigos, de 41 revistas cientificas
diferentes. Quase todos os artigos foram publicados em lingua inglesa, com excegéo
de dois artigos em espanhol e trés artigos em alemao. Dos 58 artigos selecionados, 2
nao puderam ser acessados pelo pesquisador. Dessa maneira, 56 artigos dessa
selecéo via PubMed foram somados a pesquisa.

A busca de referéncias bibliograficas na base de dados Scopus obteve 61
artigos. A formula de busca utilizada foi: “Resource Allocation” AND "Community
Participation”. Dos 61 artigos obtidos, 5 foram excluidos por ja terem sido obtidos e
selecionados na pesquisa realizada na PubMed e outros 43 foram excluidos na etapa
de analise de seus resumos, por ndao estarem alinhados aos critérios de inclusao da
pesquisa. Ao final, foram selecionados 13 novos artigos para a pesquisa, mas
somente 10 artigos foram efetivamente acessados pelo pesquisador e
disponibilizados para a pesquisa.

A pesquisa foi realizada ainda na base de dados EthicShare através da
seguinte formula de busca: Resource Allocation AND Community Participation. Foram
obtidos 31 resultados nesta pesquisa. Destes, 6 ja haviam sido obtidos na pesquisa
realizada na Pubmed. Vinte e um resultados foram excluidos da pesquisa apos leitura
dos resumos. Ao final, quatro artigos novos foram incluidos na selegéo de artigos.

Uma quarta base de dados latino-americana, a LILACS, foi utilizada para
buscar literatura que pudesse contribuir para a pesquisa. A busca foi realizada com
os descritores “Alocacao de recursos” e “Participacdo da comunidade”, que sao
correspondentes aos descritores MeSh que foram utilizados para a pesquisa na
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PubMed. A pesquisa na LILACS utilizou a seguinte formula de busca: "alocagéao de

recursos" [Descritor de assunto] and "participacdo da comunidade" [Descritor de

assunto]. No entanto, a busca resultou em nenhuma referéncia encontrada.

Etapa: pesquisa

PubMed = 101
Scopus = 61 n=193
EthicShare = 31
LILACS =0
Exclusao
—
Etapa: 12 selecdo n=118
(11 duplicados)
v
PubMed = 58
Scopus = 13 n=75
EthicShare = 4
Indisponiveis
R ———p>
Etapa: Acesso as n=>5
publicacoes
v
PubMed = 56
Scopus = 10 n=70
EthicShare = 4
Exclusao
——
Etapa: Classificagao n=24
v v
Teorico ou Conceitual Revisao
n=18 n=1

Caso empirico
n= 27

!

Experimental
n=14

'

Experiéncia real
n=13

Figura 1 — Etapas da pesquisa

n =46
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Ao final da etapa inicial de sele¢&o bibliografica através de trés mecanismos de
buscas de publicacgbes cientificas, PubMed, Scopus e EthicShare, foram efetivamente
selecionados e acessados 70 artigos cientificos, de 49 periodicos diferentes.

4.5 AVALIACAO DE RELEVANCIA E CLASSIFICAGCAO DAS PUBLICACOES

Strech et al. publicaram recomendagdes para a execucdo de revisdes
sistematicas no campo da Bioética. Embora esta pesquisa ndo seja uma reviséo
sistematica e sim narrativa, algumas sugestdes desses autores sao pertinentes a esse
estudo. Eles apontam que as revisbes em Bioética apresentam substanciais
diferengas em relagao a revisdes sistematicas de temas biomédicos, por exemplo. As
revisbes em Bioética encontram maiores dificuldades para realizar a comparagao
entre os estudos empiricos, pois existe enorme variabilidade entre as metodologias
aplicadas em cada um deles. Para auxiliar o enfrentamento da complexidade da
pesquisa em Bioética, os autores sugerem que os estudos sejam realizados com
atencao especial a um modelo criado por eles e denominado de MIP. Este nome é um
acronimo para Metodologia, Questbes (o termo original, em inglés, é Issues) e
Participantes. Com esses trés aspectos bem delineados, € possivel realizar a
comparacgao entre os trabalhos obtidos apds a pesquisa bibliografica (64).

A etapa de pesquisa inicial nas bases de dados utilizou dois termos, conforme
descrito anteriormente, que abarcam dois itens do modelo MIP. O termo Resource
Allocation remete a questdo central da pesquisa, constituindo o item Questdes (ou
Issues). O segundo termo, Community Participation, identifica os Participantes dos
estudos pesquisados, que sdo pessoas da comunidade. O item, Metodologia, n&o foi
contemplado na pesquisa inicial. Isso foi realizado dessa maneira porque o
pesquisador imaginava que haveria uma grande variabilidade de tipos de metodologia,
o que de fato foi observado. Os artigos inicialmente selecionados (12 selecéo) e
efetivamente acessados foram submetidos a novo processo de triagem, com foco
especifico na metodologia. Nesta etapa seguinte foi realizada a classificagdo das
publicagdes em uma das trés categorias:

a) Teoricos ou conceituais
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Foram incluidos nessa categoria aquelas publicagdes que tratassem do tema
da pesquisa por uma perspectiva exclusivamente conceitual ou teorica. Para
que fosse classificado dessa maneira, considerou-se imperioso que o artigo
nao apresentasse entre os seus objetivos a descricdo de algum caso real de
deliberagao coletiva para tomada de decisdes de alocagao.
b) Estudos de casos empiricos
Os estudos de casos empiricos sdo aquelas publicacbes em que foi realizado
algum tipo de experiéncia em que um grupo de pessoas foi instado a determinar
a distribuicdo de um recurso escasso, com a consequente restricido do acesso
a esse recurso para algumas pessoas. Esses estudos foram subclassificados
da seguinte maneira:
i. Experimental
i. Experiéncia real
Os estudos experimentais foram aqueles em que a deliberagdo coletiva
ocorreu de modo simulado, sem que houvesse mandato prévio para que os
resultados obtidos fossem aplicados em politicas publicas de alocagao. Por
exemplo, o caso de uma amostra da populacido que foi instada a definir os
parametros que seriam utilizados para alocar recursos para pacientes com
Alzheimer. Embora os participantes tenham deliberado sobre um exemplo
de grande materialidade, o resultado ndo foi efetivamente usado para a
definicdo da politica publica voltada as pessoas com Alzheimer, pois
tratava-se de um experimento (65).
As experiéncias reais, por outro lado, sdo estudos que descrevem casos
de participacdo que ocorreram de maneira oficial, geralmente com
aprovagao estatal, cujas decisdes foram levadas a cabo.
c) Revisbes
Estas publicagdes s&o aquelas que possuem metodologias formais de revisao
de literatura.

Na etapa de classificacéo, todas as 70 publicacdes tiveram os seus resumos
avaliados de maneira minuciosa, em varios casos com a necessidade de obter no
corpo do texto os elementos necessarios para realizar a classificacdo final. Nesta
etapa foram excluidos mais 24 artigos. Os motivos das exclusbes foram: a)
publicagdes classificadas como cartas ou editoriais; b) publicagbes que tratavam de
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decisbes de alocacdo de uma perspectiva individual e n&o coletiva; c) publicagdes em
gue a experiéncia de participagao popular ocorreu de maneira diversa ao tema dessa
pesquisa, ou seja, ndo houve deliberacdo popular sobre alocagdo de recursos
escassos; d) publicagdes que tratavam da participacdo popular em decisdes de
alocagao de maneira muito tangencial, como, por exemplo, em meng¢des isoladas sem
descrigao detalhada da maneira que ocorreu a participacéo; e) textos disponibilizados
exclusivamente em lingua alema.

Cabe ressaltar que um artigo foi mantido na selegéo final, apesar de ser uma
carta. Esta publicagédo foi selecionada porque, embora seja uma carta, os autores
apresentam o resultado de uma pesquisa realizada por eles, com tematica alinhada
aos demais estudos selecionados para a pesquisa corrente (66).

Apos a leitura detida das publicagdes selecionadas, quatro delas foram
excluidas por ndo atenderem aos objetivos da pesquisa. Os motivos especificos
dessas exclusbes sédo explicados nos paragrafos abaixo. Duas delas haviam sido
classificadas como experiéncias reais (67,68) e duas como casos empiricos
experimentais (69,70).

Uma pesquisa mexicana descreve a experiéncia de descentralizagdo do
sistema de saude e relata aumento da participagao social, incluindo as decisdes sobre
distribuicdo de recursos. Entretanto esse aspecto tem presenca secundaria na
publicacdo e nao é explicado detalhadamente como ocorreu a experiéncia de
participagéo social, tendo sido esse o motivo da excluséo (67).

A exclusdo de Minhas e Patel é justificada pelo escopo muito ampliado da
publicacdo. Trata-se de uma analise dos resultados de uma pesquisa realizada pelo
NICE, na Inglaterra, que avaliou multiplos aspectos de suas tarefas institucionais e a
visao a respeito dos papeis de profissionais, pacientes, industria farmacéutica, midia,
etc. Devido a auséncia de foco nas questdes deliberativas e a participacdo da
comunidade, optou-se pela excluséo (68).

Uma publicacdo foi excluida da selegdo final porque n&o tratava
especificamente de um processo de alocagdo. Na verdade, esta pesquisa realizou um
questionario com o publico geral e profissionais de saude para determinar as
percepcdes a respeito de quem deveria participar das decisdes de alocagao, de modo
que ndo esta alinhada aos critérios de inclus&o desta pesquisa (69).

A quarta publicagcdo excluida na fase de analise final das publicagbes é de
autoria de Harris et. al. Este trabalho é derivado de uma ampla pesquisa realizada na
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Australia com o fim de avaliar uma experiéncia de desinvestimento em um sistema
local da rede de saude publica, ou seja, um processo deliberativo para decidir sobre
a descontinuagao de programas de saude. Trata-se de uma perspectiva oposta aquela
utilizada por esta pesquisa, que esta preocupada em avaliar os processos de decisédo
favoraveis a incluséo de servigos de saude, contando com participagao publica (70).

4.6 METODOLOGIA DE ANALISE

A pesquisa empirica em Bioética deve ter o objetivo de resumir conceitos
qualitativos e identificar os dados quantitativos que possam ser identificados nos
estudos selecionadas (64). Porém, a analise e comparagao de estudos qualitativos
tende a ser muito desafiadora, em decorréncia da variabilidade entre os estudos e da
auséncia de uma unica metodologia que seja considerada um padréo de exceléncia.

Existem inumeros métodos oriundos das Ciéncias Sociais que permitem
analisar dados qualitativos em pesquisas, com substanciais diferengas na maneira de
alcancar esse objetivo. Nao existe, portanto, um método unico capaz de servir a todas
as questdes de pesquisa. Cada pesquisador deve determinar e justificar o método
mais adequada para seus objetivos.

Dixon-Woods et al. apresentam algumas das metodologias que podem ser
utilizadas para sintetizar evidéncias qualitativas e quantitativas. Algumas dessas
estratégias sdo: resumo narrativo, analise tematica, teoria fundamentada nos dados,
meta-etnografia, etc (71). Conforme conceitos introduzidos por Noblit e Hare (72), com
contribuigdes de Dixon-Woods et al (71); as sinteses podem ser de dois tipos:
integrativas ou interpretativas. As primeiras s&o aquelas que agregam dados
comparaveis de diversos estudos, com o objetivo de resumir todos os dados
encontrados. Para cumprir essa tarefa, as revisdes integrativas exigem que os
conceitos determinantes para a comparagado de dados estejam pré-definidos. De
modo oposto, as revisdes interpretativas realizam sinteses através da analise dos
conceitos identificados nos estudos primarios, que sao encaixadas como pecas de
uma estrutura tedrica superior. Portanto, as revisdes interpretativas devem estar

comprometidas com o desenvolvimento de conceitos e de teorias que especifiquem e



47

integrem esses conceitos. A sintese do tipo integrativo trata da agregacao de dados,
enquanto a do tipo interpretativo dedica-se a agregar teorias.

Esta dissertagao pretende realizar uma sintese do tipo interpretativo. Para esse
fim, serdo utilizados apenas os artigos classificados como “Casos empiricos”. Essas
publicacdes serdo comparadas, na medida do possivel, a partir do modelo MIP,
descrito por Strech et al: Metodologia, Questdes (Issues) e Participantes (64). A
sintese das publicagdes sera realizada através de metodologia de resumo narrativo.
Esse tipo de sintese é considerado apropriado para a analise de evidéncias
qualitativas e baseia-se na descricdo das evidéncias, com encadeamento sequencial
de ideias (73), podendo culminar em uma analise reflexiva coerente e de alto grau de
abstragao (71). Tipicamente, esta metodologia possui um grau mais elevado de
informalidade, sem a necessidade de aplicar ferramentas rigidas na execugao da
pesquisa. Essa flexibilidade tem a vantagem de permitir a analise de tipos diferentes
de evidéncia. Existe grande conveniéncia de utilizar essa metodologia nesse estudo,
pois as publicagdes selecionadas podem nio ser perfeitamente comparaveis, com
meétodos variando entre qualitativos, quantitativos ou ambos. Ainda assim, sera
possivel estabelecer conexdes entre os conceitos apresentados e as experiéncias
descritas nos casos empiricos. Por outro lado, a utilizagdo de resumo narrativo para a
sintese de evidéncias tem a desvantagem de n&o seguir um roteiro metodolégico
padronizado, de modo que pode estar mais suscetivel a vieses do pesquisador,
menos transparéncia e grande variabilidade de procedimentos (71). Apesar do
reconhecimento de aspectos potencialmente desfavoraveis na metodologia de
resumo narrativo, considerou-se que as vantagens metodologicas s&o compativeis
com os propositos de uma revisao narrativa.

Aqueles estudos que na etapa de classificagdo foram agrupados como “Tedrico
ou Conceitual” ou “Revisdo” n&o serdo submetidos a sintese interpretativa. Alguns
desses estudos, no entanto, poderdao contribuir para fundamentacéo tedrica desta
dissertagao.
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5 RESULTADOS

No capitulo de resultados serdo apresentadas as publicagdes selecionadas. A
metodologia de revis&do narrativa sera empregada na apresentacgéo da literatura, o que
tera inicio com os casos empiricos experimentais e, posteriormente, completando o
trabalho com os casos empiricos classificados como experiéncias reais. Na maior
parte dos casos, cada publicacdo sera contemplada por um subcapitulo diferente.
Eventualmente duas publicagbes podem ser agrupadas, caso tenham referéncia a um
assunto em comum, como a alocagdo de Orgaos para transplante, ou quando

apresentam relatos relacionados a uma mesma base de dados.

5.1 CASOS EMPIRICOS - EXPERIMENTAIS

5.1.1 Definicao de principios éticos para guiar as decisoes de alocagao

As escolhas relativas a distribuicdo de recursos escassos em saude estao
sempre amparadas em critérios que refletem um raciocinio moral, esteja ele explicito
ou ndo. Persad et. al descreveram alguns principios morais que poderiam ser
utilizados para cumprir a tarefa de alocar (29). Krutli et al. adaptaram esses principios
e alcancaram uma lista de dez principios morais: prioridade para os mais doentes;
lista de espera; prognostico; comportamento; valor instrumental; combinagdo de
critérios; prioridade para os mais jovens; loteria; reciprocidade e contribuicdo
monetaria. Cada um destes critérios possui aspectos positivos e negativos. Além
disso, frequentemente apresentam-se em relagao de frade-off. Ou seja, a escolha de
um principio implica necessariamente no prejuizo de outros principios éticos.

Partindo dessas dez maneiras diferentes de alocar, os pesquisadores
elaboraram questionarios de situag¢des hipotéticas em que os entrevistados deveriam
determinar um modo de escolher quem receberia o recurso escasso em questdo. Os
cenarios escolhidos implicavam na necessidade de decidir quem teria acesso a:
orgaos doados para transplante; leitos hospitalares durante uma epidemia; proteses
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articulares. Os participantes da pesquisa consistiam em quatro grupos diferentes:
pessoas leigas, médicos, estudantes de medicina, profissionais de saude n&o-
meédicos. Cada participante respondeu a um questionario através de escala de Likert
de 7 pontos, em uma gradacdo de “totalmente injusto” a “totalmente justo”.
Posteriormente os resultados foram comparados com caracteristicas demograficas e
submetidos a analise por método de regresséo logistica (74).

Os resultados obtidos mostraram diferengas substanciais, principalmente entre
o grupo de pessoas leigas e o grupo de médicos. Os estudantes de medicina
apresentaram resultados que tenderam a semelhanga com aqueles apresentados
pelos médicos. Por outro lado, os resultados demais profissionais de saude foram
mais semelhantes ao grupo de pessoas leigas (74).

De maneira consistente, as pessoas leigas preferiram conceder prioridade as
pessoas mais doentes, além de langar mao de listas de espera nos trés cenarios
hipotéticos pesquisados. Ja os principios de loteria, contribuicdo monetaria e
reciprocidade foram considerados menos justos (74).

Os médicos ofereceram respostas variadas aos trés cenarios. Em relacéo a
distribuicdo de orgdos para transplante, os critérios preferidos foram: progndstico,
prioridade aos mais doentes e combinagédo de critérios. Nesse contexto, também
expressaram grande concordancia com o principio de prioridade aos mais jovens. E
interessante observar que os meédicos expressaram contraposicdo veemente a
utilizacdo de listas de espera para a alocagao, o que contrasta com o resultado a
opinido das pessoas leigas entrevistadas na pesquisa. Na situagcdo de escassez de
leitos hospitalares durante uma epidemia, os meédicos optaram por principios de
prioridade aos mais doentes, progndstico e combinagdo de critérios. Para a
priorizagcdo de cirurgias de présteses articulares, os médicos julgaram mais justo
selecionar as pessoas mais doentes (74).

As caracteristicas demograficas dos participantes também determinaram
diferengas estatisticas nos resultados. Essas caracteristicas incluiram sexo, idade,
orientagao politica e religido. Por exemplo, mulheres favorecem mais do que homens
o principio de prioridade aos mais doentes; pessoas religiosas perceberam como mais
justa a prioridade para pessoas mais jovens; e quanto mais identificado com o
pensamento politico de esquerda, mais o participante favorecia o principio de
alocacao por sorteio (loteria) (74).
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Em vista destes resultados, os autores recomendam que seja estabelecido um
dialogo entre a ética normativa e as percepg¢des da sociedade a respeito de questdes
relativas a justica na alocagao de recursos escassos (74).

5.1.2 Alocagao de 6rgaos para transplante

A oferta de 6rgaos doados para transplante, em todos os paises do mundo, n&o
¢ suficiente para atender toda a demanda de pessoas que poderiam beneficiar-se com
um transplante. No final do ano de 2015 havia 19.440 pessoas aguardando a doagao
de um rim no Brasil. Neste mesmo ano, apenas 4.384 pessoas tiveram acesso ao
transplante renal com 6rgédo de doador falecido no pais (75). Esta notavel
desproporcgao entre o total de pessoas que poderia se beneficiar do transplante e a
quantidade de érgéos disponiveis é o principal fator limitante para o acesso a este
tratamento. Nesse cenario, impde-se a necessidade de definir quem serao as pessoas
que receberao os 0rgaos.

Parker et. al compararam a opinidao de médicos, pacientes, pessoas
relacionadas a paciente e representantes da populagdo geral sobre trés diferentes
modelos para inclusdo de potenciais receptores em lista de transplante de figado. A
primeira opgdo era o modelo vigente no Reino Unido a época, que consistia na
inclusdo de pessoas que atendessem aos seguintes requisitos: a previsdo de
sobrevivéncia apds realizar o transplante € maior do se nao for realizado, além de
proporcionar uma probabilidade estimada de sobrevida de 50% em 5 anos; ou se o
prejuizo da qualidade de vida por consequéncia da doenga hepatica for considerado
inaceitavel e com possibilidade de ser corrigido com o transplante. Os outros dois
modelos propostos eram hipotéticos. Em um deles, qualquer paciente que pudesse
ser beneficiado pelo transplante hepatico seria incluido em lista. Desse modo, um
grande numero de pacientes poderia almejar a esperanga de ser transplantado,
embora em boa parte dos casos isso representasse uma expectativa irreal. No outro
modelo, igualmente ficticio, o numero de pacientes incluidos em lista seria
correspondente a quantidade de 6rgaos disponiveis (66). Ou seja, todos os incluidos
virtualmente seriam contemplados. Um grande numero de pacientes seria privado do

sonho de realizar um transplante, embora isso fosse um dado factual. Varios pacientes
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de fato ndo transplantam por consequéncia da escassez de 6rgao, que é um fator
limitante incontornavel. Cabe observar que em todos os modelos o numero de
transplantes realizado e o numero de pacientes n&o atendidos sdo exatamente iguais
e dependem unicamente da quantidade de érgéos disponiveis.

Os pesquisadores observaram diferengcas nos resultados obtidos nos
questionarios aplicados aos quatro diferentes grupos de participantes. Os médicos
tenderam a favorecer predominantemente o sistema vigente (77%). Por outro lado,
pessoas do publico geral preferiram o sistema menos restrito (44,3%), com a inclusao
de um numero maior de pacientes. Também é interessante observar que os pacientes
com doenca hepatica que responderam ao questionaram apresentaram respostas
diferentes a depender do contexto em que se encontram. Os pacientes que, todavia,
nao haviam sido inscritos favoreceram a politica mais aberta para a inclusdo de
pacientes. Ja os pacientes inscritos preferiram o sistema vigente (66).

Irving et al. realizaram um estudo qualitativo com o objetivo de compreender as
preferéncias de pessoas da comunidade em relagdo a alocacdo de érgéos para
transplante. Além disso, pretendiam analisar se essas preferéncias estavam alinhadas
a politica publica de alocagao na Australia, onde o estudo foi realizado. Para isso
foram formados treze grupos focais, conduzidos por um facilitador, para a discussao
de assuntos relacionados a politica australiana de distribuicdo de Org&os. As
atividades foram gravadas e o conteudo foi analisado de modo tematico (76).

Os resultados apresentados por Irving et al. apontam que os participantes
conheciam pouco a respeito do sistema vigente de alocagao de érgéos. Por outro lado,
reconheciam que 0rgaos s&o recursos escassos e que deve existir um sistema de
distribuicdo que leve em consideracao multiplos fatores. Outra observacao importante
€ a de que os participantes expressaram desconforto com a obrigagao de escolher
apenas uma entre duas pessoas que poderiam se beneficiar com um transplante. Por
outro lado, os pesquisadores notaram que essa resisténcia para tomar uma decisao
era reduzida quando os participantes foram estimulados a imaginar o cenario em que
deveriam decidir a distribuicdo de seus proprios 6rgaos. Partindo desta perspectiva,
0os participantes expressaram viés majoritariamente utilitarista, de modo que
manifestaram muito interesse em conhecer as caracteristicas pessoais dos
receptores. Observou-se a preocupacgao de que os receptores fossem aqueles com
maior potencial de alcangar os melhores resultados com o transplante (76).



52

Além da preocupacdo com salvar e melhorar vidas, foi possivel identificar
outros trés grupos tematicos no discurso dos participantes. Houve preocupagéo com
a equidade, o accountability e o risco de perda de oportunidades. Em relagao a este
ultimo aspecto, os participantes apontaram que as decisdes de alocacdo deveriam
minimizar a faléncia de enxertos. Cada um desses 6rgados que n&o funcionasse era
visto ndo somente como uma perda para a pessoa que se submeteu ao transplante,
mas também para outras pessoas da lista de espera que poderiam ter se beneficiado
com esse 6rgdo. O que foi identificado pelos autores como accountability foi a
preferéncia expressada pelos participantes de que as decisdes finais fossem
efetivamente tomadas por profissionais, aos quais creditavam a qualidade de julgar

por critérios objetivos (76).

5.1.3 A ferramenta CHAT (Choosing Healthplans All Together)

Goold et al. desenvolveram uma ferramenta de participacdo popular para
decisdes de priorizagdo em saude, que foi testada em 50 ocasides, com 592 pessoas,
entre os anos de 1999 e 2000. Os autores realizaram essas experiéncias no estado
da Carolina do Norte, nos Estados Unidos. O objetivo do estudo era desenvolver uma
ferramenta que pudesse ser utilizada para a tomada de decisdes de alocagao de
recursos no contexto dos planos de saude privados (35). Apesar da restricdo da
experiéncia ao contexto de grupos de usuarios de planos de saude, o modelo
seguramente poderia ser aplicado em escala nacional, em paises com sistemas
publicos de saude financiados pelo Estado.

Esse modelo foi denominado pelos autores de CHAT (Choosing Healthplans All
Together). Uma das preocupagdes ao desenvolver o modelo foi alcangar justica
procedimental e justica distributiva. Para além dos resultados obtidos com a aplicagao
da ferramenta, os autores avaliaram o modelo também através de parametros que
indicassem se houve um processo justo de tomada de decisdes, com atencéo para
uma representacdo justa e transparéncia (35). Tanto os fins quanto os meios foram

considerados relevantes.
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Antes de apresentar os detalhamentos do CHAT, os autores desenvolvem os
critérios pelos quais a qualidade do processo deliberativo sera avaliada
posteriormente (35). Esses critérios incluem:

a) A aplicabilidade

b) As estruturas de deliberacéo
c) Os processos

d) Os resultados

A aplicabilidade do processo deliberativo esta relacionada ao grau de
engajamento alcangado pelos seus participantes. Para isso, é necessario observar
alguns cuidados na selegcdo da amostra de individuos, que ademais devera ser
representativa da comunidade. A selecdo dessa amostra apresenta desafios, pois
pessoas que nao estio diretamente interessadas nos resultados podem estar menos
propensas ao engajamento necessario, enquanto pacientes ou profissionais
diretamente implicados pelos temas em discussdo podem ter participagcdo muito
destacada, a ponto de eclipsar os demais participantes e comprometer a equidade do
processo decisoério. Por outro lado, pessoas com doengas crénicas muito debilitantes,
a despeito de terem claro interesse em participar do processo, podem estar
fisicamente impedidas de fazé-lo. O engajamento também depende da capacidade de
compreender e formular asser¢des diante de temas de saude, o que pode exigir um
processo educacional extenso e exaustivo (35).

As estruturas de deliberacdo devem ser avaliadas, segundo Good et al, de
acordo com a representatividade da amostra de participantes e a inclusdo. Essa
avaliacao deve ser feita através da comparacao entre a amostra de participantes e a
populagdo que sera afetada pelas politicas em discussdo. Essa representagcado pode
ser proporcional, mas eventualmente outras formas de representagdo poderiam ser
justificaveis. Os autores acreditam, por exemplo, que no caso de politicas que afetam
com mais intensidade os grupos de pessoas com doengas cronicas e graves, esse
grupo de pessoas poderia estar representado em maior numero, proporcionalmente,
em relagao a populagéo saudavel (35).

As fontes de informacgao fornecidas aos participantes também sao parte
essencial na avaliacdo das estruturas de deliberagdo. Essas informacdes devem ser
caracterizadas pela credibilidade, precisao, facilidade de compreensao e auséncia de
vieses. A percepgao dos participantes a respeito desses elementos deve fazer parte
da avaliagcéo da qualidade da deliberagéo (35).
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A avaliagdo do processo deliberativo devera ser analisada através dos
aspectos relativos as caracteristicas dos argumentos (independéncia, sinceridade), o
grau de participagédo (sensacédo de que todos tiveram espago para expressar suas
opinides, auséncia de dominagdo de um grupo perante outros) e a percepgéo dos
participantes quando a transparéncia dos procedimentos e a equidade do processo.

O desfecho do processo de deliberacdo pode ser medido através de diversas
maneiras. Naturalmente, é esperado que o processo culmine em algum impacto em
decisdes politicas. Entretanto, também podem ser observados efeitos nos individuos
e grupos participantes do processo. A consciéncia das dificeis decisbes de alocagéo
de recursos escassos e a necessidade incontornavel do exercicio decisério ampliam
a compreensao politica dos participantes. A medida dessas transformacgdes, em
individuos e comunidades, é importante para avaliar os resultados da deliberacéo,
para além da mudanca efetiva na politica publica (35).

A ferramenta desenvolvida por Goold et al. consiste em um exercicio de
deliberacdo realizados de maneira individual e coletiva. Essa proposta tem o objetivo
de valorizar tanto a autonomia individual quanto os valores coletivos. Um mediador €
responsavel por conduzir as atividades com um grupo de nove a quinze pessoas
leigas. Esse mediador recebe treinamento prévio para garantir que todas as pessoas
do grupo sejam ouvidas, com cuidado para evitar que algum participante domine os
demais (35).

A primeira etapa consiste no exercicio de deliberacdo individual. Os
participantes sao apresentados a um grafico circular, popularmente conhecido por
grafico de pizza (Figura 2). O circulo é dividido em varios pedagos e a cada um deles
é atribuido um programa especifico que podera vir a ser coberto pelo plano de saude,
em diferentes graus. A apresentacdo visual em formato de circulo foi escolhida pelos
autores para evitar que os participantes tivessem a impressio de hierarquia entre os
assuntos, o que poderia ocorrer se fossem apresentados em uma lista. Cada um dos
setores desse circulo foi dividido ainda em trés partes: uma na periferia,
representando uma cobertura basica; uma mais central, representando uma cobertura
ampla; e outra entre as duas anteriores, representando uma cobertura intermediaria.
Todos as subdivisdes, de todos setores, apresentavam pequenos circulos em seus
interiores. Nesses pequenos circulos os participantes devem afixar alfinetes, conforme
suas deliberagdes individuais. Nessa etapa os participantes devem escolher uma
configuragc&o de plano de saude que atenda a si e a sua familia. Cada pessoa recebe
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50 alfinetes, de modo que cada alfinete representa 2% do orgamento global que
devera ser distribuido entre as diversas possibilidades de programa. Cada um dos
setores exige um numero diferente de alfinetes para ser preenchido, pois cada um dos
programas exige uma dotagao financeira diferente. Isso explica o fato de a divisdo
grafica entre os programas ser assimétrica, ou seja, os pedagos da pizza podem ser
de tamanhos diferentes. O numero de alfinetes distribuidos € suficiente para
preencher cerca de 60% dos pequenos circulos disponiveis. Para auxiliar na
distribuicdo dos alfinetes, os participantes tém a disposicdo um manual, de leitura
simples, que explica quais sao os servigos oferecidos para cada um dos niveis de
cobertura (basico, intermediario e elevado) em cada um dos programas de saude.
Apo6s a deliberagéo individual, cada um dos participantes € convidado a girar uma
roleta que ira selecionar um “evento de saude”. Com isso o participante recebe um
cartdo que descreve um evento de saude, que pode ser algo prosaico como uma
gueimacgao ou catastréfico como um trauma raquimedular. O cartdo também descreve
quais as consequéncias o individuo enfrentaria para o tipo de cobertura de plano de
saude previamente escolhido. Na sequéncia, solicita-se que cada participante faca a

E%
mentary

Figura 2 — Painel da ferramenta CHAT, retirado de Goold et al. (35)
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leitura do cartdo diante dos demais e reflita sobre as consequéncias de suas escolhas
prévias diante daquele evento de saude aleatorio (35).

Na segunda etapa o mesmo exercicio é realizado, mas dessa vez com grupos
de 3 pessoas, que sdo estimuladas a deliberar como representantes de um grupo de
pessoas como uma vizinhanga. Na terceira etapa todos participam e deverao deliberar
com consequéncias para toda a comunidade. A deliberagdo coletiva € feita por
consenso sempre que possivel, mas nao necessariamente. Os participantes podem
optar por realizar votagdes, caso julguem conveniente. A quarta etapa € a repeticéo
da primeira etapa, com deliberag¢des individuais (35).

A avaliacdo do CHAT seguiu o roteiro previamente tragado pelos
pesquisadores, com a analise meticulosa de quatro aspectos: aplicabilidade,
estrutura, processos e resultados. Os participantes responderam a diversos
questionarios antes e depois da aplicacdo da ferramenta. Houve a preocupacéo de
incluir no estudo uma quantidade proporcionalmente maior de participantes com
menor renda, pois os pesquisadores pretendiam avaliar se a ferramenta tinha boa
aplicabilidade em grupos desfavorecidos, que poderiam ter a participacéo prejudicada
no processo de deliberagdo. A maior parte dos participantes julgou que a ferramenta
é de facil entendimento, facil de realizar e agradavel. Quanto a estrutura, o CHAT foi
igualmente bem avaliado, com elevado grau de informatividade (35).

O processo do CHAT foi avaliado em dois aspectos: justica procedimental e
justiga distributiva. O primeiro foi analisado através da impressao dos participantes
quanto a seguinte frase: “as divergéncias entre os participantes do grupo foram
resolvidas de maneira justa”. Essa frase recebeu 4,3 pontos, em uma escala de 1 a 5,
sendo 5 a concordancia maxima com a frase. Portanto, a justica procedimental
recebeu oOtima avaliagdo pelos participantes. O aspecto da justica distributiva foi
avaliado através de duas afirmacgdes: “eu estou satisfeito com decis&o do grupo” e “a
decisdo do grupo é favoravel para mim”. Essas afirmagdes receberam 4,1 pontos, o
que também indica 6tima avaliagdo, segundo os pesquisadores. Cabe destacar que
cerca de 17% dos participantes se manifestaram frustrados com o CHAT e esse grupo
avaliou o resultado do grupo de maneira menos favoravel (3,9 pontos), porém n&o
houve diferenga na percepcéo quanto a justica procedimental (35). Ou seja, mesmo
aqueles que se mostraram menos satisfeitos com a deliberagdo do grupo

consideraram que o processo foi justo.
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Cerca de 73% dos participantes do CHAT afirmaram ter aprendido muito com
a ferramenta. Os autores acreditam que isso indica potencial de municiar os
participantes de mais informagdes e o consequente empoderamento das pessoas,
que se tornam mais conscientes do papel dos cidaddos no estabelecimento de
politicas publicas. Outra observacédo importante € a de que, ao longo das etapas do
CHAT, os participantes aumentaram o numero de servigos incluidos na cesta de
cobertura, ao preco de terem tido que reduzir o nivel de cobertura em outros servigcos
que tinham sido inicialmente privilegiados, quando deliberaram de maneira individual.
Cerca de 85% dos participantes disseram que estariam dispostos a aceitar o formato
do plano de saude que foi obtido através da deliberacao final do grupo (35).

A conclusao de Goold et al. € de que a ferramenta CHAT € promissora para a
realizacdo de exercicios deliberativos com pessoas leigas. Entretanto, o CHAT
apresentou tendeu a ser avaliado de maneira mais negativa pelos grupos
desfavorecidos, como pessoas sem seguro de saude, com menor escolaridade e com
estado de saude mais comprometido. Mais estudos sdo necessarios, portanto, para
comparar essa ferramenta com outras ja existente. Além disso, o aprofundamento da
analise de ferramentas de deliberagcdo exigiria uma analise da qualidade dos
argumentos apresentados e a presencga relativa de interesses pessoais e espirito
publico (35). De qualquer maneira, os autores acreditam haver enorme potencial na
ferramenta para a elaborag&o de politicas publicas que exijam alocagao de recursos
escassos, pois atingiu-se facil compreensdo, Otima percepgdo de justica
procedimental e distributiva, além de otimos resultados de aceitabilidade dos
resultados pelos participantes.

Uma das pesquisadoras que fez parte do grupo que validou a ferramenta
CHAT, Marion Danis, comandou outra pesquisa que utilizou um exercicio derivado
desta, o Reaching Economic Alternatives that Contribute to Health (REACH). Neste
caso o grupo de participantes consistiu em pessoas de baixa renda residentes em
Washington, D.C; nos Estados Unidos da América. Estes participantes foram
estimulados a priorizar iniciativas governamentais entre 16 opg¢des, todas
relacionadas a determinantes sociais da saude. Cada uma dessas iniciativas foi
descrita detalhadamente e associadas a uma estimativa de orgamento. Na fase de
debate em grupo, as sete iniciativas que receberam o maior grau de priorizagao foram:
cobertura de saude (100%); vouchers para moradias; cuidados odontoldgicos; cursos
de qualificagdo profissional; educagdo de adultos e aconselhamento (77). Cabe
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destacar que nos Estados Unidos ndo ha um sistema publico de saude com cobertura

universal, ao contrario do que ocorre na maioria dos demais paises de alta renda.

5.1.4 Experimento de participagao e priorizagao em saude pela metodologia de

willingness to assign

As ferramentas da economia da saude séao amplamente aplicadas no contexto
das discussdes de planejamento orgcamentario. As analises de custo-beneficio em
saude podem utilizar diferentes abordagens para determinar a valoragdo monetaria
dos resultados obtidos pela intervencdo que se pretende avaliar. Uma dessas
abordagens € o apontamento de preferéncias através do método de willingness to
pay, que poderia ser traduzido como disposi¢ao a pagar. O willingness to pay, por sua
vez, é definido por Quevedo et. al como

(...) una herramienta metodologica que busca estimar la capacidad de pago
de determinados colectivos sociales en busqueda de conocer la valoracion
monetaria hipotética por programas, intervenciones o tratamientos médicos
especificos (78).

Costa-Font e Rovira adaptaram essa ferramenta de modo a amplia-la para o
contexto da coletividade, denominando-a de willingness to assign (79). Neste método
um grupo de pessoas é demandado a distribuir o orgamento publico entre diversas
opg¢des de programas de saude, através de um processo que revela os trade-offs que
advém das escolhas realizadas. Utiliza-se a representagdo de um grafico circular (ou
de pizza) para facilitar a compreensao da distribuicdo do orgamento entre as diversas
intervencgdes de saude disponiveis. A ampliacdo de uma fatia do orcamento para um
programa especifico implica necessariamente na diminuigdo do orgamento disponivel
para financiar os demais programas (80). Diferentemente de métodos de willingness
to pay, no willingness to assign torna-se mais evidente o sacrificio coletivo durante o
processo deliberativo, em vez do sacrificio individual (79).

O método de willingness to pay foi aplicado em um experimento de abordagem
deliberativa em diversas provincias da regido da Catalunha, da Espanha. Para isso
foram formados varios grupos diferentes, cada um deles reunindo de maneira

relativamente uniforme pessoas de mesma classe social ou profissdo. A escolha pela
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separagao de grupos foi justificada pelo objetivo de averiguar as diferengas nas
preferéncias observadas entre os grupos.

O experimento foi desenvolvido em trés etapas. A primeira foi realizada através
de grupos focais com o objetivo de identificar beneficios de saude requeridos pelos
participantes. Na segunda etapa, especialistas do sistema de saude da Catalunha
desenvolveram programas de saude ficticios que poderiam suprir as demandas
identificadas na primeira etapa. Embora esses programas tenham sido desenvolvidos
com o unico propésito de contribuir para este experimento, houve a preocupacgao de
qgue fossem realistas e com potencial de alcangar os beneficios pretendidos. A ultima
etapa consistiu na valoragdo dos programas. Essa etapa ocorreu em trés fases, em
que os participantes foram orientados a: a) elencar os programas em ordem de
prioridade sem que fosse revelado o custo de cada programa; b) alocagdo dos
programas em um grafico circular, sendo conhecida a dimensao da fatia do orgamento
exigida por cada programa; c) repetir a primeira fase e listar novamente os programas
em ordem de preferéncia, mas desta vez cientes do valor de cada um deles. E
importante esclarecer que o somatério dos valores necessarios para o financiamento
de todos os programas de saude hipotéticos excedia o orgamento total, que era fixo.
Desse modo, os participantes eram induzidos a considerar os trade-offs de suas
escolhas, orientando-se pela nogao do sacrificio coletivo a que estavam dispostos a
aceitar (80).

Os resultados desse experimento apontaram que os participantes valorizaram
aqueles programas que representavam ganhos de process utility, que é definido pelos
autores como aqueles beneficios que n&o significam necessariamente melhorias em
desfechos de saude. Contudo, isso n&o foi suficiente para que esses programas na
pratica tivessem recebido um grau de prioridade correspondente. Outra aparente
contradicéo foi a de que os programas que aumentavam a cobertura de saude foram
muito valorizados, mas nao receberam a atribuicdo de todo o financiamento
necessario. Os autores acreditam que isso pode ser justificado pela caracteristica
marcante de experimentos orgamentarios que lidam com uma ampla carteira de
servigos, que é a nog¢ao de custos de oportunidade coletivos, o que acaba minando a
expressao da satisfacdo moral que teria sido obtida pelos participantes caso tivessem
privilegiado apenas os programas mais valorizados individualmente. Em relagcédo a
enumeracao de prioridades, que foi realizada em dois momentos do experimento, os

pesquisadores observaram que a revelacao dos custos dos programas sensibilizou os
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participantes. Entretanto, isso n&o foi suficiente para que fossem realizadas alteragdes

significativas nos rankings de programas apontados na primeira fase do estudo (80).

5.1.5 Férum deliberativo para alocagao de recursos escassos em situagao de

pandemia

Em 2008 foi realizado na Australia um experimento de participagao popular
para a tomada de decisbes de alocagao de recursos escassos em uma situagao
hipotética de pandemia pelo virus Influenza. Deste experimento foram originados duas
publicagdes que foram selecionadas nesta pesquisa (81,82). A primeira delas, em
ordem cronoldgica, descreve a metodologia de realizagao de dois foruns deliberativos
em que foram extraidas as percep¢des de participantes da comunidade sobre
questdes que poderiam demandar decisdes de priorizagdo durante uma pandemia
(81). A segunda utiliza os dados obtidos no férum deliberativo para comparagéo com
o plano de agao do governo australiano para lidar com situagbes de pandemia por
Influenza. O objetivo desta pesquisa era determinar se havia alinhamento entre os
valores da comunidade e aqueles que guiaram as escolhas do plano aprovado por
agentes do governo (82).

Os dois foruns deliberativos realizados pelo grupo australiano apresentaram
caracteristicas semelhantes ao modelo dos juris de cidadaos, porém com algumas
diferencas. De maneira semelhante, os féruns foram compostos por participantes
selecionados de maneira aleatoria, foram conduzidos por um grupo de profissionais
com experiéncia em politicas publicas, os participantes deliberaram inicialmente em
grupos menores e depois com o grupo todo e, ao final da atividade, os participantes
alcangaram um veredicto sobre o assunto em questdo. Diferentemente dos juris de
cidadaos convencionais, o estudo australiano contou com um numero pequeno de
participantes (9 no primeiro e 12 no segundo) e duragéo reduzida (1 dia no primeiro e
2 dias no segundo).

O primeiro forum tratou da seguinte pergunta: quem deveria receber
medicamentos antivirais e vacinas escassos durante uma pandemia de Influenza?
Apos debates, o grupo destacou um grupo de prioridades que incluia diversas
categorias. Sabendo que nesse cenario hipotético os estoques de vacinas poderiam
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atender apenas 5% da sociedade e os antivirais seriam suficientes para 10%, os
participantes do férum tiveram que realizar um esforgo de priorizagao. O resultado foi
um ranking que colocava em primeiro lugar os profissionais de saude. Em segundo
lugar deveriam ser contempladas as pessoas que trabalham diretamente na produg¢ao
de vacinas e antivirais. Em terceiro lugar estariam trabalhadores de servigos
essenciais para o funcionamento da sociedade (agua, energia, tratamento de
residuos, etc.) e militares. Em relagdo a idade, os participantes excluiram
explicitamente as pessoas mais velhas e com doengas crbnicas. Embora as criangas
e 0s jovens nao tenham recebido priorizagdo no exercicio deliberativo realizado no
férum, em entrevistas realizadas 4 semanas apos alguns participantes expressaram
insatisfagdo por n&o terem contemplado as criangas (81).

O segundo férum dedicou-se a deliberar sobre as circunstancias em que seria
aceitavel aplicar medidas de quarentena e afastamento social durante uma pandemia
de Influenza. Os participantes foram apresentados a seis casos hipotéticos com
diferentes personagens e deveriam determinar se as medidas de quarentena ou
afastamento social eram justificaveis. Exceto por um caso em que todos concordaram
com a aplicagdo da quarentena, posto que ndo implicava em grandes contratempos,
em todos os demais casos os participantes ndo alcangaram um consenso. O férum
apontou que as medidas propostas apresentavam intengdes razoaveis, contudo havia
prejuizos para a preservagao do moral da comunidade (81).

Este segundo forum também avaliou quais as medidas de suporte que
deveriam ser oferecidas as pessoas submetidas a quarentenas ou afastamentos.
Nesse ponto houve quase unanimidade em ofertar um amplo suporte a essas
pessoas. O grupo expressou grande preocupagao com 0S prejuizos que as pessoas
afastadas poderiam apresentar em relagéo a seus empregos. Houve a percepgéo que
as pessoas deveriam ser reparadas pelo periodo de afastamento, além de receber a
garantia de retornar posteriormente a seus empregos. Também seria necessario,
segundo os participantes, garantir o atendimento das necessidades basicas da familia
da pessoa afastada e suporte psicolégico. Considerando-se que essas
recomendagdes fossem atendidas, os participantes julgaram que penalidades rigidas
poderiam ser aplicadas para as pessoas que desobedecessem as ordens de
quarentena ou afastamento.

As informacdes obtidas no primeiro féorum também deram substrato para um

segundo estudo, encabegado por Docter (82). Nesta pesquisa foi demonstrada uma
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outra aplicagao para as analises de percepgao popular a respeito de temas referentes
a politicas publicas. O uso mais habitual das ferramentas deliberativas com
participagdo popular é para a sua aplicagdo prospectiva, ou seja, as percepgdes da
comunidade sao utilizadas para, posteriormente, delinear politicas publicas. Docter el
al. Utilizaram os dados do férum deliberativo para fins de comparagdo uma politica
publica ja existente. Dessa maneira, os pesquisadores puderam determinar se a
politica publica estava alinhada aos valores expressados pela comunidade. Com isso,
a ferramenta demonstrou valor para a validagao de politicas publicas ja estabelecidas.

Docter el al. utilizaram a metodologia de Grid/Group de Mary Douglas para
realizar a comparagao entre as percepg¢des da comunidade e os valores incorporados
no Australian Health Management Plan for Pandemic Influenza, de 2006. A
metodologia de Grid/Goup de Mary Douglas € uma forma de categorizar a estrutura
de uma sociedade. Ela pode ser ilustrada por um grafico com dois eixos em um plano
cartesiano. Um desses eixos (group) esta associado a pressdo, um dos extremos
(high group) € aquele em que o individuo € impactado fortemente pela pressdo do
grupo, e o extremo oposto (low group) é caracterizado pela expressao individual de
valores e sem pressdo da coletividade. O eixo concorrente (grid) é aquele que
determina as gradagbes da regulagao externa sobre as pessoas, através de regras
impostas. Um dos extremos do eixo grid € aquele em que existe forte regulagédo e
cada individuo cumpre um papel bem definido e sem grandes possibilidades de
flexibilizacdo desses papéis (high grid). Na outra ponta, estaria uma sociedade com
baixa discriminagao social dos papéis desempenhados por cada individuo (low grid).
A aplicacdo dessa metodologia permite dividir as estruturas sociais em quatro
categorias: fatalismo (low group, high grid), hierarquia (high group, high grid),
individualismo (low group, low grid) e igualitarismo (high grup, low grid) (82).

A primeira etapa da pesquisa consistiu em analisar os dados obtidos na
realizacao do forum deliberativo. Através de analise tematica e com a aplicagdo da
teoria de Grid/Group, os argumentos fornecidos pelos participantes foram
categorizados. A avaliagdo dos valores incorporados na politica publica foi realizada
através de analise do documento em si, mas também através de entrevistas com um
pequeno numero de especialistas em politicas publicas, entre agentes do governo e
académicos (82).

O resultado obtido pelos pesquisadores mostrou um grau elevado de
concordancia entre os dados apreendidos da politica publica do governo australiano
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para situacbes de pandemia por Influenza e os valores expressados pelos
participantes do férum deliberativo. Ambos, politica publica e forum deliberativo, foram
enquadrados na perspectiva hierarquica, ou seja, tendéncia a privilegiar interesses da
coletividade sobre os interesses pessoais (high group) e a abordar a pandemia atraves
de decisdes centralizadas (high grid). Destaca-se, entretanto, que o forum apresentou
resultados com um pouco menos de “grid’ e mais “group”. Apesar dessa pequena
diferenga, os pesquisadores concluem que os dados obtidos sugerem que o plano de
manejo de pandemia elaborado pelo governo da Australia provavelmente teria boa
aceitabilidade pela populagéo (82).

High grid
Fatalismo Hierarquia
« Apatia, aversao a risco « Burocracia, decisdes centralizadas e
» Preservacgéao da liberdade de contrato superiores
entre os individuos « Assegura a estrutura interna da
« Culpa o destino autoridade
« Culpa os desviantes
Individualismo Igualitarismo
« Livre trocas, competicéo « Compartilhamento, preocupagao com a
» Sobreviéncia do individuo pureza moral e limites contra estranhos
« Culta a incompeténcia « Sobrevivéncia da coletividade
Low grid « Culpa o sistema
Low group High group

Figura 3 - Teoria de Grid/Group de Mary Douglas, adaptado de Schwarz e
Thompson (118)
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High grid
Fatalism = Hierarchy
+ ]
. ol
Individualism Egalitarianism
Low grid/group high group

. Experts perspectives
+: AHMPPI perspective
o : deliberative forum

Figura 4 - Localizagdo Grid/Group de especialistas, Australian Health Management
Plan for Pandemic Influenza (AHMPPI) e forum deliberativo sobre alocagéo de drogas
antivirais e vacinas durante uma pandemia de Influenza. Retirado de Docter et al (82)

5.1.6 Participacao dos pacientes para a constru¢ao de um modelo econémico

referente a cirurgias bariatricas

Um grupo de pesquisadores australianos realizou grupos focais com pacientes
que aguardavam a oportunidade de realizar cirurgias bariatricas através do sistema
publico de saude da Australia. Entretanto, esses grupos de pacientes nao realizaram
atividades deliberativas para alocagao de recursos. O foco dos pesquisadores foi a
obtencao de dados qualitativos, que foram identificados como “capital emocional”. Foi
proposto que esses dados pudessem contribuir, em adicdo aos dados quantitativos,

na elaboracdo de modelos econdémicos, que sdo amplamente utilizados para
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embasamento de gestores publicos nas decisées de alocagdo de recursos para
cirurgias bariatricas (83). Essa € uma perspectiva unica entre todos os demais casos
selecionados nesta dissertagdo. Quase sempre o engajamento popular para a
alocacado de recursos escassos € utilizado como uma ferramenta para revelar os
valores de uma sociedade, que poderdo contribuir para a tomada de decisdes de
fundo moral, que ndo podem ser alcancadas apenas por analises técnicas
peremptdrias. Em Campbell et al. a participagdo popular também ¢é tida como um
modo de desvendar as subjetividades dos participantes, no caso pacientes. No
entanto, esses dados sao extraidos e racionalizados de modo a serem incluidos em
analises econdmicas, refinando a qualidade dos modelos da economia da saude.
Como afirmam os autores, a analise econémica ndo deve ser restrita a calculos
matematicos complexos. As percepgoes obtidas pelas pesquisas qualitativas podem
contribuir enormemente para colocar os calculos em contexto real, naquilo em que
realmente afetam as pessoas. Os numeros sao importantes, mas as palavras também
sao.

Em relagdo a cirurgia bariatrica, os autores lembram que as analises
econbmicas de custo-efetividade s&o favoraveis a este procedimento quando
comparado as interveng¢des nao-cirurgicas. Apesar disso, a oferta de cirurgia bariatrica
nao consegue atender toda a demanda da populagdo australiana. Os autores langam
a hipétese de que o ganho de capital emocional favoreceria ainda mais o beneficio
revelado pelas analises econémicas. Desse modo, o argumento pela necessidade de
ampliar a oferta de cirurgia bariatrica seria fortalecido.

Foram constituidos 10 grupos focais, que totalizaram 55 pacientes previamente
submetidos a cirurgia bariatrica e 54 pacientes que aguardam a mesma cirurgia.
Através de entrevistas semiestruturadas, os pesquisadores puderam obter que a
cirurgia estava associada a perspectiva de transformagdo nas vidas das pessoas
beneficiadas, com forte desejo de serem produtivas e estarem integradas a vida social
em suas comunidades. Alguns participantes afirmaram que isso representaria a
possibilidade de, literalmente, sairem de casa. Esses elementos compdem aquilo que
0s pesquisadores identificaram como “capital emocional” (83).

A avaliacdo econdmica em saude langa mao de instrumentos de medi¢cao da
qualidade de vida, como o0 EQ-5D-5L e o AqoL-8D. Dentre esses dois, Campbell et al.
opinam que o primeiro estda aquém do segundo, pois o EQ-5D-5L ndo conseguiria

capturar adequadamente o status de saude psicossocial dos pacientes. Para superar
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essa desvantagem, os autores sugerem que a avaliagdo de capital emocional poderia
ser adicionada ao instrumento, permitindo a incorporagcao de aspectos marcantes da
complexidade dos individuos. Os dois aspectos principais que deveriam ser
explorados, de acordo com essa sugestdo, sdo a produtividade e participacdo dos
pacientes (83).

5.1.7 Numeros de pessoas versus gravidade: como um juri popular decide

alocar em vista dessas duas variaveis

Magalhaes analisou as atividades de juris populares na provincia de Alberta,
Canada, com o objetivo de determinar se os cidadaos estariam dispostos a favorecer
pessoas com doengas mais graves, ao custo de beneficiar um numero menor de
pessoas em detrimento de um grupo maior com problemas menos graves. Para isso
foram organizados dois juris populares, cada um com 16 membros de todos os
estratos socioeconémicos. Os participantes foram confrontados com diversos
exemplos de situagdes em que deveriam escolher entre priorizar um grupo menos
numeroso ou outro mais numeroso com diferentes graus de severidade em
decorréncia de doencas (84).

Cada juri se deu ao longo de 3 dias seguidos. Foram excluidos participantes
trabalhadores da saude, pacientes e outros individuos com interesses diretos no
sistema de saude. A etapa inicial de trabalho dos juris foi a apresentagdo de
representantes do poder publico, de médicos, de representantes da industria
farmacéutica e de pacientes com doencas raras e seus familiares.

A etapa seguinte foi dedicada a realizagdo de exercicios deliberativos. Nessa
etapa, os participantes foram divididos em grupos menores. Esses grupos foram
apresentados a varias situagdes reais de pessoas doentes. Cada caso apresentava
uma gradacéo de caracteristicas, como nivel de dor/desconforto, expectativa de vida,
capacidade de funcionamento, etc. Os participantes entdo eram provocados a
escolher apenas entre 2 grupos de pessoas. Um grupo 100 pessoas e outro de 10.000
pessoas. Inicialmente, ambos os grupos eram apresentados no maior grau de
severidade da doenca. Nesse contexto, todos os participantes escolheram beneficiar

0 grupo mais numeroso. Os pesquisadores entdo foram apresentando cenarios em
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que O grupo mais numeroso possuia caracteristicas cada vez menos graves, até
atingir o ponto em que os participantes decidiam beneficiar o grupo menos numeroso,
que era atingido por uma doenga mais grave (84).

Os trabalhos dos juris foram gravados e posteriormente transcritos e,
submetidos a analise tematica. Dentre as condi¢cdes avaliadas pelos participantes do
juri, aquela que mais recebeu atengéo no julgamento de severidade foi o estado de
dor e desconforto. Quando foi feita a comparagdo de um grupo menor com dor
intratavel e outro grupo maior com dor tratavel, uma grande parte dos jurados escolheu
favorecer o grupo de cem pessoas. Em relagcdo a expectativa de vida, os jurados
interpretaram que o grupo de pessoas com maior expectativa de vida ndo deveria
receber prioridade. Evidenciou-se que a expectativa de vida menor de um ano
despertou o senso de urgéncia entre os participantes, que preferiram beneficiar esse
grupo, pois estas pessoas ndo poderiam esperar. Os pesquisadores também puderam
captar que a medida que os participantes eram provocados a decidir, mais
reconheciam a dificuldade envolvida no processo de decisdo (84).

As conclusées de Magalhaes (84) pertinentes ao contexto do problema das
doencas raras foram:

1) Na auséncia de tratamentos ou opg¢des para reduzir sintomas, a dor do grupo
menos numeroso recebe prioridade em relagdo a uma populagao maior.

2) A urgéncia recebe prioridade em relagdo a populagdes maiores quando a
intervencdo € capaz de prolongar a vida e também oferece a esperanga de uma
qualidade de vida razoavel.

3) As necessidades dos pacientes tém prioridade em relagdo as dos
cuidadores.

4) O fato de um tratamento ser modificador da doenga ou apenas capaz de
controlar os sintomas recebeu baixa prioridade.

Algumas das ressalvas importantes do estudo, reconhecidas pela
pesquisadora, é que n&o foram abordados aspectos como custos ou ganhos

potenciais de saude em decorréncia dos tratamentos.
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5.1.8 Priorizagoes de tratamentos para pessoas com hemofilia A

Um grupo de pesquisa alemao realizou um estudo qualitativo com o objetivo de
identificar critérios de priorizagdo de tratamentos para pacientes com hemofilia A.
Quarenta participantes foram submetidos a entrevistas por questionarios
semiestruturados, em que foram interrogados sobre preferéncias para futuras
priorizagdes de servicos médicos. As entrevistas foram gravadas e posteriormente
transcritas e submetidas a avaliagao por software de analise de dados qualitativos
(85).

Os participantes submetidos a esta pesquisa foram divididos em quatro grupos:
pacientes, parentes de pacientes, meédicos e enfermeiros. Os resultados de cada um
desses grupos foram analisados separadamente. Os pesquisadores observaram que
as respostas de médicos e enfermeiros tenderam a refletir suas experiéncias pessoas
e 0 ethos da profissdo. Por outro lado, os pacientes e seus familiares derivaram suas
argumentagdes a partir de suas experiéncias pessoais (85).

Darries e os demais pesquisadores aplicaram trés tipos de questionarios com
os participantes. Dois deles eram questionarios de multipla escolha que tinham o
objetivo de estabelecer as preferéncias e atitudes dos participantes em relagdo ao
sistema de saude aleméao e o tratamento da hemofilia A. O terceiro questionario tinha
elaboracao diferente. Os participantes foram apresentados a 3 casos que descreviam
situagdes hipotéticas, com a descrigdo de personagens ficticios que apresentavam
hemofilia A. Os participantes eram confrontados com situagcbes em que deveriam
determinar se um paciente, com caracteristicas especificas, que deveria ser
beneficiado com algum tipo de tratamento. Os participantes foram impelidos a decidir
no primeiro caso qual paciente deveria ser priorizado para a realizagado de uma cirurgia
levando-se em conta fatores como posigao social (lider corporativo versus dono de
casa) e potencial de ganho de qualidade de vida. O segundo caso exigia que 0s
participantes refletissem se uma pessoa com hemofilia que sofreu um acidente
durante pratica de esporte radical deveria contribuir com os custos do tratamento em
sistema de coparticipagao. No terceiro caso a decisdo implicava na escolha de apenas
um paciente com hemofilia A para receber um tratamento de reabilitagdo, sendo um
deles mais jovem e o outro mais velho, porém este também apresentava uma doenca

adicional.
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Os pesquisadores concluiram que as escolhas dos participantes apontaram
que os critérios de alocagao mais aceitos sdo aqueles que levam em consideracao a
manutencdo da mobilidade, a responsabilidade social e a perspectiva de vida
economicamente ativa mais longa. Por outro lado, critérios como status profissional e
idade ndo foram percebidos como prioritarios pela maior parte dos participantes.
Observou-se também alta prevaléncia de argumentag¢des de que a escolha entre dois
individuos especificos, o que foi demandando em alguns itens do questionario, seria
imoral (85).

Este estudo tem carater qualitativo e ndo apresenta um ranking preciso de
critérios para alocacéo de tratamentos para hemofilia A. O propdsito era identificar a
variedade de argumentos expressados pelos quatro grupos de participantes
selecionado, permitindo vislumbrar os valores que guiam as escolhas morais dessas
pessoas. Embora o numero de participantes tenha sido pequeno, foi possivel alcangar

esse objetivo (85).

5.1.9 Priorizagoes de tratamentos para pessoas com doenga de Alzheimer

Em Israel, Werner conduziu uma pesquisa para avaliar as preferéncias de
pessoas leigas da comunidade a respeito de critérios que poderiam ser usados para
a priorizacao de tratamentos de saude para pessoas com doenga de Alzheimer. Para
isso foram conduzidas entrevistas com a utilizacdo de um questionario estruturado
que consistia em uma lista de doze critérios que os entrevistados deveriam graduar
conforme a concordéncia ou discordancia, através de uma escala de cinco pontos
(65). E importante ressaltar que esta pesquisa realizou entrevistas individuais, de
modo que ndo houve debates coletivos a respeito do tema. Além disso, os
participantes foram abordados em via publica.

Os resultados obtidos mostraram que os entrevistados apresentaram alto grau
de concordancia com a priorizacdo baseada em critérios de condigdo ameacadora da
vida e beneficio do tratamento. Também com alto grau de concordéncia, mas em um
menor patamar, estava o critério de idade. Os critérios de grau intermediario de
concordancia foram: gravidade da doenga, custos do tratamento e acesso com
equidade (65).
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5.2 CASOS EMPIRICOS — EXPERIENCIAS REAIS

5.2.1 Os padroes de participagao popular

O estudo de Slutsky et al. (86) propds o objetivo de analisar os padrdes de
participagdo publica no processo de priorizagdo relacionado a cuidados de saude,
dentro do ambito das politicas publicas. Para cumprir esse objetivo, os autores
definiram alguns padrdes de participacéo, que foram divididos em: “convidada” e “n&o
convidada”. A participagdo convidada é organizada por via institucional. Por outro
lado, a participagcdo nao convidada é originada a partir de um movimento
reivindicatorio.

Slutsky et al. elaboraram a hipotese de que os padrdes de participagcado
dependem diretamente da estrutura politica do pais. As caracteristicas das
institui¢cdes, portanto, influem na oportunidade politica de participagao. Por exemplo,
em uma democracia mais jovem e vibrante pode n&do haver estruturas suficientemente
sélidas para atender aos anseios de participagdo. Ja em democracias mais antigas,
com a nogao de contrato social mais consolidada, as estruturas podem ter se
organizado de maneira a definir e organizar as politicas publicas por vias
institucionais, sem participacao publica.

Para testar essa hipotese, os autores escolheram 12 paises para serem
submetidos a analise de seus respectivos sistemas nacionais de saude. O Brasil foi
um dos paises selecionados.

No tocante aos modelos de participacdo dos diversos paises, a variabilidade
observada foi atribuida a estrutura politica de cada pais. O Brasil, conforme explicado
no artigo, possui um sistema de conselhos de saude em nivel municipal, estadual e
nacional, refletindo a estrutura federativa do pais.

A maior parte dos paises possuem agéncias de incorporagao de tecnologias de
saude. No Brasil a instituicdo que cumpre esse papel é a Comissao Nacional de
Incorporacao de Tecnologias no SUS (CONITEC). Essas agéncias acabam exercendo
algum papel na priorizagdo, pois selecionam quais serdo os cuidados de saude
oferecidos no sistema publico de saude.
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A nao inclusdo de uma tecnologia por parte dessas agéncias pode provocar
uma enorme pressao das partes desfavorecidas, entre pacientes e industrias. Essas
agéncias buscam justificar todas as suas decisdes através de analises técnicas, por
metodologias objetivas, com o objetivo de despolitizar o processo. Apesar disso,
varias agéncias tentam legitimar suas decisGes através do envolvimento da
comunidade.

Os modos de participacdo sdo diversos entre os paises estudados. E relatado
que no caso do Brasil, a CONITEC realiza consultas através seu website oficial,
abertas a toda a populacéo.

Poucos paises utilizam o sistema de minipublico, destacando-se a Inglaterra na
utilizacdo desse modelo. O minipublico, conforme destacam Warren e Gastil, € uma
ideia atribuida originalmente a Robert Dahl, que argumentava que a formagéo desses
organismos, com selecg&o aleatoria de um grupo representativo da populagéo, era um
imperativo das democracias (44). Como exemplos de minipublicos é possivel citar os
juris de cidadaos, as assembleias de cidad&os, as conferéncias de consenso, etc.

Uma das hipéteses finais dos pesquisadores € a de que as diferencas nos
modelos de participagao refletem a influéncia e o poder profissionais sobre o sistema
de saude, o que foi observado de maneira muito forte em paises com sistema politico
autoritario, como a China, mas também em democracias consolidadas, com a
Alemanha.

O trabalho das agéncias de incorporacéo de tecnologias s&o potenciais gatilhos
para disparar a mobilizagdo de certos grupos sociais, principalmente quando
restringem a liberagdo de medicamentos, notadamente aqueles com fortes interesses
econdmicos da industria farmacéutica. O processo de avaliagdo das agéncias é
frequentemente alvo de ceticismo quanto as analises de custo-efetividade. Uma
queixa recorrente € de que o custo de um tratamento ndo é algo estatico, mas pode
ser afetado pela propria politica publica. Por exemplo, a aquisi¢ao de um produto em
grande quantidade, como € o caso de compras governamentais, pode provocar a
reducao do custo unitario do produto. Além disso, as fontes de financiamento podem
ser ampliadas através de negociagao politica.

Possivelmente havera contestagdes a decisdes administrativas em todos os
sistemas de saude. Apesar disso, € possivel distinguir algumas diferengas entre os
paises. Em alguns casos os movimentos reivindicatorios sdo apenas suplementares

as outras formas institucionalizadas e rotineiras de participagdo. Ja em outros paises,
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a contestagao popular é a forca motriz dos processos de formulacdo de politicas
publicas. Esses ultimos paises sdo aqueles em que as instituicbes sao menos
consolidadas e onde a participagao popular tende a ter menos impacto nas politicas
publicas que sao de fato implementadas.

Os conselhos de saude no Brasil, por exemplo, frequentemente apontam
diretrizes que sdo ignoradas pelo Poder Executivo. O ex-Ministro da Saude do Brasil,
Ricardo Barros, nomeado no governo de Michel Temer, notoriamente sustentou uma
agenda politica que afrontava orientagdes do Conselho Nacional de Saude (CNS). A
proposta do ex-ministro de criar planos de saude populares, mais baratos e com
menor cobertura, foi duramente criticado pelo CNS (87).

O Brasil é citado como um exemplo de pais em que a participacédo popular por
via contestatéria é rotineira, ao lado de Colémbia, Africa do Sul e Coreia do Sul. No
caso brasileiro as reivindicagdes s&o direcionadas ao Poder Judiciario, o que constitui
o fendmeno da judicializagdo da saude no pais. Esses quatro paises sao classificados
pelos pesquisadores como sociedades em que a participacao popular ndo apresenta
eficacia para o estabelecimento das agendas de politicas publicas e, talvez como
consequéncia, possuem movimentos reivindicatorios perenes. Outros paises
possuem o perfil oposto, com participacdo popular efetiva e pouca contestacdo de
politicas publicas. Nesse grupo foram incluidos Australia, Alemanha, Nova Zelandia,
Tailandia e Reino Unido. Outros trés paises, Estados Unidos, China e Sri Lanka, foram
caracterizados por baixa representagdo e baixa contestacdo, atribuidos as
caracteristicas politicas préprias e a auséncia de uma agéncia nacional de
incorporagao de tecnologias com papel de priorizagao de tratamentos de saude.

Dessa maneira, o estudo de Slutsky et al. sugerem que exista uma relagao
inversa entre participagdo popular efetiva na definigdo de politica publicas e

movimentos contestatorios (86).

5.2.2 Incorporacao de inovagdes no rol de procedimentos oferecidos por

sistemas de saude

A oferta de novas tecnologias médicas usualmente esta acompanhada de
custos muito elevados, de modo que os sistemas de saude enfrentam pressao para
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incorporar a tecnologia e disponibilizar os seus beneficios para a populagdo, embora
estejam limitados por um orgamento finito.

Um exemplo recente & a oferta de novos medicamentos antivirais para
tratamento da hepatite C. Estes novos tratamentos elevaram de maneira substancial
a possibilidade de cura desta doencga (88), havendo compreensivel interesse publico
na oferta destes medicamentos. O custo muitissimo elevado, entretanto, € um grande
obstaculo para a disponibilizacdo dos tratamentos em sistemas de saude amplos.

Kieslich et al. relataram a experiéncia de um workshop, realizado na Suica em
2015, com a participagao de académicos e representantes de governos de diversos
paises. Este evento teve o propdsito de debater os desafios de promover o0 acesso
equanime a cuidados de saude através da interagdo de pacientes e a comunidade
nas decisdes de priorizacdo. Os pesquisadores analisaram as experiéncias relatadas
por representantes de quatro paises - Brasil, Coreia do Sul, Estados Unidos e
Inglaterra - quanto a participagdo da comunidade nas decisdes que envolviam a
incorporagao de novos e carissimos medicamentos para o tratamento da hepatite C.
Literatura secundaria também foi avaliada pelos pesquisadores para complementacao
de dados (89).

Dentre os quatro paises avaliados, Brasil e Coreia do Sul se destacam pela
participagéo popular rotineira através de meios contestatorios. Na Inglaterra, por outro
lado, a via contestatéria € pouco utilizada, prevalecendo a participacdo convencional,
que se da através de consensos publicos. Nos Estados Unidos, ndo ha predominio
claro de nenhuma das formas de participagao, o que é explicado por seu modelo de
saude fragmentado. Apesar disso, existem no pais alguns féruns nacionais de
participagdo popular em decisdes de priorizagédo (89). Estas mesmas observagdes
foram realizadas pelo estudo Slutski et al; que incluia esses quatro paises além de
outros (86).

Conforme relatado por Kieslich et al; a disponibilizacdo de medicamentos
antivirais para tratamento da hepatite C, incluindo o sofosbuvir (droga usada pelos
pesquisadores para a comparagao entre os paises), foi avalizada no Brasil pela
CONITEC. Entretanto, devido ao custo elevado, o acesso foi restringido apenas
aqueles casos mais graves, com fibrose hepatica mais avangada. O entendimento,
nesse caso, foi de que o custo muito elevado nao permitiria a oferta dos medicamentos
a todos aqueles que poderiam se beneficiar do tratamento. Logo, foi feita a opgao pela
priorizagao dos casos mais graves. Essa decisdo da CONITEC foi expressada através
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de um documento especifico, o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT). A
elaboragao deste documento foi precedida de uma consulta publica realizada pelo
website da referida comissao. Os pesquisadores relatam que, na etapa de elaboragao
do protocolo, ndo houve grande engajamento popular ou protestos. Por outro lado,
apo6s a publicacdo, o PCDT foi fortemente criticado por pacientes e associag¢des de
pacientes, com base no direito constitucional ao acesso universal e equanime a
saude, que € garantido a todos os cidadé&os brasileiros (90). A existéncia de um direito
constitucional a saude permite que individuos e associagdes busquem por via judicial
0 acesso ao tratamento, o que usualmente é efetivo. Os autores, entdo, questionam
qual o efeito que isso apresenta sobre os mecanismos de participagado popular no
pais. Como a via de participagdo ndo convencional, através de litigio, é eficaz para
alcancar o acesso a tratamentos dispendiosos para o sistema publico de saude,
poderia haver um desincentivo a participagdo popular por vias convencionais, que
exigem demoradas e trabalhosas construgdes de consensos (89).

Na Inglaterra, a incorporacédo de novas tecnologias no sistema publico de
saude, o National Health Services (NHS), ocorre apos avaliagdo do National Institute
for Health and Care Excellence (NICE). Este 6rgéo é o responsavel por avaliar estudos
clinicos e realizar analises de custo-efetividade para cada uma das tecnologias que
potencialmente poderiam vir a fazer parte do cardapio de servigos do NHS. Esse
processo conta com a participagéo de consultados (consultees, no termo original em
inglés) e comentadores. Os consultados incluem pacientes, profissionais, a industria
que fornece a tecnologia e outros érgdos do NHS. Os comentadores n&o possuem o
direito a questionar as decisdes alcangadas pelo processo de avaliagdo e podem
incluir grupos de pesquisa e industrias concorrentes do produto a ser avaliado. Assim
como no sistema brasileiro, o publico mais amplo € convidado a fornecer opinides
através de meios eletrénicos, pelo website do NICE. Depois que uma inovagao, como
uma nova droga, recebe a aprovagao do NICE, as estruturas locais que compdem o
NHS devem estar aptas a realiza-la no prazo de trés meses (89).

A droga Sofosbuvir, usada no tratamento da hepatite C, foi submetida a este
rito de avaliagdo no NICE, recebendo aprovacdo. O NHS, em suas estruturas locais,
acatou o dever de cumprir a recomendacédo do NICE, mas solicitou formalmente o
adiamento do prazo de incorporagdo da droga. Foram alegados varios motivos
organizacionais para isso e o pedido foi acatado. Cabe destacar que o sistema de
saude inglés ndo permite alegagdes de restrigdo orgamentaria para a desobediéncia
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a uma recomendacéao do NICE. Entretanto, a solicitagao de adiamento foi interpretada
por alguns grupos como uma maneira de conter o impacto financeiro da
disponibilizagdo da droga. Esses mesmos grupos solicitaram, portanto, que se o
impacto financeiro nao fosse tratado de forma velada pelas instituicbes publicas e,
caso isso fosse um fator limitante, que a discusséo fosse levada a arena politica e
debatida nacionalmente de maneira explicita (89).

No caso da incorporagado do Sofosbuvir na Coreia do Sul, destacou-se o fato
da pressado popular apés um escandalo nacional em que varias pessoas foram
infectadas pelo virus da hepatite C quando uma clinica reutilizou indevidamente
agulhas que deveriam ter sido descartadas apds o primeiro uso. Os autores destacam
o papel de questdes éticas adicionais, como a responsabilidade publica quando a
doenga é provocada por praticas meédicas inseguras (89).

Nos Estados Unidos o sistema de saude € majoritariamente privado, de modo
que € fragmentado entre varios planos de saude privados, que determinam suas
proprias diretrizes de cobertura de cuidados de saude. Apesar disso, um instituto
independente e financiado por fundagdes sem fins lucrativos, o Institute for Clinical
and Economic Review (ICER), propde-se a avaliar novas drogas e publica relatorios
que sao utilizados por inumeros planos de saude. O processo de avaliacdo do
Sofosbuvir pelo ICER foi realizado através de um comité independente em que foi
concedido poder de voto para representes de beneficiarios de planos de saude, de
especialistas, de pacientes e de representantes das industrias farmacéuticas. A
conclusao final foi de que a droga tinha inquestionavel beneficio clinico, apesar de
baixo valor para o sistema de saude. Essa ultima conclusdo levou em conta
principalmente as analises econémicas, com previsdo de alto impacto financeiro pelo
custo elevado da droga. Dessa maneira, sugeriu-se que o tratamento fosse priorizado
para os pacientes mais doentes. O relatério foi veementemente criticado por
associagdes de pacientes, mas foi utilizado por varios planos de saude para justificar
a restrigado do tratamento apenas para subgrupos com caracteristicas mais graves da
doenca. Esses planos de saude puderam recorrer ao relatério da ICER e ao seu
processo de elaboracido, que contou com participagao popular, como uma forma de
legitimar suas politicas institucionais de restricdo no acesso ao Sofosbuvir (89).

Kieslich et al. concluem que varios desafios sdo inerentes ao debate sobre a
incorporagdo de novas drogas carissimas nos sistemas de saude. O estudo da
experiéncia dos quatro paises selecionados demonstrou que a participacao popular
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nao foi suficiente para resolver todas as dificeis questdes de priorizagdo. Os autores
lembram que cada uma das formas de participagdo traz vantagens e desvantagens
especificas (89).

5.2.3 A iniciativa parlamentar de saude em Israel

O estado de Israel possui um sistema publico de saude de cobertura universal,
conforme legislagdo promulgada em 1995. Esse sistema prevé a definicgdo de uma
cesta de servigcos basicos, ao alcance de todos os cidaddos e com financiamento
estatal. A cada ano a cesta de servicos é atualizada, com a inclusdo de novos
servigos. Essa inclusio é realizada com a orientagcdo de um comité publico que define
uma lista de prioridades. Embora esse comité conte com a presenca de
representantes da populagao, criticava-se a influéncia dominadora de profissionais de
saude e organizagdes. Nesse contexto surgiu a iniciativa parlamentar da saude, com
o objetivo de recrutar cidaddos sem interesses particulares direcionados ao sistema
de saude e com maior diversidade possivel, com especial atencdo para a inclusdo de
grupos minoritarios. A iniciativa foi capaz de contar com a participacao de 130
cidadaos, que foram divididos em seis grupos que se encontraram separadamente.
Trés desses encontros foram dedicados a discutir o assunto equidade e outros trés
discutiram questdes relacionadas ao racionamento (91).

Os pesquisadores puderam observar que 0s seis grupos regionais obtiveram
resultados semelhantes. Eles apontam que houve claro favorecimento de posi¢des
pragmaticas, que partem do reconhecimento de que os recursos financeiros sao
limitados e que a equidade ndo poderia ser plenamente garantida. Entretanto, os
participantes ndo deixaram de expressar preocupacao de que as vozes minoritarias
tivessem espaco para expressar suas opinides. As recomendacdes elaboradas pelos
participantes, entretanto, tiveram impacto indireto sobre decisdes finais de politicas
publicas, pois serviram de guia para os gestores publicos, embora sem
obrigatoriedade em sua aplicagéo.

Os participantes julgaram que iniciativa foi muito proveitosa, ainda que suas
recomendacgdes tivessem apenas influéncia indireta. Eles se mostraram interessados

em participar em iniciativas de consulta publica futuras. Apesar da disponibilidade dos
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participantes em seguir com a experiéncia participativa e de ter ficado provada a
viabilidade do processo, a iniciativa parlamentar de saude em Israel foi descontinuada.
As motivagdes politicas do encerramento da iniciativa ndo foram explicitadas pelos
autores do artigo (91).

5.2.4 Manejo de listas de espera

Os sistemas de saude oferecem servigos que frequentemente ndo conseguem
atender toda a demanda de maneira célere. Isso acontece com maior frequéncia nos
casos de servicos de alta complexidade e implica na formacgao de filas de pessoas a
espera deste atendimento especifico. O manejo destas filas de espera é um dos
desafios dos sistemas de saude e que deveria ser enfrentado com transparéncia e
processos justos de definigdo de prioridades de acesso.

Em 2004 governo do Canada mobilizou suas provincias para o estabelecimento
de um programa que pudesse alcanga a redugao significativa do tempo de espera por
servicos em cinco areas estratégicas (cancer, intervengdes cardiacas, cirurgias
ortopédicas, procedimentos de recuperac¢ao da visdo e diagnodsticos de imagem) em
um prazo de cerca de trés anos. A provincia de Ontario, em atendimento a essa
demanda federal, criou um programa local chamado Ontario Wait Times Strategy
(OWTS). Esse programa estabeleceu painéis de especialistas para cada uma das
areas estratégicas. Cada painel de especialistas era formado por profissionais de
saude, administradores, pesquisadores, liderangas importantes do sistema de saude,
etc. Nao houve participagcéo de pessoas leigas oriundas da comunidade e sem relagéo
direta com as instituigbes formais do sistema de saude canadense. Os painéis se
dedicaram a varias tarefas, sendo que as principais delas eram definir as estratégias
para aumentar a capacidade do sistema, reduzir tempos de espera e determinar os
critérios de priorizagao de pacientes (92).

Bruni et al. entrevistaram participantes da OWTS e analisou documentos
oficiais com o objetivo de avaliar o processo de priorizagdo, com atengao especial
para o envolvimento da populagdo nesse processo (92). Os autores utilizaram o
modelo de Accountability para a Razoabilidade, apresentado no subcapitulo 2.3.4
desta dissertagdo, como marco tedrico para discussao dos resultados obtidos.
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As decisbes de priorizagdo ndo contaram com um guia de principios que
deveriam ser seguidos. Coube aos proprios participantes do programa o
estabelecimento das prioridades conforme determinagao pessoal. As entrevistas com
os participantes puderam apontar oito fatores que foram considerados importantes no
processo de priorizagdo. Entretanto, ndo houve uma elaboracdo formal com o
apontamento dos principios orientadores. Os oito fatores foram capturados a partir
das entrevistas individuais com os participantes e ndo ha garantia de que tenham
efetivamente influenciado as decisdes de priorizagdo. Esses oito fatores eram: 1)
capacidade de ampliar a oferta de servigos; 2) capacidade de reduzir o tempo de
espera; 3) consisténcia e uniformidade dos resultados de todos os painéis; 4) reduzir
as desigualdades regionais de acesso aos servigos; 5) priorizagao de financiamento
para centros de exceléncia, com boa qualidade de cuidado de saude; 6) financiamento
de acordo com indicadores de eficiéncia dos centros; 7) recomendagdes baseadas
em evidéncias cientificas sempre que possivel; 8) decisdes baseadas nas percepgdes
dos participantes quanto a probabilidade de sucesso e aplicagao pratica (92).

Como ja destacado, a OWTS nédo contou com participacdo popular
propriamente dita. Essa constatacdo é verdadeira inclusive para a fase antecedente
ao programa. As cinco areas estratégicas foram definidas pelo governo canadense e
sem evidéncia de que a sociedade ampla tenha participado dessa escolha. O
envolvimento popular ocorreu apenas de forma passiva, através de estratégias de
divulgacdo do programa através da internet e por informativos a midia. Em nenhum
momento a populagéo foi chamada a se manifestar, mesmo que através de consultas
simples. Quando os participantes foram questionados sobre o envolvimento popular,
a maioria afirmou que a falta de participagao ndo foi um problema e outros acreditavam
que as decisbes nao teriam sido diferentes. Apesar disso, uma pequena parte
reconheceu que o processo teria ganhos de legitimidade e equidade caso o publico
tivesse sido envolvido (92).

Bruni et al. questionaram os participantes sobre a maneira com que a
comunidade poderia ser envolvida no programa. Nao houve predile¢gao por um método
especifico e varios foram citados, como grupos focais, pesquisas, entrevistas
telefébnicas, dialogo deliberativo, votagdo, mesa redonda, etc. Os participantes
também apontaram que o publico poderia estar envolvido na definigdo de prioridades,
na determinagdo dos modelos a serem seguidos pelo sistema e na selegdo de areas
estratégicas. Os participantes também lembraram que o publico poderia participar das
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decisdes de alocagao com vistas a manutengao da sustentabilidade do sistema de
saude (92).

Um dos objetivos da pesquisa de Bruni et al. era analisar a OWTS tomando por
base o marco tedrico da abordagem de Accountability para a Razoabilidade. Para
isso, o programa canadense foi avaliado segundo as quatro condi¢des exigidas por
esta abordagem tedrica. O primeiro delas, a condigdo de relevancia, foi considerado
como parcialmente atendida pela OWTS. Os pesquisadores observaram que houve
consideragao de evidéncias cientificas e esforco para manter a consisténcia entre as
deliberagbes dos painéis, contudo, ndo foram apresentadas explicitamente as
argumentagdes que embasaram as decisdes. A condi¢cado de publicidade também foi
atendida apenas de maneira parcial, segundo os pesquisadores. Eles apontaram que
houve divulgagao rapida e ampla dos resultados do programa, entretanto, ndo houve
publicidade do método de decisao e seus motivos. A condi¢cdo de apelacio/revisdo
nao foi atendida, posto que nao foi estabelecido nenhum mecanismo para que os
cidadaos pudessem contestar o programa ou solicitar sua reformulagdo com base em
novos argumentos. A ultima condi¢do, a reguladora, também foi atendida apenas de
forma parcial. Os pesquisadores observaram a valorizagdo de aspectos como a
transparéncia, a participacao de agentes envolvidos nas politicas de saude e decisdes
baseadas em argumentagao racional. No entanto, ndo havia definicdo formal dos
principios que deveriam orientar as decisdes. Além disso, ndo houve avaliagdo da
legitimidade e justica dos processos e resultados obtidos (92).

Todos os aspectos em que a OWTS divergia do modelo de Accountability para
a Razoabilidade foram identificados como oportunidades de melhorias no programa.
O grupo de pesquisadores fez algumas sugestdes para aperfeicoar a OWTS, com
vistas a participagéo popular. Foi sugerido: a) incluir participantes da comunidade nos
painéis de especialistas, que sdo as instancias deliberativas; b) implantar painéis de
cidadaos, que seriam formados por aqueles participantes da comunidade que tomam
parte dos painéis de especialistas, com o objetivo de discutir programas de
priorizagao; c) conduzir exercicios deliberativos para determinar as areas estratégicas
a serem foco de agado da OWTS; d) conduzir grupos focais para captar a percepgéo
dos cidadaos a respeito dos programas de priorizagdo vigentes, podendo fornecer
oportunidades de melhorias nos programas atuais e futuros; e) criar um canal aberto
a retornos da populagao sobre o programa através de seu website (92). Todas essas

medidas de participagédo popular, segundo os autores, teriam o potencial de ampliar a
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percepcgao de legitimidade e equidade em um programa de manejo de listas de espera

em um sistema de saude.

5.2.5 Participagcao em multiplos niveis de governo

As pesquisadoras Martinez e Kohler, radicadas no Canada, estudaram o caso
brasileiro de participacdo da sociedade civil em questdes de saude através dos
conselhos de saude. Através dessa pesquisa as autoras pretendiam explorar a real
influéncia de conselhos de saude em politicas publicas. Para isso foram realizadas
quarenta entrevistas semiestruturadas com membros de conselhos de saude
municipais, estaduais e nacional (93).

Dentre as varias fungdes dos conselhos de saude no Brasil, destaca-se o papel
de contribuir para a alocacdo de recursos publicos destinados a saude. A Lei
Complementar n° 141, de 13 de janeiro de 2012, determina que os conselhos de
saude deverdo estar encarregados de deliberar sobre as diretrizes para o
estabelecimento de prioridades para a elaboracdo dos planos plurianuais, as leis de
diretrizes orcamentarias, as leis orcamentarias e os planos de aplicacdo dos recursos
dos fundos de saude (94).

Um dos temas identificados pelas pesquisadoras nas entrevistas com
conselheiros de saude foi a frustracdo decorrente da auséncia de autoridade para
garantir que os gestores executem as medidas recomendadas pelos conselhos.
Dessa maneira, o papel dos conselhos torna-se majoritariamente consultivo,
determinando o paradoxo de que os conselhos s6 conseguem exercer o “controle
social” de maneira efetiva caso contem com a boa vontade dos gestores. Um dos
conselheiros entrevistados afirmou que para conseguir realizar alguma medida seria
“necessario ser amigo do governo” (93).

Outro problema apontado pelos entrevistados €& relacionado a
representatividade dos usuarios nos conselhos de saude do Brasil. Embora esse
segmento corresponda a 50% dos membros dos conselhos, as normativas
determinam que os usuarios sejam indicados a partir de organiza¢des da sociedade
civil reconhecidas pelo Estado, com um requisito minimo de abrangéncia no territorio

nacional. Na pratica isso dificulta a inclusdo de grupos mais desfavorecidos que nao
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contem com grupos organizados, que ademais exigem recursos financeiros e
disponibilizacdo de tempo de seus integrantes. Talvez por esse motivo o0s
entrevistados relatam que a maioria da sociedade civil brasileira desconhece os
conselhos de saudes ou n&o tem interesse em participar de suas atividades (93).

Através dos relatos de varios entrevistados foi possivel identificar um problema
grave refere a pressdo exercida pelos conselheiros que representam os gestores
sobre todos os demais. Os entrevistados apontam que os gestores atuam para evitar
que os conselhos aprovem temas considerados desconfortaveis para o governo. Com
esse intuito, os representares dos gestores agem por estratégias de ameagas ou
incentivos aos outros conselheiros. Por esse motivo, alguns entrevistados relatam que
as reunides dos conselhos ocorrem em clima de hostilidade. Consequentemente os
conselhos perdem a capacidade de realizar fiscalizagao efetiva das politicas de saude.
As demais questdes reveladas pelos entrevistados revelam que os conselhos de
saude enfrentam ainda problemas relacionados ao financiamento inadequado de suas
atividades, a falta de reconhecimento pelos trés niveis de governo e as demandas de
interesses individuais, que por vezes se sobrepdem aos interesses coletivos (93).

As autoras concluem o estudo com a proposta de quatro medidas para tornar
mais efetiva a participacdo social dos Conselhos de Saude no Brasil. Em primeiro
lugar, ampliar a autoridade e autonomia dos conselhos. Em segundo lugar, modificar
os critérios de participacado de representantes da sociedade civil, de modo a incluir
pessoas marginalizadas, que geralmente sao aquelas que dependem exclusivamente
de atencéo de saude através do SUS. Em terceiro lugar, o governo federal deve definir
claramente a maneira com que os cidadaos serao incorporados no processo decisorio,
garantindo a realizacdo dos desejos da sociedade e evitando frustracbes de
expectativas. Por ultimo, deve ser definido o curriculo basico de treinamento dos
conselheiros, o que € considerado vital para que tenham as ferramentas necessarias

para uma participagao efetiva (93).

5.2.6 Descentralizagao do sistema de saude e a ampliagao da participagao

O Quénia, pais africano localizado na regido leste do continente africano,
promulgou uma nova constituicdo em 2010. Este documento reconhece 47 divisbes
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do pais em distritos, para os quais foram delegadas algumas fungdes que antes eram
cumpridas pelo poder politico central, incluindo o sistema de saude. As iniciativas de
descentralizagao de politicas de saude tém sido incentivadas ao longo das ultimas
décadas, com a justificativa de que poderiam conciliar os processos de planejamento
e orcamento, além de ampliar a participacdo popular. A descentralizagdo também
favorece o accountability e a eficiéncia na utilizagao de recursos publicos (95).

Tsofa et al. examinaram os efeitos da descentralizagcdo queniana no setor de
planejamento e orcamento de saude. Os autores identificaram que antes dessa
mudanga no sistema de saude do pais, havia um grande desalinhamento entre aquilo
que era planejado e o orgamento disponibilizado para a realizagdo desses planos.
Através de diversas técnicas qualitativas de obtencéo de dados, entre elas a revisao
de documentos e entrevistas semiestruturadas com multiplos participantes, foi
possivel observar que ndo foram alcangados os objetivos de favorecer a participagao
popular no Quénia e melhorar o processo de planejamento-orcamento em saude.
Creditou-se 0 insucesso, pelo menos no periodo inicial de implementacdo, ao
processo muito acelerado, sem a possibilidade de qualificacdo dos distritos para as
novas tarefas. Embora tenha ocorrido uma tentativa de incluir a comunidade para
opinar sobre o or¢gamento global do distrito queniano estudado pelos pesquisadores,
nao houve participagéo efetiva nas discussdes que envolviam especificamente o setor
da saude. Isso aconteceu por deficiéncia da estrutura organizacional local, de modo
que nao foi possivel fomentar envolvimento direto da comunidade, como incialmente
pretendido. Para os pesquisadores isso demonstra a necessidade de fortalecer a

interagdo entre mecanismos de accountability e a capacidade organizacional (95).

5.2.7 Participagao em nivel regional: experiéncia sueca

O sistema de saude publico na Suécia é descentralizado e cada regido deve
lidar separadamente com as questdes relativas ao orgamento da saude e a cobertura
de servigos. Rosén analisou o caso de um distrito sueco que realizou uma experiéncia
de participagao publica para priorizagdo de cuidados de saude entre os anos de 2002
e 2004. O governo regional selecionou aleatoriamente 1% de sua populacéo e enviou
questionarios para as residéncias dos selecionados. Estes cidadaos foram inquiridos
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sobre a suficiéncia de recursos para financiar o sistema publico de saude, que tipos
de servigcos deveriam ter financiamento estatal, se a populagcdo deveria ser incluida
nas discussdes de alocagao de recursos em saude e o nivel de confianga no trabalho
dos gestores governamentais. Esses mesmos cidadaos foram questionados sobre o
desejo de participar de encontros com politicos locais para discutir questées do
sistema de saude. Os interessados participaram de dois encontros publicos e
receberam varios materiais informativos. Eles foram estimulados a opinar sobre os
desafios do sistema de saude e fornecer recomendagdes aos gestores. Esse grupo
foi considerado o grupo intervengdo. Posteriormente eles foram novamente
submetidos a outro questionario. O pesquisador aplicou entdo 0 mesmo questionario
a um grupo controle, que n&o recebeu nenhum questionario previamente e n&o foi
exposto aos materiais informativos(96).

A comparagéao na resposta dos questionarios do grupo interveng¢ao e do grupo
controle evidenciou que as pessoas que participaram dos encontros presenciais
tenderam a acreditar mais na importancia de que populagcdo participasse das
discussoes de priorizagdo e apresentaram maior confianga nos politicos e em seus
trabalhos. Por outro lado, o grupo submetido a intervencgéo tendeu a reduzir o apoio a
afirmacéo de que as pessoas deveriam sempre ter acesso a cuidados de saude, ainda
que os problemas fossem triviais. Outra afirmacédo que perdeu apoio foi a de que as
pessoas deveriam ter acesso ao melhor cuidado de saude, independente dos custos.
O estudo sugere, portanto que a intervencgéo foi capaz de modificar posigdes dos
participantes, tanto positivas quanto negativas (96).

5.2.8 Alocacao regional através de Programa Orgamentario e Analise Marginal

A discussao do orgamento publico do NHS, realizada pelas regionais de saude
na Inglaterra, sofreu transformag¢des a partir de 2013. Os profissionais da saude
passaram a integrar as comissdes que tomavam decisdes de priorizagdo. A partir
desse processo de mudanga, a regido do NHS Plymouth optou por utilizar o Programa
Orcamentario e Analise Marginal (traducéo livre do inglés Programme Budgeting and
Marginal Analysis, também conhecido pela sigla em inglés PBMA). Essa ferramenta
de elaboragdo de orgamentos, ja havia sido utilizada previamente em outras
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experiéncias na area da saude, parte de um mapeamento inicial da estrutura dos
servicos de saude da regido. Na sequéncia, os membros da comissdo devem
determinar se cada programa devera ser: a) reduzido ou descontinuado, b) ampliado
por meio da destinagado de mais recursos ou ¢) manter o mesmo nivel de atendimentos
com redugao do financiamento (ou seja, um ganho de produtividade). Essa discussé&o
é realizada utilizando como referencial um conjunto de diretrizes prioritarias definidas
por um grupo de gestores do sistema. O unico momento em que existe uma possivel
participagdo da comunidade é neste ponto. Supostamente os gestores definem as
diretrizes prioritarias levando em consideracdo os aspectos expressados como
relevantes para a comunidade, entre outros. Contudo, ndo ha referéncia sobre uma
consulta ou participagédo efetiva de cidad&os leigos no processo. Posteriormente é
gerado um ranking dos servi¢os, que na sequéncia sera submetido a analise marginal,
com a confrontagdo comparativa entre os servigcos, sob diversos aspectos. Desse
processo obteve-se a dotagdo orgcamentaria da estrutura de saude da regido (97).

Os autores analisaram entrevistas realizadas com pessoas que participaram do
processo. Os resultados demonstram que houve a percepcido de que a ferramenta
teve aplicacdo exitosa. Houve ampla satisfagdo com o fato de haver uma
sistematizagado da complexa tarefa de realizar um planejamento orgamentario para um
sistema publico de saude. Os entrevistados apontaram ainda a vantagem de que,
através do PBMA, ampliou-se a transparéncia de todo o processo e as decisdes
puderam ser amparadas de maneira mais sélida, possibilitando a apresentacao de
justificativas razoaveis para a populagao (97).

5.2.9 Participacao em comunidades pequenas

Comunidades pequenas e empobrecidas representam um enorme desafio para
a superagcdo de problemas sociais através de politicas publicas. A estratégia de
‘necessidades de desenvolvimento basicas” foi desenvolvida por um conjunto de
agéncias da Organizagao das Nacg¢des Unidas na década de 1970. Essa abordagem
partia da observacao de que varios dos problemas observados nessas comunidades
eram consequéncia da pobreza. Para superar esses problemas seria necessario,

portanto, identificar um nivel basico de servicos sociais necessarios para permitir a
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autonomia do individuo e a independéncia de suas comunidades. A participacdo da
comunidade, com expressdo de suas visdes € essencial para o sucesso de tal
estratégia e a sua viabilizagdo dependeria da colaboragdo entre os membros da
comunidade, promovendo assim uma espécie de autoajuda (98).

O governo do Ir4, com o suporte técnico da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), decidiu utilizar a abordagem de necessidade de desenvolvimento basicas em
comunidades pobres. Para a realizagdo desse projeto foram selecionadas algumas
regides, que seriam experiéncias-piloto. Cada aldeia selecionada foi dividida em
grupos, cada um destes com cerca de 80 a 140 pessoas, e para cada um deles foi
eleito um representante. Além disso, a comunidade também elegeu um Comité de
Desenvolvimento da Aldeia. Tanto os representantes quanto os membros do comité
receberam treinamentos especificos para implementar o programa (98).

Os representantes dos grupos e o comité foram responsaveis por consultar as
demais pessoas da comunidade, através de questionarios semiestruturados, a
respeito das necessidades basicas da populagdo. Posteriormente, coube ao Comité
de Desenvolvimento da Aldeia o papel de analisar esses resultados e definir as
necessidades da comunidade em diversos temas relevantes da vida publica, incluindo
a saude. Na sequéncia, cada grupo se reuniu para definir uma escala de prioridade
entre todas as necessidades identificadas. Essa etapa foi realizada através do método
Delphi (98). Este método consiste em um processo estruturado, com aplicagado de
questionarios de maneira sequencial. A cada rodada, os participantes respondem de
maneira individual e anénima. Os resultados sdo compilados e apresentados a todos
os participantes, com as devidas justificativas. Um novo questionario € preparado e
aplicado. As rodadas séo repetidas até que seja alcangado um resultado consensual.
A anonimidade da participagcédo, que € a principal caracteristica do método Delphi,
garante que ndo ocorram relagbes de dominancia de alguns participantes sobre os
demais durante o processo decisorio (99).

Ap0s a definigdo das necessidades prioritarias da aldeia, os representantes dos
grupos, os Comités de Desenvolvimento da Aldeia e grupos intersetoriais se reuniram
para elaborar projetos que atendessem a essas necessidades. A etapa de elaboragao
desses projetos levou em conta a aplicabilidade, analises de custo-efetividade e as
perspectivas de beneficio da comunidade. Esses projetos foram posteriormente
apresentados aos governos locais e, aqueles considerados elegiveis, receberam
financiamento publico (98).
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A iniciativa do governo iraniano, sob os auspicios da OMS, foi considerada
bem-sucedida por Asadi-Lari et. al. Os pesquisadores concluiram que a abordagem
de necessidades de desenvolvimento basicas € de facil aplicagdo e pode ser capaz
de interromper o ciclo de deterioragdo progressiva que tipicamente ocorrem em
povoados muito pobres. Contudo, € essencial contar com forte apoio estatal, inclusive

com o apoio financeiro necessario, para que a iniciativa tenha sucesso (98).

5.2.10 Grupo de aconselhamento de ética

Na década de 1990, o plano de saude Harvard Pilgrim Health Care, uma
companhia estadunidense sem fins lucrativos, criou um grupo de aconselhamento de
ética para auxiliar em decisdes organizacionais. Sabin e Cochran descrevem a
experiéncia de dez anos de atividade desse grupo (100). O grupo foi chamado de
Ethics Advisory Group e tinha carater estritamente consultivo, sem mandato para
impor suas decisdes a administracdo da companhia. As reunides dos membros do
grupo acontecem periodicamente com cerca de vinte a vinte e cinco participantes,
incluindo representantes internos (funcionarios, consumidores, médicos, corretores) e
externos (lideres de saude, eticistas). As demandas ao grupo sao provocadas por
liderangas corporativas do plano de saude. O grupo entdo debate a questao e formula
um relatodrio final que devera responder a demanda inicial. As atividades do grupo de
aconselhamento de ética sdo avaliadas favoravelmente pela companhia, pois
colaboraram para a transparéncia na tomada de decisbdes e propiciam cuidados de
saude voltados para os interesses dos consumidores. Dois casos reais sao
apresentados para ilustrar o papel do aconselhamento ético. Um deles sera resumido
a sequir.

No ano de 1998, o medicamento Viagra recebeu aprovagédo de organizagao
sanitaria governamental para comercializagdo nos Estados Unidos em casos de
disfungdo erétil. O custo da medicacdo era elevado, como soOi acontecer com
inovagbes farmacéuticas, protegidas por patentes nos primeiros anos apos seu
registro. O grupo de aconselhamento ético foi chamado a se manifestar sobre a
disponibilizagado da droga aos usuarios do plano de saude, com atencao destacada
ao custo que implicaria tal oferta. O relatorio final do grupo concluiu que a cobertura
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da droga pelo plano de saude era adequada. Por outro lado, limitagdes orgamentarias
poderiam justificar que o plano de saude decidisse limitar o acesso a droga. Outras
justificativas, como a de que a droga seria apenas de uso recreativo e sem implicagdes
de saude, foram consideradas inaceitaveis. Apdés essa manifestacdo, o plano de
saude decidiu oferecer a droga a seus consumidores, porém com o limite de quatro
comprimidos ao més, o que foi justificado pelo custo da droga e a restricdo de
orcamento. A decisdo a respeito do limite mensal de comprimidos ganhou amplo
destaque na midia, pois parecia sugerir que o plano de saude havia arbitrado pela
razoabilidade um limite mensal de relagdes sexuais. A companhia, entretanto,
justificou a decisdo com base no relatério do grupo de aconselhamento ético e
explicou que a escolha de um numero mensal foi determinada por questdes
unicamente financeiras. O trabalho de aconselhamento ético foi considerado essencial
para que uma politica de dispensagdo de medicamento, com grande potencial de
provocar polémica, fosse compreendida e aceita como justa (100).

Sabin e Cochran apresentam a experiéncia do grupo de aconselhamento ético
como algo que modifica o paradigma das decisdes éticas que ocorrem apenas no
modelo médico-paciente. Essas decisdes restritas ao contexto individualizado ndo sao
capazes de responder as demandas organizacionais. A experiéncia do Ethics
Advisory Group do Harvard Pilgrim Health Care aponta que os conselhos de ética sao
uteis para situagcdes complexas alocacao de recursos escassos e fornecem apoio para
a tomada de decisbes praticas. Para realizar essa missao, é necessario fomentar o
dialogo entre diversas vozes, incluindo partes importantes como consumidores,
provedores, funcionarios e lideres da comunidade. A presencga de um facilitador com

experiéncia em ética também possui grande valor (100).

5.2.11 Avaliacao da participagcdao da comunidade em decisées de priorizagao
através da abordagem de Accountability para a razoabilidade

Os dilemas para alocar recursos escassos S3o universais e todas as
sociedades necessariamente sdo impelidas a tomar decisbes de priorizagéo.
Entretanto, essa realidade é ainda mais dramatica em paises de baixa renda (56).

Varios paises, incluindo os periféricos e de baixa renda, reconhecem a importancia da
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participagdo popular para a construgdo de politicas publicas em sociedades
democraticas. Entretanto, o discurso politico favoravel a participacdo da comunidade
nem sempre esta alinhado as praticas. Maluka et al. analisaram os processos de
participacao popular relacionadas a priorizagao de recursos em saude em um distrito
de um pais africano, a Tanzania. Para isso, os autores realizaram entrevistas
semiestruturadas com figuras-chave do sistema de saude local e analisaram
documentos publicos. O referencial escolhido para analisar a qualidade da
participagdo comunitaria foi a abordagem de Accountability para a razoabilidade (101).
Essa estrutura tedrica foi desenvolvida por Daniels e Sabin e abordada anteriormente
no subcapitulo 2.3.4 desta dissertagdo. Trata-se de uma abordagem baseada em
principios de justi¢ca para a obtengdo de um sistema justo e legitimo para a tomada de
decisbes de priorizagdo de saude (28,59). O Accountability para a razoabilidade é
marcadamente uma teoria de justica procedimental, de modo que serve aos
propositos de Maluka et al. para a analise dos processos de priorizagao em um distrito
tanzaniano.

Embora a Tanzénia possua um sistema publico de descentralizado e com
orientacdes expressas para a participacdo da comunidade nas tomadas de decisoes,
os autores observaram que essa determinacdo ndo € cumprida de maneira
satisfatoria. As discussdes sobre priorizagdo ocorrem quase sempre no contexto de
inicio de ciclos orgamentarios. Em cada distrito sdo formados grupos para cada
hospital, centro de saude, entre outros estabelecimentos de saude, compostos por
representantes da comunidade. Esses grupos deveriam auxiliar nas fungbes de
planejamento e identificagdo das prioridades locais. Apesar disso, as pessoas
entrevistadas pelos pesquisadores revelaram que as atividades dos grupos
usualmente se iniciam muito tarde, sem o tempo necessario um processo qualificado
de discussdes e ndo sao fomentados por dados confiaveis (101).

O Accountability para a razoabilidade esta amparado em quatro condigdes: a)
condigao de relevancia; b) condigédo de publicidade; c¢) condigdo de reviséo e recursos;
d) condicéo reguladora. A condigdo de relevancia ndo foi plenamente atendida. Foi
considerado que as decisdes sao tiveram apoio de evidéncias soélidas e abrangentes
e nao havia principios claros para conduzir o processo. Além disso, embora tenha sido
atestada a existéncia de comités com representantes da comunidade, boa parte deles
nao exercia papel ativo. A condicdo de publicidade tampouco foi atendida
adequadamente. Embora as decisbes tomadas pelos agentes publicos fossem
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divulgadas, as justificativas para cada uma das decisdes nao foram reveladas, o que
€ uma exigéncia do Accountability para a razoabilidade. A condicdo de
revisdo/recursos nao foi atendida, pois ndo havia a previsdo de mecanismos de
solicitar a reforma de alguma decis&o no nivel distrital. Por fim, a condi¢cao reguladora
nao foi alcancada, porquanto os entrevistados revelaram que a estrutura
governamental local carecia de capacidade organizacional e de regulacdo para

garantir parametros minimos de equidade (101).
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6 DISCUSSAO

Apds o processo de analise das publicagdes, foram incluidos definitivamente
nesta pesquisa vinte e trés publicacbes. Varios paises foram representados na
amostra selecionada, chamando a atencao a frequéncia de publicacdes da Australia
e Canada. Embora os Estados Unidos produzam uma grande quantidade de
publicacdes cientificas, esta pesquisa encontrou poucas publicacdes deste pais. Isto
seria contraintuitivo, levando-se em consideragao a tradicdo democratica consolidada
nos Estados Unidos. Contudo, o sistema estadunidense de saude prescinde de
acesso universal com financiamento publico, de modo que existem menos
oportunidades para a participagdo popular em decisbes de alocacdo a nivel
governamental. Uma das excecgdes citadas nos estudos é relacionada a notoria
Experiéncia de Oregon. Entretanto esse evento ocorreu na década de 1980 e n&o
incidiu sobre as publicacdes apresentadas depois de 2006, que é o escopo desta
pesquisa.

6.1 CASOS EMPIRICOS EXPERIMENTAIS

Nas doze publicagbes avaliadas nessa categoria observou-se grande
variabilidade de metodologias de pesquisa, como ja havia sido previsto. Sete
publicagbdes apresentaram metodologia qualitativa, ao passo que quatro foram
quantitativas e uma delas qualiquantitativa. As indicagcbes referentes a cada
publicacdo podem ser observadas na tabela 1.

Os casos experimentais partiam de exemplos hipotéticos de recursos escassos
a serem distribuidos entre varias demandas legitimas da sociedade. Metade das
pesquisas relatadas usaram o orgamento como recurso a ser distribuido. Outros trés
propuseram que os participantes definissem o destino de 6rgaos para transplante.
Duas publicagdes referiam-se a uma mesma pesquisa em que propunha-se alocar
medicamentos antivirais. Uma publicagcdo trazia o exercicio de alocacdo de

tratamentos para pacientes com hemofilia A.
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No que diz respeito aos participantes dos exercicios de alocacdo, também
houve variagao entre os estudos. Sete pesquisas recrutaram exclusivamente cidadaos
leigos para decidir o destino dos recursos. Uma pesquisa incluia apenas pacientes
diretamente interessados em uma politica de saude, nesse caso especifico eram
paciente com hemofilia A. Outros quatro estudos apresentavam composi¢gao multipla
e variada do grupo de participantes da experiéncia de alocagao, incluindo sempre
representantes da populacdo geral, mas também pacientes interessados,
profissionais de saude, gestores, etc.

6.2 CASOS EMPIRICOS — EXPERIENCIA REAL

Onze casos empiricos caracterizados como experiéncias reais foram
analisados. Estes trabalhos foram dedicados a relatar casos reais de participagao
popular na alocagédo de recursos escassos. Esta caracteristica justifica que a maior
parte destas pesquisas tenha utilizado metodologias qualitativas, mais propicias a
tarefa de narrar um processo. Apenas uma pesquisa fez uso de método quantitativo.
Os detalhes relativos a cada uma das publicagdes estdo resumidos na tabela 2.

O recurso escasso sob discussdo em todas as experiéncias reais foi o
orcamento. Os participantes foram instados a deliberar sobre a utilizacdo de um
orcamento fixo para o financiamento de politicas de saude ou incorporacéo de novas
tecnologias no sistema de saude. Nesse processo, via de regra, havia a necessidade
de priorizar algumas estratégias, em detrimento de outras.

Os agentes que promoveram as experiéncias de participacdo da comunidade
foram, na quase totalidade dos relatos, instituicbes governamentais. Em apenas um
caso o processo de participagao popular foi promovido por um agente privado, no caso
um plano de saude nos Estados Unidos.

Na maior parte das pesquisas os agentes de deliberacdo foram variados,
incluindo pacientes e representantes do governo, além de profissionais da saude.

Quanto a abrangéncia do processo, houve variagdo de eventos participativos
de alcance nacional (4 casos), regional (3 casos), local (2 casos) e
organizacional/institucional (1 caso). Houve uma pesquisa que relatou experiéncia de

participagdo em trés niveis: local, regional e nacional.
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6.3 ANALISE DE CONCEITOS RELEVANTES

Este subcapitulo é dedicado a apresentar alguns conceitos-chaves da
pesquisa. Um desses conceitos, a participacéo popular, € um ponto de partida que
alguns autores julgaram relevante explicitar para definir com clareza o tema da
pesquisa. Contudo, as publicacbes ndo apresentam densidade tedrica nesta
discussdo conceitual. Por outro lado, conceitos como legitimidade e
representatividade, embora também constituam pontos de partida, ganham corpo com
os resultados das pesquisas analisadas nessa dissertacdo, que contribuem para que
sejam corroborados e exemplificados.

6.3.1 Conceito de participacao popular em decisdes de priorizagao

Algumas das publicagdes incluidas nesta pesquisa preocuparam-se em definir
claramente o que seria considerado uma participagdo popular para tomada de
decisdes que envolvam alocacéo de recursos.

Slutsky et al. definiram, para fim de delimitacdo de sua pesquisa, que formas
de participagao publica sdo aquelas em que ha um corpo de pessoas responsavel por
definir politicas publicas, com a presenca de representantes da populagao, além de
formas institucionais de consulta publica e discussdes entre definidores de politicas
publicas e pacientes ou outras pessoas interessadas através de féruns, consultas,
parcerias e conselhos. Os pesquisadores também incluiram as formas contestatérias
de participagao, como apelagdes judiciais, protestos, etc (86).

A participacdo popular no contexto de definigdo de prioridades, conforme
delimitado no estudo de Kieslich et al; foi conceituada como em Weale et al: “(...)
individuals or groups taking part in processes of policy making that shape the
determination of priorities in health care and the conditions of access of different
groups in society (102).” Da mesma maneira que Slutsky et al; Kieslich et al. Também
consideraram formas de participagdo contestatéria, como protestos, campanhas
publicas e litigios (89).
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Em Bruni et al. (92) o conceito de participagdo popular foi extraido de Rowe e
Frewer, tendo sido definido como “the practice of involving members of the public in
the agenda-setting, decision-making, and policy-forming activities of
organizations/institutions responsible for policy development (103).”

Em publicagdo de Martinez e Kohler o termo “participacao” é definido como o
encontro de dois polos distintos: sociedade civil e governo. Para além de um mero
encontro, o ato de participar exige que ambos estejam engajados em dialogo ativo e

dedicados a alcangar decisées de maneira colaborativa (93).



Tabela 1 — Conceitos de participacado popular encontrados nas publicagdes selecionadas

Fonte Conceito de participagao popular

Martinez e “a process by which civil society and government come together to engage in active dialogue to take a decision

Kohler (93) in a collaborative manner.”

Rowe (103) “(...) the practice of involving members of the public in the agenda-setting, decision-making, and policy-forming
activities of organizations/institutions responsible for policy development.”

Slutsky (86)  “(...) participation includes public representatives sitting on decision-making bodies, either as elected
representatives or as appointed ones. It covers institutionalized relationships of consultation and discussion
between policy makers and patient groups or other stakeholders (...).”

Weale (102)  “(...) individuals or groups taking part in processes of policy making that shape the determination of priorities in
health care and the conditions of access of groups in society.”

v6
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6.3.2 Representatividade: quem deve fazer as escolhas?

Ao discutir participacdo da comunidade, uma questdo que se interpbe a
discussao € determinar o conceito de comunidade e como apontar os seus
representantes legitimos para tomar frente nas decisbes de alocagdo. Martinez e
Kohler lembram que varios termos sdo utilizados de maneira intercambiavel, como
usuarios, sociedade civil e publico. Do trabalho das autoras apreende-se que
sociedade civil estaria conceitualmente em oposi¢do ao governo. Portanto, aqueles
que nao integram diretamente as instituigdes governamentais, pertencem a sociedade
civil. Isso inclui cidad&os leigos e profissionais (93). Algumas das experiéncias
apreciadas nessa dissertagcdo contaram com a participacdo de ambos, reiterando a
importancia de um equilibrio entre o conhecimento técnico e ndo-técnico. Por outro
lado, outras experiéncias envolveram exclusivamente participantes leigos, ainda que
tenham recebido instru¢des de profissionais ou sido conduzidos por mediadores com
intencao de neutralidade.

Alguns estudos incluiram entre os participantes profissionais, pacientes ou
pessoas leigas da comunidade. Ddorries et al. observaram que entre profissionais
(médicos e enfermeiros) e pacientes e seus familiares existem diferengas nas
percepgdes quanto aos critérios de priorizagao de servigos de saude (85). Entretanto,
as diferengas das percepg¢des entre os grupos foi um aspecto discutido de maneira
tangencial pelos pesquisadores e nao foi formado juizo de valor sobre as implicagdes
para a justa alocagao de recursos. Outro aspecto de destaque no estudo de Daorries
et al. é a auséncia de um grupo de participantes que n&o tenha interesse direto na
questdo de alocacdo de recursos para pessoas com hemofilia A. Teria sido
interessante avaliar as percepg¢des de representantes de cidadaos leigos, pois a
sociedade alema financia, através de fundos publicos, uma grande parte do sistema
de saude. A comparagédo das diferengas entre todos esses grupos (profissionais,
pacientes, leigos, etc.) contribuiria para a compreensao da diversidade de valores
presentes na sociedade e, dessa maneira, permitir o desenvolvimento de ferramentas
que possam garantir a participagado popular com elevada representatividade dessa
diversidade.

Kratli et. al tiveram o cuidado de desenhar um estudo com o objetivo de
observar as diferengas de escolhas de principios de alocagao de recursos escasso
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entre quatro grupos distintos: meédicos, estudantes de medicina, profissionais de
saude ndo-médicos e pessoas leigas. O estudo demonstrou diferencas efetivas nos
principios éticos que regeram as decisdes de cada grupo. As pessoas leigas, por
exemplo, favoreceram escolhas que dessem prioridade as pessoas mais doentes. Por
outro lado, médicos expressaram opinides que diferiram de acordo com o recurso
especifico a ser alocado, passando por principios relacionados a prognostico,
prioridade aos mais doentes, combinacdo de critérios e prioridade para os mais
jovens. Algumas caracteristicas demograficas dos entrevistados também foram
determinantes para diferengas das escolhas morais, incluindo sexo, idade, religido e
orientagdo politica. Portanto, o pertencimento a certos grupos e a presenca de
determinadas caracteristicas individuais tém implicagcado nas opiniées e modo deliberar
questdes de natureza moral. De maneira mais significativa, consta que ser médico foi
a variavel independente mais influente nos resultados obtidos (74). Os autores

concluem que

existing differences in opinions among different categories of stakeholders
prompts us to face the problem of how to select a (or a combination of)
legitimate decision maker(s) to make possible fair allocations of scarce
medical resources (74).

Campbell et al. realizaram um estudo qualitativo sobre cirurgia bariatrica,
incluindo como participantes paciente que aguardavam a cirurgia ou que ja tinham
realizado a mesma no passado. Nesse caso os grupos focais de participantes ndo se
dedicaram a realizar uma atividade deliberativa direta, mas indiretamente forneceram
dados que poderiam contribuir para a elaboragcdo de uma politica publica na area. Os
autores argumentam que a pesquisa qualitativa com pacientes €& capaz de expor o
capital emocional gerado pela intervencgdo cirurgica. Esses dados escapariam aos
instrumentos mais comuns utilizados em analises econémicas (83). Esse argumento
aponta para a conveniéncia de incluir pacientes sobre os quais incidem diretamente
os danos da doenca e os beneficios do tratamento. Somente esses individuos sao
capazes de contribuir com relatos pessoais sobre as consequéncias de uma politica
de alocagdo. Ainda que nado seja prudente oferecer a exclusividade do poder de
decisdo a apenas um grupo de interesse uniforme, &€ possivel avaliar a conveniéncia
de sua inclusdo de forma representativa. Porém, existem argumentos convincentes

da importancia de incentivar a expressdo das subjetividades das pessoas que s&o
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diretamente afetadas por qualquer politica de alocagdo de recursos escassos em
saude. Por outro lado, isso pode incorrer em outro risco. Quando varios grupos de
interesse sao convocados a participar de um processo que constitui, em alguma
medida, uma competicdo por recursos escassos, pode haver o acirramento das
demandas de grupos muito restritos ou até mesmo interesses pessoais em detrimento
do bem coletivo (93).

Em foruns deliberativos realizados na Australia, conforme apresentado por
Docter, cidadéos leigos foram questionados sobre quem deveria tomar decisdes
relacionadas a alocagdo de drogas antivirais e vacinas escassas durante uma
pandemia. O grupo de cidadaos deliberou que as decisdes deveriam ser tomadas por
um comité formado por um pequeno numero de pessoas, principalmente especialistas
e elaboradores de politicas publicas, selecionados com base em conhecimento prévio
e através de votacido entre os pares. Isso foi considerado um elemento importante
para que os resultados fossem justos. Os participantes também apontaram
claramente que os politicos ndo deveriam participar das decisées das decisbes de
alocagdo. A baixa confianga em politicos foi justificada pelos participantes pela
percepgao de que esse grupo poderia contaminar a deciséo final com muitos vieses
inapropriados (82). Outro estudo realizado na Australia, por Irving et al; contou com a
participagéo exclusiva de representantes da comunidade. Quando confrontados com
a necessidade decidir quais pessoas deveriam receber o beneficio de um transplante,
os participantes se sentiram desconfortaveis para deliberar. Eles expressaram
gratidao pela oportunidade em dar opinides que fomentariam uma politica publica de
alocacgao de 6rgéos para transplante, entretanto, manifestaram-se aliviados pelo fato
de que as decisdes concretas estariam sob a responsabilidade de profissionais (76).
A reticéncia de pessoas da comunidade em engajar-se em processos de priorizagao,
portanto, pode ser observado em paises com forte tradigdo democratica, como a
Australia, mas também em paises com pior desempenho em indices democraticos,
como a Tanzénia (104). Neste pais africano, por exemplo, é observado um baixo nivel
de participacado popular, apesar de existirem féruns especificos para isso. Aventa-se
que isso possa ser creditado a cultura arraigada de aceitagéo deliberada da ordem de
altas autoridades (101).

Pelas experiéncias relatadas, observa-se que existe forte motivacdo para que
pessoas diretamente interessadas no acesso a um recurso escasso participem das

decisbes sobre a alocagdo. Um exemplo € um grupo de pessoas com doengas raras
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e seus familiares engajados na luta pela oferta de tratamentos de alto custo financeiro.
Entretanto, isso pode acarretar em problemas como beneficios para demandas
especificas de grupos politicamente organizados, em detrimento de demandas mais
difusas e coletivas, considerando-se que todas as possiveis politicas publicas de
saude disputam um mesmo orgamento limitado. Por outro lado, a tentativa de
convocar pessoas da comunidade sem interesse direto em politicas especificas, como
o exemplo da distribuicdo de 6érgéos para transplante, cujo interesse direto esta
limitado as pessoas que necessitam de um transplante, necessita encontrar meios
para motivar os participantes a tomar dificeis decisdes de alocagao, posto que existe
evidéncia de desconforto da comunidade em enfrentar tais dilemas bioéticos (76).

A experiéncia brasileira dos conselhos de saude, em nivel nacional, estadual e
municipal expde alguns problemas graves decorrentes da inclus&o de representantes
politicos em processos deliberativos amplos. Esses conselhos s&o formados da
seguinte maneira: 50% de usuarios, 25% de trabalhadores, 25% de prestadores de
servigos e gestores (105). O primeiro problema é relacionado a maneira de escolher
os representantes dos usuarios. Essa representacdo deve obedecer a critérios de
selecéo de entidades organizadas da sociedade civil reconhecidas pelo Estado, como
associagdes de pacientes, centrais sindicais, grupos religiosos, etc. Portanto, esse
modo de representagcdo alija os cidaddos que ndo estdo inseridos em grupos
organizados, o que geralmente significa a exclusdo de pessoas mais vulneraveis (93).
O segundo problema, talvez ainda mais grave, é relativo as relagdes assimétricas de
poder entre os trés segmentos que compdem os conselhos. Embora conte com
apenas 25% do total de conselheiros, os gestores possuem ferramentas que permitem
a coacao dos demais membros. Esse foi um dos resultados relatados no estudo de
Martinez e Kohler, em que conselheiros apontaram, por meio de entrevistas, que os
gestores agiam para intimidar os demais, especialmente aqueles que trabalhavam
para o governo, ou entédo ofereciam vantagens indevidas a fim de obter a colaboragao
em temas caros ao governo (93). A manipulagao promovida por representantes do
governo, com interesses nao raramente opostos aos dos cidad&os, destroi as bases
da participagéo popular. O efetivo exercicio da representagdo exige que as pessoas
decidam de maneira autbnoma, que necessariamente deve ser livre de pressoes
externas.

Se os exercicios deliberativos em um territério com uma grande populagao

usualmente exigem o apontamento de um numero restrito de representantes. Por
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outro lado, alguns autores apontam que o fortalecimento da democracia e da vida
civica exigiria a instituicdo de dialogos deliberativos que pudessem incluir todas as
pessoas da comunidade (106). A operacionalizagdo de uma participagédo tdo ampla
esbarra em dificuldades técnicas, como custos e disponibilizagdo de tempo dos
participantes, que, todavia, carecem de solugdes simples. Entretanto, essas
dificuldades podem ser mais facilmente superadas quando se trata de comunidades
muito pequenas. Um dos estudos selecionados por esta dissertagcdo apresentou uma
experiéncia de participacdo que prescindiu de representantes no processo de
definicdo de prioridades. O projeto-piloto implantando em algumas aldeias do Ira
contou com a participacdo de todos os membros da comunidade. Alguns
representantes e um comité foram eleitos para auxiliar na condugao dos trabalhos e
desenvolvimento de projetos, mas o apontamento das necessidades da populagao e
o estabelecimento de um ranking de prioridades contou com a participagéo universal
dos cidadaos (98). Essa experiéncia radicalizada de participagado, semelhante a um
sistema de democracia direta, tornou-se viavel pelo numero muito pequeno de
pessoas. As regides participantes do projeto tinham entre 5.000 a 6.000 pessoas. Os
problemas de saude identificados por essas comunidades também apontaram para
necessidades muito prementes, como oferta de agua potavel e saneamento basico.
Questdes mais elaboradas relacionadas ao financiamento de um sistema de saude

de maior grau de complexidade ndo foram abordadas.

6.3.3 Legitimidade

Partindo do pressuposto de que os problemas de alocacido de recursos sao
essencialmente morais, eticistas podem sustentar que as decisbes devem ser
baseadas na argumentagdo moral coerente. Nesse contexto, ndo haveria espago para
obter conclusdes morais a partir de dados empiricos. Krutli et al. ndo chegam a discutir
o meérito dessa afirmagéo, mas apontam que n&o é razoavel ignorar as discrepancias
entre as conclusdes morais obtidas por meios ndo-dedutivos e a ética normativa
oriunda de achados empiricos. Eles argumentam que o didlogo entre essas duas

maneiras de pensar a ética € importante, pois a sustentabilidade de sociedades
democraticas exige a legitimagc&o das maiorias (74). Por tratar-se de ética pratica, a
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Bioética deve estar preocupada com a legitimidade de decisbdes que afetam a vida dos
individuos, o que € essencial para a acomodacdo das tensdes inevitaveis entre
interesses conflitantes. E nesse contexto que a participacdo da comunidade pode
contribuir para a legitimacdo de politicas publicas que tratam da disposicdo de
recursos escassos.

Bruni et al. observam a correlagéo existente entre a legitimidade e a equidade.
A primeira, segundo os autores, tem relagdo com a autoridade moral das pessoas que
tomam decisdes efetivas. A segunda refere-se as condigdes do processo de tomada
de decisdo que culmina em resultados moralmente aceitaveis. Tanto a legitimidade
quanto a equidade s&o conceitos essenciais para que o processo de tomada de
decisbes seja considerado justo. A garantia de um processo justo, por sua vez, é
capaz de ampliar ainda mais a nogao de legitimidade (92).

A importancia de alcancar um plano de alocagéao percebido como legitimo é
especialmente importante para momentos em que a sociedade deve lidar com
problemas muito disruptivos, como uma pandemia. Braunack-Mayer et al. avaliaram,
por exemplo, de que maneira alguns membros da sociedade priorizariam recursos
escassos e de que modo julgariam justa a aplicagdo de uma politica de quarentenas
(81). A compreenséo prévia das percepgdes da sociedade pode auxiliar na elaboragao
de planos de agdo que possam ser vistos como justos. Medidas de quarentena, por
exemplo, exigem enorme grau de comprometimento dos cidad&os, em que pesem 0s
transtornos associados. Se as regras para aplicagbes dessas medidas forem
amparadas por legitimidade, respeitando valores compartilhados pela sociedade,
existem maiores possibilidades de atingir o éxito pretendido, sem ampliar a discordia
em uma situacao de tensao social.

Outra situagdo em que a literatura aponta a importéncia vital da legitimidade &
a politica alocagao de orgaos para transplantes (66,76). A principal razdo para isso é
a fonte dos drgéos disponibilizados para a doagdo, que depende diretamente da
comunidade. Embora alguns paises tenham legislagdes de carater opt-out de doacgéo,
ou seja, todos s&o considerados doadores exceto se tiverem se manifestado
contrariamente em vida (107), em outros paises a doagéo depende de consentimento
direto do familia do falecido ou do préprio, antes de sua morte. O Brasil enquadra-se
neste ultimo caso, em que o consentimento deve ser explicito. Em paises com a
legislagédo semelhante a brasileira a credibilidade do sistema de doacao é essencial
para que a populagéo sinta-se estimulada a doar. Para tanto, as regras de doagao
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devem ser claras e deve haver a garantia de um sistema justo de alocag&o. Irving et
al. apontam que os métodos qualitativos sdo muito uteis para conhecer as
preferéncias da comunidade a respeito da alocacdo de o6rgdos. A partir desse
conhecimento, os formuladores de politicas publicas tém a disposi¢ao informacdes
sobre varios aspectos relevantes para definir os critérios de priorizagdo. O
alinhamento dos valores da comunidade com as politicas publicas tem, pelo menos,

a inequivoca vantagem de estimular a decisao de doar (76).

6.3.4 O nivel de engajamento e o processo informativo

A medida em que o nivel de engajamento é ampliado, exige-se que o processo
de participagédo popular esteja associado a um processo informativo mais elaborado
(81). A ampliacdo do nivel de engajamento exige a participacdo de um grupo mais
representativo da populacédo, de modo que € necessario angariar o interesse de mais
pessoas. As consultas populares, por exemplo, possuem baixo potencial de gerar
engajamento de pessoas que n&o tenham conhecimento prévio do assunto em
debate. Embora a participagdo seja caracteristicamente aberta para todos os
cidadaos, o alcance costuma ser restrito a um numero limitado pessoas, usualmente
aquelas inseridas nas arenas de discussdes tematicas. Isso implica em claro prejuizo
da representatividade.

O processo informativo € necessario para que os participantes se sintam
capacitados a participar das decisées, 0 que € considerado essencial em vista da
complexidade dos dilemas éticos que envolvem as questdes de saude. A participagao
popular com nivel de engajamento elevado exige, portanto, um processo informativo
aprimorado, o que permite a inclusao de participantes que inicialmente ndo estariam
motivados ou capacitados a contribuir para o processo decisorio.

As decisOes através de processos com alto nivel de engajamento tendem a
alcancar resultados mais qualificados. A consulta ao publico tende a ser um processo
de contribui¢ao individual para a coletividade. Os processos deliberativos, por outro
lado, s&o construgdes coletivas. A alternancia de argumentacdo e contra-

argumentagdo, em um processo dindmico, tende a ampliar progressivamente a
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qualidade da decisdo, vista dessa forma como um objeto a ser construido com

multiplas colaboragdes.

6.4 VANTAGENS E DESVANTAGENS DA PARTICIPACAO POPULAR EM
DECISOES DE ALOCACAO

6.4.1 Vantagens

Um dos principais objetivos da participagdo popular € a possibilidade de
incorporar os valores da comunidade na tomada de decisdes dificeis, em que nao
existem respostas que possam ser perfeitamente caracterizadas como corretas.
Nessas situacdes nao ha a possibilidade de que especialistas possam obter respostas
inquestionaveis através do método cientifico. E necessario decidir por processos de
deliberacdo moral. A participagdo popular garante que essas decisbes sejam
representativas das moralidades mais prevalentes na populacio. Isso € uma condigéo
importante para que os resultados sejam tomados como legitimos e justos (92). A
qualidade das decisbes também pode ser aprimorada com a participagcdo de
diferentes vozes, pois favorece o processo argumentativo e amplia a solidez das
justificagdes alcangadas. Além disso, a adicdo de uma outra camada de escrutinio
pela participagdo social também beneficia a qualidade do processo decisoério e seus
resultados (92). O proprio espirito democratico apresenta-se fortalecido como
resultado da aplicagdo de mecanismos de participagéo popular.

Mesmo reconhecendo as dificuldades inerentes a participagdo popular, os
cidadaos reconhecem que ouvir a comunidade amplia a conscientizagdo a respeito
das dificeis decisdes de priorizagédo (82). Dessa forma as decisdes finais poderiam
encontrar aceitacdo ampliada pela sociedade, inclusive pela parcela de cidadaos
desfavorecida como resultado dessas decisdes. Essa mesma percepcao foi obtida em
entrevistas realizadas exclusivamente com profissionais diretamente ligados a um
sistema publico de saude (92). Esses profissionais também apontaram outras razdes
para incentivar o envolvimento publico em decisdes de priorizagcédo de saude, incluindo

a necessidade de ouvir as experiéncias das pessoas que realmente vivem os



103

problemas de saude e que efetivamente financiam o sistema, o que em Uultima
instancia seria essencial para manter a sustentabilidade desse sistema (92).

Outras vantagens potenciais da participagdo popular sdo aventadas por
agentes de um sistema de saude publico. Eles apontam que a priorizagcédo de alguns
programas de saude tem o potencial de promover um processo de canibalismo. Por
exemplo, se o gestor publico determina prioridade para redugédo do tempo de espera
por cirurgias cardiacas, isso pode significar que o sistema de saude vai se mobilizar
para atender a essa determinagdo. Dessa maneira, recursos como vagas em centro
cirurgico, leitos, equipe de anestesistas, entre outros, serdo alocados para um grupo
especifico de pacientes. Portanto, as pessoas que aguardam outros tipos de cirurgias
poderdo ser prejudicadas. Outro problema gerado por politicas de priorizagéo € a
deterioragéo do principio da igualdade. Quando um tipo especifico de servigo recebe
tratamento prioritario, pode haver a sensacédo de que o sistema de saude admite a
existéncia de duas classes de pacientes. Um dos grupos, portanto, teria maior
facilidade de acesso e receberia cuidados de mais qualidade (92). A participagao
popular poderia ser benéfica por dar voz as pessoas que vivem na pratica os
problemas apontados. A exposigao clara de todas as possiveis consequéncias de uma
decisdo de alocagao permite identificar todos os frade-offs implicados por uma
decisdo. Dessa maneira, pode-se antever os resultados provaveis, tomar medidas

para evita-los, quando possivel, e decidir com alto grau de embasamento.

6.4.2 Desvantagens

Bruni et al. analisaram um programa do governo do Canada sobre o manejo de
filas de espera para servigos de saude. As decisdes de priorizagdo desse programa
nao contaram com participacao efetiva de representantes leigos da populagdo, mas
alguns profissionais do programa e do sistema de saude foram entrevistados sobre os
potenciais beneficios e problemas de adotar uma estratégia de envolvimento popular.
Os entrevistados manifestaram preocupagao com quatro aspectos. Em primeiro lugar,
apontaram que as pessoas da populagéo geral poderiam tomar decisbées em que 0s
valores individuais tivessem forte influéncia nas decisées finais. Em segundo lugar,

alguns profissionais afirmaram que a populagdo nao tem interesse em participar. Em
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terceiro lugar, a participagao de pessoas leigas tomaria muito tempo, o que levaria a
atraso na aplicacdo das decisdes tomadas. Por ultimo, foi declarado que o publico
leigo n&o tem informacé&o suficiente para a tomada de decisdes altamente técnicas
(92). Partindo de uma perspectiva oposta, Docter et al entrevistaram cidaddos a
respeito do processo de participagcdo popular em decisdes de alocagao de recursos
escassos. Estes também reconheceram que o envolvimento da comunidade nas
decisdes de alocagao pode ser dificil e consumir muito tempo (82).

As desvantagens da participagdo popular, levando em consideragdo as
opinides obtidas por profissionais e leigos, poderiam ser resumidos como:

a) Viés individualista na tomada de decis6es

b) Rechago da populagdo pelas decisdes de alocagao de recursos por
desinteresse ou desconforto para tomar decisdes que impliqguem em
restricdo a servigos de saude para um grupo de pessoas

c) Complexidade para a realizagdo de processos de participagao popular,
com a necessidade de realizar uma etapa informativa prévia e o
consumo de tempo prolongado

A preocupagao com o viés individualista na tomada de decisdes é relevante,
pois a influéncia individual muito marcante subverte alguns dos principios da
participagdo da comunidade. A ideia da participagdo popular € justamente obter a
manifestacdo dos valores de cada individuo, sintetizada finalmente em uma
deliberacao coletiva. Os participantes devem ser instados a pensar coletivamente,
ainda que, naturalmente, as contribui¢des de cada individuo tomem parte na decisao
final de maneira assimétrica. Para que isso seja representativo da populagao, é
importante haver cuidado na selegdo dos participantes de diversos estratos da
sociedade, garantindo que a amostra represente a diversidade.

Outra desvantagem de dinamicas de grupos € a possibilidade de que um
membro se sobreponha aos demais. Por esse motivo é necessario tomar cuidado
especial com esse aspecto nas experiéncias de participagcdo popular. Uma das
técnicas utilizadas para impedir a dominagédo de algumas pessoas sobre as demais,
utilizada por um dos estudos selecionados, foi o método Delphi. Como descrito
anteriormente, esta técnica consiste na aplicacdo de varias rodadas de questionarios
individuais. A cada rodada os resultados sao apresentados de maneira andénima. As
etapas sdo repetidas até que seja alcangado o consenso (99). Dessa maneira, a
unanimidade € obtida sem permitir que sejam estabelecidas dinamicas de poder entre
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os participantes. A desvantagem dessa estratégia advém justamente da
impossibilidade de enriquecer a construgdo de argumentos através de um processo
colaborativo face-a-face.

6.5 CRITERIOS ESPECIFICOS PARA ALOCACAO

Embora a maior parte das publicagcbes ndo tenha dedicado atencéo especial a
discusséo de critérios especificos de alocagao, alguns deles discutiram a quest&o
relativa a priorizag&o por critério de idade. Apresenta-se abaixo os resultados relativos
a esse ponto, as conclusées dos autores e a comparagdo com uma abordagem

bioética do problema da priorizagdo de jovens em detrimento de pessoas mais velhas.

6.5.1 O critério de idade pode ser usado para priorizagao?

A pesquisa de Darries et al. mostrou que a idade n&o foi considerada um critério
de grande relevancia para fim de priorizagdo de tratamentos de saude. Os autores
apontam que alguns dos participantes da pesquisa tenderam a valorizar o critério de
idade, mas nesses casos foi identificado que os argumentos dos participantes
favoreciam, na verdade, o progndstico da doenca e ndo necessariamente um critério
isolado de idade. Ddorries et al. chegam a destacar que o critério de idade, em temos
éticos, € considerado nao aplicavel, valendo-se do principio da dignidade humana
como argumento para este raciocinio.

Nos féruns deliberativos realizados por Braunack-Mayer et al. os participantes
realizaram um exercicio de priorizagao de recursos escassos durante uma pandemia
hipotética. Essa priorizagado nao contemplou criangas ou jovens, mas os participantes
efetivamente excluiram pessoas mais velhas, que ndo eram vistas como “o futuro”.
Uma participante chegou a afirmar que os idosos, se fossem questionados,
provavelmente preferiiam que seus familiares deveriam ser beneficiados no seu
lugar. Todos os participantes foram entrevistados apés algumas semanas dos féruns
deliberativos. Nesse momento, varios expressaram contrariedade por n&o terem

incluido as criangas entre os grupos prioritarios, que representariam o futuro da
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sociedade (82). O resultado encontrado em Braunack-Mayer et al. de certa maneira
contrapde-se aquele apresentado por Dorries et al. Embora no primeiro ndo tenha
havido priorizag&o efetiva de criangas, alguns participantes expressaram preocupag¢ao
especial com esse grupo simplesmente pela perspectiva de vida futura e né&o
necessariamente devido a possibilidade de melhor prognostico de resposta aos
tratamentos.

Em Irving et al. pessoas da comunidade avaliaram critérios de distribuigdo de
orgaos para transplante. Alguns dos participantes julgaram ser justo conferir
prioridade para pessoas mais jovens, especialmente criangas. Entretanto, os
pesquisadores observaram que houve grande dificuldade para definir exatamente qual
seria o limite superior de idade a que deveria ser conferida a priorizagédo. Por outro
lado, outro grupo de participantes sugeriu que a prioridade deveria ser oferecida aos
mais velhos, pois estes ndo poderiam esperar muito tempo para usufruir do beneficio
de um transplante (76).

Existem formulagbes tedricas bioéticas que justificam critérios de priorizagao
por idade. Daniels, por exemplo, desenvolveu a abordagem de consideragéo prudente
da vida” (no inglés, Prudential Lifespan Account), em que defende, através de
argumentos morais, que os mais jovens devem ser favorecidos em relagdo aos mais
velhos sempre que nao for possivel atender a todos (28).

A abordagem de Daniels parte do reconhecimento de que todos envelhecem,
de modo que cada pessoa passara ao longo da vida por todas as idades e fases do
desenvolvimento humano. Diante de uma situagdo de escassez de algum recurso,
com necessidade de definir a maneira de distribuir esse recurso entre pessoas de
diferentes faixas etarias, Daniels propde um exercicio individual. Se uma pessoa
tivesse que fazer uma escolha racional levando em consideragdo os diferentes
estagios de sua propria vida, seria prudente que ela optasse por distribuir o recurso
para a idade mais jovem em que ele fosse necessario. Para a aplicacdo desse
exercicio em escolhas reais € necessario evitar vieses que poderiam levar os
planejadores a privilegiar suas préprias faixas etarias. Para isso € recomendavel que
eles considerem a decisdo que tomariam caso nao soubessem suas proprias idades,
além de aceitar a decisdo somente se eles estiverem dispostos a viver os resultados
que teriam em cada uma das faixas etarias de suas préprias vidas.

A originalidade da abordagem de Daniels €& a diferenga de perspectiva no
atendimento as necessidades das diferentes faixas etarias. Em vez de enxergar o
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problema como uma competi¢cao entre diferentes grupos de idade, Daniels propde que
cada grupo seja enxergado como um representante das fases de nossas proprias
vidas.

A estabilidade na oferta de servicos é uma condicdo essencial para que a
abordagem seja considerada justa. Mesmo que existam diferengcas de tratamentos
entre os diferentes grupos de idade, deve estar garantido que cada grupo sera tratado
rigorosamente da mesma forma ao longo tempo. Esse esquema confere
previsibilidade e justica, pois todos terdo a confianga de que serao tratados da mesma
maneira ao longo de suas vidas.

Cabe destacar que a abordagem de Daniels, ao beneficiar cada um de nés em
nossa idade mais jovem, resulta na maximizagao da chance de cada pessoa alcance
a expectativa de vida normal em sua sociedade. No entanto a argumentacdo de
Daniels ndo faz apelo a maximizacdo de beneficios como justificativa moral para
destinar recursos a jovens. O critério de idade poderia ser considerado como um
mecanismo de selecionar pessoas com maior probabilidade de obter 6timo resultado
de tratamentos de saltde, mas isso ndo é verdade em todos os casos. E possivel que
o beneficio obtido por um tratamento médico seja maior em adultos do que em
criangas. Ainda assim haveria justificativa para escolher destinar o tratamento a
criangas, segundo a visdo de Daniels. Essa escolha poderia ser considerada justa,
pois todas as pessoas concordariam em oferecer o tratamento a elas préprias na fase

mais jovem de suas vidas.

6.6 A BIOETICA E A PARTICIPACAO DA COMUNIDADE NA ALOCACAO DE
RECURSOS ESCASSOS

6.6.1 O papel do eticista

Embora o problema da distribuicdo de recursos escassos em saude, que
também pode ser compreendido como uma priorizag&o, seja eminentemente moral,
apenas uma pequena parte dos trabalhos obtidos nesta pesquisa delineiam as
discussoes bioéticas implicadas no processo. Menos ainda sao aqueles que destacam
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o papel do eticista na conducgao de discussdes do tipo. Krutli et al. pdem em relevo a
importancia do especialista em ética para guiar as decisdes de priorizacdo em saude,
uma vez que essas questdes complexas exigem um solido embasamento normativo
(74).

A preocupagao com o oferecimento de justificativas plausiveis atende a uma
das condi¢des do Accountability para a razoabilidade, que vem a ser a condigédo de
relevancia. Para que seja possivel atingir essa condig&o, é necessario que a decisao
possa ser caracterizada como razoavel, o que exige o embasamento em evidéncias,
razdes e principios que seriam aceitos por pessoas dispostas a encontrar termos de
cooperagao mutuamente justificaveis (28). Para tanto, a presenga de um eticista
poderia contribuir para a caracterizagdo dos valores morais subjacentes a
manifestacdo da sociedade, proporcionando uma sustentacdo solida das decisdes
alcangadas.

6.6.2 Bioética e a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos

A quase auséncia de um termo chamou a atenc¢do nesta pesquisa. A palavra
“pbioética” foi citada no corpo de apenas um artigo (74). Alguns outros citavam institutos
e centros de bioética, ligados a universidades, aos quais alguns autores estavam
afiliados. Entretanto, a quase totalidade dos trabalhos revisados nesta dissertagao n&o
tiveram enfoque especificamente bioético. Cabe ressaltar que a discussao sobre os
aspectos éticos foi efetivamente ressaltada em varios artigos, mas nao sob o selo da
bioética.

Outra auséncia, essa absoluta, remete a Declaracdo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos (DUBDH). Nao houve nenhuma citagdo a este documento. As
regras desta pesquisa, conforme explicado no capitulo de Metodologia, utilizaram o
marco temporal da aprovacdo da DUBDH, em 2005, como periodo inicial para a
selegéo de artigos publicados. Um dos objetivos propostos era avaliar de que maneira
a esta declaracio incidiria sobre a literatura referente a participacdo da comunidade
nos processos de alocagao de recursos escassos em saude. O artigo 18 da DUBDH
é dedicado a orientar os principios que deverao guiar os signatarios da declaragéo
para a tomada de decisbes e tratamento de questdes bioéticas. Uma das orientagdes
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aponta que a sociedade deve estar incluida, com regularidade, em processos de
comum dialogo (42).

Algumas hipoteses poderiam ser langadas para explicar a auséncia de impacto
da DUBDH sobre os artigos selecionados nesta pesquisa. Em primeiro lugar, a maior
parte dos artigos obtidos foi publicada em periddicos que n&o sao especificamente
dedicados a tematica bioética. A literatura sobre o assunto concentrou-se em revistas
que tratam sobre saude publica, economia da saude, ciéncias sociais, além de
publicacdes de nichos especificos de profissbes da saude, como medicina e
enfermagem. Em segundo lugar, houve predominancia de artigos publicados em
lingua inglesa. Embora tenham sido relatadas experiéncias de paises diversos,
incluindo representantes da América Latina, Asia e Africa, observou-se que a autoria
de grande parte desses artigos contou com pesquisadores afiliados a instituicbes do
mundo anglo-saxdo. E notdrio que a DUBDH foi recebida por muitas pessoas na
comunidade de bioeticistas, principalmente aqueles oriundos de paises centrais, com
ceticismo (108—-111) ou descrédito (112-116).

Apesar de nao ter observado citagbes a DUBDH, alguns autores buscaram
sustentar a relevancia de seus trabalhos a partir de outro documento com pretensdes
de baluarte universal. A Declaragdo de Alma-Ata, adotada pela OMS em 1978, foi
citada por alguns artigos (95,101). Tsofa et al. apontam que esta declaragéo incentiva
a descentralizagdo dos sistemas de saude, além de apoiar o envolvimento da
comunidade nos assuntos relacionados a saude (95). Para Maluka et. al. a abordagem
de Accountability para a razoabilidade, de Daniels, teria grande potencial de reafirmar
os valores expressos na Declaragdo de Alma-Ata (101). Efetivamente, a declaragéo
IV constante neste documento determina que as pessoas tém direito e dever de
participar de maneira individual de coletiva no planejamento e implementacéo de seu
cuidado de saude. Apela-se, portanto, a um documento com orientacboes
pretensamente universais para obter lastro para as iniciativas de envolvimento da

comunidade no contexto de priorizag&o no uso de recursos escassos em saude (117).
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6.7 LIMITACOES DA METODOLOGIA

Uma das limitagbes da metodologia é relacionada a escolha dos termos
pesquisados. O termo “alocacéo de recursos”, por exemplo, pode ter sido relatado em
uma parte da literatura como “priorizagao”, “decisdo”, “planejamento em saude”, etc.
Ja o termo “participagédo popular” também poderia encontrar significado semelhante

nos termos “participagcdo do consumidor”, “opinidao publica”, “deliberagao publica”,
entre outros. Na literatura em lingua portuguesa, por exemplo, a pesquisa efetuada
nesta pesquisa ndo obteve nenhum resultado. Este trabalho tampouco conseguiu
desvendar se isso é justificado pela auséncia de literatura ou pela preferéncia dos
autores em lingua portuguesa por outras palavras-chaves, que nao foram

identificadas.



Tabela 1 - Casos empiricos: experimentais

Estudo

Metodologia

Recursos

Questoes

Deliberagao

Participantes

Braunack-Mayer
2010 (81)*
Campbell 2018
(83)

Costa-Font et al.
2015 (80)
Danis 2010 (77)

Docter 2011
(82)*

Dorries 2012
(85)
Goold 2005 (35)

Irving et al. 2013
(76)
Kratli et al. 2016
(74)

Magalhaes 2018
(84)

Parker et al.
2014 (66)

Werner 2009
(65)

Qualitativa: analise tematica

Qualitativa: discussbes
semiestruturadas em grupos
focais e andlise tematica
Qualitativa

Quantitativa: ferramenta
REACH

Qualitativa: analise tematica e
teoria Grid/Group de M.
Douglas

Qualitativa

Quali-quantitativa:
questionarios dicotdmicos,
escala de Likert, etc.
Qualitativo: grupos focais e
analise tematica
Quantitativa: questionarios
com escala de Likert

Qualitativa: juris populares e
analise de conteudo
Quantitativa

Quantitativa: questionario com
escala de 5 pontos

Drogas antivirais e vacinas
contra Influenza
Orgamento publico
Orgamento publico

Orcamento publico

Drogas antivirais e vacinas
contra Influenza

Tratamentos de saude para
hemofilia

Orcamento de um plano de
saude

Orgéos para transplante
Orgéos, leitos hospitalares e
préteses articulares
Orcamento publico

Figados doados para

transplante

Orgamento

Definir priorizagdo em uma situagéo
de pandemia por Influenza
Oferta de cirurgia bariatrica

Escolher programas de saude a
serem incluidos no sistema de saude
Escolha de programas de saude a
serem cobertos

Definir priorizagdo em uma situagéo
de pandemia por Influenza

Critérios para priorizacao; escolha
dicotdmica entre individuos ficticios
Escolha de programas de saude a
serem cobertos e os respectivos
niveis de atendimento.

Receptores dos orgaos
disponibilizados para transplante
Definir principios que devem guiar a
priorizagao

Definir priorizagdes levando em conta
consideragdes de gravidade e
numero de pessoas

Inscricdo em lista de potenciais
receptores de transplante

Priorizacdo de cuidados de saude
para paciente com doencga de
Alzheimer

Cidadaos leigos,
remunerados

Pacientes aguardando
cirurgia bariatrica e que ja
realizaram

Cidadaos

Cidadaos de baixa renda

Funcionarios do governo,
académicos e cidadaos

Pacientes, familiares,
médicos e enfermeiros
Cidadaos leigos,
voluntarios

Cidadéaos leigos,
remunerados

Pessoas leigas, médicos,
estudantes de medicina e
profissionais de salude néo-
médicos.

Cidadaos leigos

Médicos, populagéo geral,
pacientes e pessoas
relacionadas a pacientes
Cidadaos leigos

NIH: National Institutes of Health; U: University
*Os estudos compartilharam dados de um mesmo experimento.
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Tabela 2 - Casos empiricos: experiéncias reais (continua)

Estudo Metodologia Questoes Participantes Abrangéncia
Recursos Deliberacao Agente da iniciativa
Asadi-Lari 2005 Qualitativa: relato Orgcamento Definicdo e Governo federal Populagdo das Local
(98) de caso priorizagao de aldeias escolhidas
“necessidades de (projeto piloto)
desenvolvimento
béasicas”
Bruni 2007 (92) Qualitativa: analise = Orgamento Vagas para atender Ontario Ministry of Funcionarios do Regional
de conteudo especifico pacientes em lista Health and Long- governo, lideres do
(documentos e destinado ao de esperaem 5 Term Care sistema de saude,
entrevistas) programa areas estratégicas profissionais de
saude; etc.
Goodwin e Frew Qualitativa: Orcamento publico  Orgamento de cada NHS Plymouth Gestores e Regional
2013 (97) entrevistas para a saude area do sistema de profissionais de
saude regional saude
Guttman et. al 2008 Qualitativa: Orcamento publico  Priorizagéo de Parlamento Populagéo geral Nacional
(91) entrevistas e programas de israelense (selegao aleatoria)
grupos focais saude
Maluka et al. (101)  Qualitativa: Orgamento publico  Politicas publicas Governo distrital Funcionarios do Local
entrevistas e para a saude de saude governo,
documentos profissionais de
saude e cidadaos
Martinez e Kohler Qualitativa: Orcamento publico  Diretrizes para Legislagao Federal  Gestores, Nacional, regional e
2016 (93) entrevistas para a saude planos de saude, prestadores de local
critérios para Servicos,

Rosén 2006 (96)

Sabin 2007 (100)

Quantitativa:
questionarios,

Qualitativa: relato
de caso

Orcamento publico
para a saude

Orcamento do
plano de saude;
etc.

movimentacao de
recursos, etc.
Priorizagcbes em
programas de
saude

Variadas. Ex:
incorporacao de
Viagra

Governo regional

Harvard Pilgrim
Health Care (plano
de saude)

profissionais da
saude e usuarios
Cidadéaos leigos

Internos:
funcionarios,
consumidores,
médicos, corretores

Regional

Organizacional

47"



Tabela 2 - Casos empiricos: experiéncias reais (concluséo)
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Estudo Metodologia Questoes Participantes Abrangéncia
Recursos Deliberacao Agente da iniciativa
Externos: lideres
comunitarios,
eticistas
Slutsky 2016 (86) Qualitativa Orcamento para a Incorporagéo de Variados (12 paises Variados Nacional
saude (publico ou novas tecnologias diferentes)
privado) de saude
Kieslich 2015 (89) Qualitativa Orcamento para a Incorporagao da BR: governo BR: cidadaos Nacional
saude (publico ou droga Sofosbuvir (consulta) e KR: cidadaos
privado) (antiviral) cidadaos EM: pacientes,
(contestacao) profissionais de
KR: governo e saude, governo e
cidadaos industria
EM: NICE US: beneficiarios
(governo) de planos,
US: ICER profissionais,
pacientes, industria
Tsofa 2017 (95) Qualitativa: estudo  Orgamento publico  Programas de Governo federal Governos regionais  Nacional

de caso

saude e
priorizagdes

e as respectivas
populagdes

BR: Brasil; EN: Inglaterra; KR: Coreia do Sul; US: Estados Unidos

ICER: Institute for Clinical and Economic Review

NHS: National Health Services

NICE: National Institute for Health and Care Excellence
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7 CONCLUSAO

As decisdes de alocacido de recursos escassos em saude sdo caracterizados
como grandes desafios bioéticos da modernidade. Embora essas questbes tenham
se inserido de maneira intensa no debate publico apenas nas ultimas seis décadas, a
escassez de recursos existira sempre como um problema persistente. Embora alguns
recursos possam alcancar suficiéncia para todas as demandas, outros recursos, como
os produtos da inovagdo, inevitavelmente serdo alvo de disputas. Havendo a
preméncia da arbitragem desses conflitos, as sociedades s&o impelidas a tomar
decisbes tragicas. A negagao do acesso a um tratamento de saude, por exemplo,
pode representar o fim da esperanca de uma pessoa de viver a vida mais saudavel
possivel. Se considerarmos que existe um direito a saude, ou uma justificativa moral
para oferecer cuidados de saude universais baseada em um modelo de justica, como
em Daniels (28), as disputas por recursos escassos em saude se tornam ainda mais
complexas.

Nao existem solugcdes unicas para a resolugdao dos dilemas morais de
distribuicdo de recursos. Uma proposta explorada em politicas publicas de saude é a
participagdo da comunidade nas decisdes de alocagdo. Esse processo pode ser
definido como uma colaboragdo ativa entre a sociedade civil e membros das
instituicbes de governo, de modo a promover um dialogo ativo que possa culminar em
decisdes legitimadas. Esta pesquisa explorou a literatura no periodo entre os anos de
2005 e 2018 para averiguar as experiéncias de participagédo publica em decisdes de
alocacdo de recursos escassos. Como resultado dessa pesquisa puderam ser
elucidados conceitos importantes, bem como as vantagens e desvantagens
observadas nestas experiéncias.

Um dos principais aspectos a serem considerados ao iniciar um processo
participativo concerne a representatividade. As experiéncias apresentadas apontam a
importancia no esforgo de inclusdo, o que frequentemente exige promover ativamente
0 engajamento de uma amostra representativa da populag&o. Para isso é necessario
que o processo possua um padrao de participagdao mais elevado, ou seja, deve evitar
meras consultas publicas, que tendem a incluir apenas pessoas previamente

motivadas a participar. Um cuidado especial deve ser tomado para inclusdo de
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minorias e grupos vulneraveis, que tendem a estar menos organizados e mais alijados
do processo politico.

Um conceito diretamente dependente da representatividade é a legitimidade.
Esse é um dos principais objetivos de todas as propostas de participagcdo da
comunidade em decisdes relativas a politicas publicas. A aceitagdo das decisdes
derivadas do poder politico depende de ampla aceitabilidade para garantir a
estabilidade do sistema.

Dentre as vantagens observadas nos processos participativos € possivel
apontar que a principal € a promog¢édo de mecanismos associados a nogao de justica
e legitimidade. Outra vantagem presumida é a ampliagéo da qualidade da decisdo. A
medida que mais vozes sao inseridas no debate, as acepgdes inicias sdo desafiadas
e, neste processo, podem ser reformadas ou reafirmadas com argumentagdo solida.
A manifestacdo de uma ampla diversidade de pessoas também contribui para que
todos os tfrade-offs sejam explicitados, de modo que as decisdes finais serdo tomadas
apods a consideracdo de um maior numero de possiveis consequéncia. Além disso,
essas experiéncias exigem que os participantes sejam instruidos a respeito dos
problemas de escassez. Essa compreensao permite que a sociedade possa utilizar
esses recursos com parciménia e que os grupos desfavorecidos pelas decisdes finais
possam aceitar o resultado como justo. Por fim, a participagdo publica favorece o
fortalecimento do espirito democratico e a coesao social.

Apesar de inumeras vantagens, 0s processos de participagdo também
apresentam aspectos desfavoraveis. Um deles € o desinteresse em participar, que em
alguns casos é fruto do desconforto em fazer parte de um processo que vai resultar
na negag¢ao de algum recurso a uma parcela da populagdo. Outra desvantagem é
relacionada a possibilidade de que alguns participantes exergam poder de dominagao
sobre os demais e que demandas individuais possam sobrepor interesses coletivos.
Embora exista a intengdo de promover dialogo ativo entre todos os participantes, com
estimulo as decisbes consensuais, € necessario reconhecer que em qualquer grupo
de pessoas existe uma dindmica de poder. A ultima desvantagem apontada na
pesquisa € relacionada a complexidade dos processos de participacdo, que tomam
um tempo mais prolongado para a tomada de decisdes e exigem a dedicagcédo de
esforgos para a transmitir informacdes técnicas aos participantes, o que pode atrasar
a solugao de questdes mais urgentes.
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Outro aspecto avaliado na pesquisa € a desconfortavel observagao de que as
experiéncias de participacdo popular em decisdes de alocagédo de recursos escassos
passaram ao largo da Bioética. Esse campo do conhecimento foi evocado apenas por
uma publicagcdo dentre todas as selecionadas nesta pesquisa. Este achado foi
surpreendente, pois a distribuicdo de recursos escassos € um tema classicamente
associado a Bioética. Por outro lado, conceitos como poder, participagao,
representatividade e legitimidade pertencem diretamente ao campo de estudos da
Ciéncia Politica. Seria interessante observar uma maior aproximagao entre a Bioética
e a Ciéncia Politica, com a intersec¢ao de todos esses conceitos e o estudo das
moralidades. Esta tarefa possui grande relevancia quando a Bioética assume a
missao de fornecer meios praticos para a solugcao de dilemas éticos na esfera publica.
Alias, a Bioética € perfeitamente talhada para esse propédsito, posto que é
marcantemente multi-, inter- e transdisciplinar (40).

A DUBDH apresenta quinze principios que devem servir de orientacdo no
campo da Bioética. Esta declaragao também aponta de que maneira os principios
devem ser aplicados, sugerindo que dever haver participagédo de toda a sociedade na
tomada de decisbes e tratamentos de questdes bioéticas, em um processo de dialogo
comum. Entretanto, como sd6i acontecer em documentos internacionais, a declaragao
nao determina especificamente como deve ocorrer esse dialogo. Seria esperado
observar o surgimento de debate académico e publico a respeito da aplicabilidade
desta recomendacédo em dilemas bioéticos de alocagao de recursos escassos, uma
area extremamente propicia a controvérsia. A DUBDH, entretanto, parece nao ter
influenciado as experiéncias de participacdo relatadas nesta pesquisa, tanto as
experimentais quanto as experiéncias reais.

O propdsito de uma revisdo narrativa € apresentar uma visdo geral de um
cenario especifico, por método observacional e retrospectivo. Uma de suas
caracteristicas € menor exigéncia de rigor na comparabilidade entre os estudos
selecionados. Se por um lado isso da espaco para vieses e permite a manifestagao
da subjetividade do pesquisador, por outro lado propicia uma observagao mais ampla
da variedade de estudos e metodologias. Esta pesquisa permite conhecer algumas
experiéncias de participacdo popular em decisdes de alocagao realizadas em
diferentes paises e continentes, com ampla variedade de objetivos, métodos e
resultados. A partir deste estudo de cenario € possivel derivar oportunidades de

pesquisas futuras.
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O Brasil possui um sistema publico universal de saude, o SUS, e o direito a
saude esta inscrito como clausula pétrea constitucional. Além disso, a participagao
social € um principio organizativo do SUS e esta presente nos trés niveis da
federacdo. Todas essas particularidades do sistema de saude brasileira apresentam
influéncia direta sobre as formas de participagdo da comunidade em decisdes de
alocacdo no pais. Primeiramente, € importante destacar que a participagcédo social
institucionalmente organizada através dos Conselhos de Saude apresenta problemas
de representatividade, autonomia, autoridade, entre outros (vide subcapitulo 5.2.5).
Outra forma institucional de participacédo no Brasil pode ser exemplificada no processo
de incorporagédo de novas tecnologias realizado pela CONITEC. Esse é um tema de
extrema disputa e usualmente mobiliza fortemente grupos de pacientes interessados
em alguma tecnologia ou medicamento especifico. Apesar disso, a forma de
participagdo usualmente empregada pela CONITEC é a consulta publica, que constitui
uma forma de participacdo convidada, mas de baixo potencial para alcangar
consensos, pois nao envolve uma etapa deliberativa com a participacdo da
comunidade (vide subcapitulos 5.2.1 € 5.2.2). Logo, esse contexto culmina com a forte
prevaléncia da participagdo por via contestatéria no Brasil. A apelacao é feita aos
tribunais e baseia-se no direito constitucional a saude. Com a alta taxa de éxito nas
demandas realizadas por via judicial, acaba ocorrendo um desestimulo as formas de
participacédo convidadas e ndo contestatorias.

E reconhecido que a crescente judicializagéo da satde no Brasil gera impacto
relevante na organizagdo do sistema de saude, pois traz impactos imprevistos ao
planejamento orgcamentario e favorece o atendimento de demandas individuais em
detrimento de interesses coletivos. Este cenario exige a reorganizagao da participagéo
popular no Brasil e é possivel antever oportunidades de pesquisas no campo da
Bioética.

Primeiramente, pode ser justificavel a ampliagdo do grau de participacéo nas
deliberagcdes de alocagéo de recursos escassos, garantindo influéncia efetiva sobre
os resultados finais. Uma maneira de realizar esse processo de modo justo pode ser
inspirado na abordagem de Accountability para a razoabilidade, que incentiva a
participagéo popular e explicita a sua importancia para atingir a condigéo de relevancia
(vide subcapitulo 2.3.4). Por outro lado, € importante que exista a possibilidade de
revisdo de todas as decisbes tomadas em politicas publicas. Esta também €& uma
condigao do Accountability para a razoabilidade.
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O apelo a Justica para a obtengao de acesso a tratamentos de saude € muito
frequente no Brasil e é dificil imaginar que o modo contestatorio de participagao deixe
de apresentar relevancia, mesmo se a participacdo convidada for aprofundada em
moldes deliberativos e promovida pelos governos. Entretanto, € interessante observar
que a ampla disputa entre grupos diversos da sociedade pode coexistir uma teoria da
democracia, como € o caso da democracia agonistica, de Mouffe (vide subcapitulo
2.3.3). Por esta linha de pensamento, as divergéncias naturais entre os membros da
sociedade e as paixdes derivadas da pluralidade devem ser incentivadas como modo
de estimular o confronto de ideias antagonistas e mobilizar as rela¢des de poder. Seria
interessante explorar os conceitos da democracia agonistica e imaginar de que
maneira poderiam ser aplicados em um sistema de saude universal com tradicdo de

participacado contestatoria.
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