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FERRAZ, F.H.R.P. INIQUIDADE NA OFERTA DE TRATAMENTO DIALITICO NO
BRASIL : UMA ANALISE BIOETICA . 2019. Tese de Doutorado (Programa de Pds-
graduagao em Bioética) — Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia,
Brasilia-DF.

RESUMO

Introducgao: A doencga renal crénica terminal (DRCT) é uma forma de doenga crénica nao
transmissivel (DCNT) atualmente entendida como um importante problema global de saude
publica, devido a sua crescente prevaléncia e ao impacto econdmico sobre os sistemas de
saude para ofertar as atuais Terapias Renais Substitutivas ( TRS) existentes (hemodialise,
dialise peritoneal e transplante renal). O Brasil apresenta protagonismo no cenario nefroldgico
internacional devido tanto ao elevado numero de pacientes transplantados renais e em
programas de dialise crénica ambulatorial, ambos financiados em sua maioria pelo Sistema
Unico de Saude (SUS). A construgdo do SUS é reflexo direto do Movimento pela Reforma
Sanitaria, que culminaria com o entendimento expresso na Constituicdo de 1988 da saude
como um direito de todos e um dever do Estado. O SUS apresenta como pilares doutrinarios
os principios da equidade, integralidade e universalidade, sendo do ponto de vista bioético
uma importante ferramenta na promogado de justica social, pela oferta de saude para a
populagao mais vulneravel. Objetivo: Avaliar sob 6tica bioética e sanitaria em um periodo de
15 anos (2002 a 2017), as mudangas demograficas (populagao, populagéo idosa, expectativa
de vida), econémicas (Produto Interno Bruto - PIB nominal e percentagem de investimento
PIB/ saude) e sociais (IDH global) ocorridas no Brasil se traduziram em alteracdo da
prevaléncia de doenga renal dialitica e da oferta equitativa de dialise ao longo do territorio
nacional (expressas pelo indice de Desenvolvimento Humano Municipal —IDH-M). Utilizou-se
como marco tedrico a tematica da equidade no SUS desenvolvida nas obras do bioeticista
brasileiro Paulo Fortes .Método: Estudo retrospectivo, descritivo e critico, com analise
documental tendo como principais fontes dados do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), do World Bank ( Banco Mundial ), do Programa das Nac¢ées Unidas para
o Desenvolvimento (PNUD) e do Censo Brasileiro de Dialise (CBD) da Sociedade Brasileira
de Nefrologia (SBN). Resultados e Discussao: Durante o periodo analisado, o crescimento
da populagao acima de 65 anos foi superior a média nacional (84,3% versus 16,2%), com
aumento na percentagem de pacientes idosos na populagao (5,3% versus 8,5%) e com um
incremento de 4,7 anos na expectativa de vida ao nascer. O PIB nominal aumentou em 64%,
mantendo-se a percentagem de investimento PIB/ saude publica abaixo de 4%, com uma
estabilizacédo dos valores de IDH global nos ultimos 4 anos. Neste periodo houve aumento no
nuamero bruto de pacientes em didlise (160%) e na prevaléncia de pacientes em dialise
(99,3%) foram superiores ao numero de novos centros de dialise (37,8%) , com uma
manutengao da maioria dos centros nas regides Sul e Sudeste, com maiores valores de IDH-
M (74,6% vs 66,7%) . O estudo aponta uma falha do Estado Brasileiro, frente ao acelerado
envelhecimento populacional (com consequente aumento de DCNT) em aumentar
proporcionalmente o investimento em saude publica, a despeito da importante elevacao do
PIB nominal no periodo. Consideragoes finais. Neste contexto, o investimento para oferta
de TRS para a populagido dialitica é inferior a demanda necessaria, principalmente nas
regides mais vulneraveis do pais, ferindo os principios doutrinarios do SUS de universalidade
e equidade, e do ponto de vista bioético perpetuando as iniquidades econémicas e sociais.

Palavras-chave: Bioética, Doenc¢a Renal Cronica; Dialise; Equidade



FERRAZ, F.H.R.P. INEQUALITY IN THE DIALYSIS SUPPLY IN BRAZIL. 2019.
Doctoral Thesis (Post-graduation Program in Bioethics) - Faculty of Health Sciences,
University of Brasilia, Brasilia- Federal District.

ABSTRACT

Introduction: End Stage Renal Disease (ESRD) is a form of Chronic Noncommunicable
Disease (NCD) currently understood as a major global public health problem due to its
increasing prevalence and economic impact on health systems to provide current Renal
Replacement Therapies — RRT (hemodialysis, peritoneal dialysis and kidney transplantation).
Brazil has a leading role in the international nephrological scenario due to both the high number
of kidney transplant patients and chronic outpatient dialysis programs, both funded mostly by
the Unified Health System (SUS). The construction of the SUS is a direct reflection of the
Movement for Health Reform, which would culminate with the understanding expressed in the
1988 Constitution of health as a right of all and a duty of the state. SUS has as doctrinal pillars
the principles of equity, integrality and universality, being from the bioethical point of view an
important tool in the promotion of social justice, especially for the most vulnerable population.
Aim : Evaluate from a bioethical and sanitary perspective over a period of 15 years (2002 to
2017), demographic changes (population, elderly population, life expectancy), economic
(Gross Domestic Product - nominal GDP and percentage of GDP / health investment) and
social changes (Global HDI) occurred in Brazil translated into changes in the prevalence of
ESRD and the fair supply of dialysis across the country (expressed by the Municipal Human
Development Index - HDI-M) . The theme of equity in SUS developed in the works of the
Brazilian bioethicist Paulo Fortes was used as a theoretical framework .Method:
Retrospective, descriptive and critical study, with documentary analysis having as main
sources data from the Brazilian Institute of Geography and Statistics (IBGE), the World Bank
(World Bank), the United Nations Development Program (UNDP) and the Brazilian Census of
Dialysis (CBD) of the Brazilian Society of Nephrology (SBN). Results and Discussion: Over
the period analyzed, population growth over 65 years was higher than the national average
(84.3% vs 16.2%), with an increase in the percentage of elderly patients in the population
(5.3% vs 8%). and an increase of 4.7 years in life expectancy at birth. Nominal GDP increased
by 64%, with the GDP / public health investment share remaining below 4%, with overall HDI
levels stabilizing over the past 4 years. During this period, the increase in the gross number of
dialysis patients (160%) and the prevalence of dialysis patients (99.3%) was higher than the
number of new dialysis centers (37.8%), with the maintenance of most centers in the South
and Southeast, with higher HDI-M values (74.6% vs 66.7%) .The study points to a failure of
the Brazilian State, due to the accelerated population aging (with consequent increase of
NCDs) in proportionally increasing the investment in public health, despite the significant
increase of nominal GDP in the period. Final considerations: In this context, the investment
in the provision of RRT for the dialysis population is lower than the necessary demand,
especially in the most vulnerable regions of the country, violating the SUS doctrinal principles
of universality and equity, and from a bioethical point of view perpetuating economic and social
inequities.

Keywords: Bioethics; Kidney Failure, Chronic; Dialysis; Health Status Disparities;
Social Inequity
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1.

INTRODUGAO

A Doencga Renal Crénica Terminal (DRCT) é considerada um grave e
global problema de saude publica, devido a sua crescente prevaléncia, sua
influéncia sobre a qualidade de vida das pessoas afetadas e ao relevante
impacto econdmico sobre os sistemas de saude, em particular, em virtude do
custo para manutencdo dos pacientes nas diversas formas de terapias renais
substitutivas existentes (hemodialise, dialise peritoneal e transplante renal) (1-
4).

A DRCT insere-se no contexto das denominadas Doengas Crdnicas
Nao-Transmissiveis (DCNT), cujo aumento progressivo de casos em todo o
mundo pode ser explicado por fatores como as alteragdes em estilo de vida da
populagdo (consumo de alimentos ultra processados, sedentarismo etc.), o
progressivo envelhecimento populacional e a crescente prevaléncia de

entidades maérbidas como a hipertenséao arterial e o diabetes (5,6).

A pandemia de DRCT tem impacto grave nos paises em
desenvolvimento, sendo comum a coexisténcia de fatores como condi¢des
sanitarias precarias, expressiva prevaléncia de doencgas infectocontagiosas,
investimento em saude deficitario, dentre outros (7-9). Desta forma, estudos
tém descrito que a crescente prevaléncia de DRCT, nestes paises, se da de
forma multicausal, com a sobreposigao entre elementos fisiopatoldgicos (como
hipertensao, diabetes e envelhecimento) e determinantes sociais (pobreza,
iniquidades no acesso a promogao e prevengao a saude , exposicao a poluentes
e agrotdxicos, baixo peso ao nascer etc.) (9-11).

O Brasil apresenta uma posi¢cao de destaque no cenario nefrolégico
internacional, quer seja pela adogéo de politicas publicas ou pelas condi¢des
epidemioldgicas aqui existentes. Dados da Associacao Brasileira de Transplante
de Orgdos (ABTO), referentes ao ano de 2018, evidenciam o pais como o
segundo em numero bruto de transplantes renais no mundo, atras apenas dos
Estados Unidos (12).



Além disso, o Brasil apresenta uma das maiores popula¢gées no mundo
em programa de tratamento dialitico ambulatorial crénico (13), segundo
informagdes constantes do Censo Brasileiro de Dialise (CBD) de 2017, que
estima uma populagéo acima de 120 mil pacientes (14). A magnitude destes
numeros pode ser explicada pelas peculiaridades do sistema publico de saude
brasileiro, o Sistema Unico de Saude (SUS), responsavel em grande parte pelo
custeio de tais procedimentos (15). De fato, mais de 80% de todos os
procedimentos relativos a dialise cronica e realizagéo de transplantes renais (e
posterior fornecimento de drogas imunossupressoras) sao custeados pelo SUS
(16). Estima-se que cerca de 10% de todo o orgamento do Ministério da Saude
(MS) seja destinado ao custeio de todas as formas de Terapias Renais
Substitutivas (TRS ) no pais (17). Entretanto, quando se ajusta o numero de
transplantes renais por milhdo de pessoas ( pmp) o Brasil passa a ocupar a 25
colocagao(12). O mesmo se verifica quando se ajusta a prevaléncia de
pacientes em dialise crénica ambulatorial / pmp , com numeros inferiores ao de
paises como Argentina, Uruguai e Chile, o que indiretamente indica
inacessibilidade de uma parte da populagéo a tais formas de TRS(18).

No Brasil, assim como em outros paises do mundo, a principal forma de
TRS é a hemodialise (19). O tratamento dialitico ambulatorial crénico é
realizado em hospitais, entidades filantropicas e em unidades satélites (nao-
hospitalares) privadas de dialise, conveniadas ao SUS, e distribuidas de
maneira heterogénea em todo o territorio nacional (20). Estima-se que cerca de
um quarto de todos os pacientes renais crénicos dialiticos no Brasil (algo em
torno de 29 mil pacientes) estejam em lista de espera para realizagdo de
transplante renal (20). A capacidade de transplantagéo renal é inferior ao
diagndstico de novos pacientes renais crénicos dialiticos, o que acaba gerando
uma despropor¢ao entre oferta e a demanda de érgdos, ndo sé em nivel local,

mas em nivel mundial (9,21).

A legislagdo brasileira criou um arcabougo legal que visa coibir a
ocorréncia da comercializagdo de 6rgéos para transplante, particularmente a fim
de evitar transplantes renais intervivos n&o-relacionados e com flagrantes

violagbes de direitos humanos (9,21,22). Apesar dos limites ao transplante, os



importantes avangos cientificos e tecnoldgicos vém propiciando maior sobrevida
dos pacientes em dialise, com preservagao adequada de sua qualidade de vida,
uma vez que nem todos serdo submetidos a transplante renal (23), mas ha um

contingente de vulnerabilidades que persistem neste cenario.

Esta tese de doutoramento € uma continuagéo do projeto de mestrado
desenvolvido no Programa de P6s-graduagdo em Bioética da Universidade de
Brasilia, que teve como titulo “Vulnerabilidade no acesso ao tratamento dialitico
no Brasil: uma analise bioética” (24). Na ocasido, procurou-se, pela
confrontacdo de dados demograficos, econdmicos e sociais, desenhar um papel
da disparidade na oferta e acesso ao tratamento dialitico no Brasil (24).
Utilizando-se como marco tedrico-conceitual a bioética de protegado (25), o
estudo evidenciou que a distribuicdo dos centros de dialise ao longo do territorio
nacional era influenciada ndo apenas por aspectos demograficos, mas por
critérios econbémicos e mesmo legais, decorrentes do viés utilitarista de
legislagdes restritivas, que contribuiam para concentragcéo da atividade dialitica
nos grandes centros urbanos (24), isto €, que geravam assimetrias no acesso e

manutencao de exclusio de individuos vulneraveis.

Optou-se assim, desta feita, por estudar a questdo da vulnerabilidade
do paciente renal crénico ndo no seu carater individual, ja discutido em outros
estudos (26), mas sim no plano “macro”, uma vez que uma legislagéo de carater
excessivamente utilitarista poderia prejudicar a oferta do tratamento dialitico em
uma conjuntura de disparidades econémicas e sociais entre as regides do pais
(24). Desta forma, o estudo evidenciou uma falha no papel do Estado em
proteger as parcelas e as regides mais vulneraveis do pais quanto a oferta de
tratamento dialitico (24).

Esta tese de doutorado buscou ampliar e aprofundar a discusséao
iniciada no projeto de mestrado, desta vez ndo sob o olhar da vulnerabilidade,
mas sob o prisma da equidade no acesso a servigos de saude. Para tanto,
optou-se pela adogédo do sentido aristotélico do termo equidade, baseado na
premissa de que “individuos desiguais devem ser tratados de maneira desigual”
(27), e que influenciaria fortemente tanto a teoria rawlsiana de justica distributiva
(28) quanto a conceituagdo de equidade em saude proposta por Margaret



Whitehead (29) e também a teoria de justica em saude formulada por Norman
Daniels (30). Desta forma, na medida em que a saude é entendida no
ordenamento social e constitucional do pais como um direito a ser garantido pelo
Estado, e na medida em que existe a temporal e recorrente falha na oferta, de
maneira equanime, do tratamento dialitico ao longo do territério nacional, tal
falha ndo se configura somente numa vulnerabilidade estabelecida por forga de

lei, mas sim numa injustica, que deve ser reconhecida e reparada.

Neste contexto, em vista de certa perspectiva (31-34) que aponta um
protagonismo global de um grupo de paises em desenvolvimento,
particularmente aqueles que compdem o denominado BRICS (Brasil, Russia,
india, China e Africa do Sul), tanto do ponto de vista econdmico, quanto aos
esforcos em melhorar o acesso de suas populagdes a servigos de saude (9,33),
a pergunta de pesquisa formulada no projeto de doutoramento foi: nos ultimos
15 anos, o crescimento econdmico e as mudangas demograficas e sociais
ocorridas no Brasil se traduziram em alteragao da prevaléncia de doencga renal
dialitica e da oferta de dialise em territorio nacional, com consequente promoc¢éao
do acesso equitativo a essa tecnologia em saude?

A opgao por um periodo de 15 anos (2002 a 2017) é justificada pelo fato
de, durante este periodo, terem sido publicadas as principais portarias e
Resolugdes de Diretoria Colegiada (RDC) que normatizaram e regulamentaram
a atividade dialitica em todo o territorio nacional. Neste periodo também foi
instituido o Censo Brasileiro de Dialise (CBD), realizado anualmente pela
Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) e atualmente uma das principais
ferramentas para entendimento da situagdo da doenca renal crdénica com
necessidade de TRS em todo o pais (20,35). Ressalta-se que, ndo sendo o CBD
de preenchimento compulsoério por parte dos centros de dialise, a subnotificagédo
faz com que parte dos dados avaliados possam estar subestimados, ndo
correspondendo necessariamente a um retrato fiel da situacdo da TRS em

NOsso pais.



Como principal marco teorico, optou-se pela utilizagcdo da obra do
bioeticista brasileiro Paulo Antonio de Carvalho Fortes (1951-2015). O referido
professor foi graduado em Medicina pela Universidade de Sao Paulo ( USP),
livre-docente em Saude Publica pela USP, presidente da Sociedade Brasileira
de Bioética (2009-2011), e produziu uma obra académica de destaque, tendo
como principais eixos: a interface entre a bioética e saude global (36,37),
critérios éticos na micro alocagcado de recursos (38—41) e eticidade, justica
distributiva e equidade na alocagédo de recursos escassos em saude publica,
principalmente no contexto do Sistema Unico de Saltde ( SUS), sendo este
ultimo eixo a principal justificativa para a escolha deste autor como marco teorico

desta tese de doutoramento (42-51).



2.

2.1.

MARCO TEORICO

BIOETICA E SUA EXPANSAO CONCEITUAL

Boaventura de Sousa Santos, em seu livro “Um Discurso sobre as
Ciéncias” , de 1999 (52), aborda os dilemas éticos e filosoficos desencadeados
pelo progressivo desenvolvimento cientifico e tecnologico dos ultimos séculos.
Em suas paginas iniciais, o autor faz um retrospecto dos “frageis pilares” nos
quais foram assentados, a partir do século XVI, a Ciéncia Moderna:

(a) o antropocentrismo, com a separagao completa do homem e da

natureza;
(b) o racionalismo, com sua consequente neutralidade cientifica;

(c) a concepgado de um universo mecanicista regido por leis naturais

matematicamente quantificaveis e imutaveis; e,

(d) a aplicagdo da metodologia cartesiana, para a qual a analise das

partes permitiria o pleno entendimento do todo.

Tida pelo autor como um modelo de ciéncia “inflexivel”’, na medida em
que nao reconhecia outros saberes como cientificos, tal forma de producao de
conhecimento exerceu profunda influéncia até os dias atuais. A concepgao de

ciéncia é descrita pelo autor enquanto “paradigma dominante”(52).

Boaventura de Sousa Santos trabalha nesta obra a tese do declinio
deste “paradigma”, seja pela descoberta de novas teorias que levaram ao
questionamento dos modelos de ciéncia vigentes, mas também relacionadas a
pretensa “neutralidade cientifica”. Desta forma, a ocorréncia de duas Guerras
Mundiais, com uma ampliagdo exponencial na capacidade destrutiva no
intervalo das mesmas, levaram a conclusao do autor de que (.....) ndo restam
duvidas que o que a ciéncia ganhou em rigor nos ultimos quarenta ou cinquenta

anos perdeu em capacidade de auto regulagdo”(52).



Ainda segundo o autor portugués (52) :

‘A industrializagdo da ciéncia manifestou-se tanto ao nivel das
aplicagbes da ciéncia como a nivel da organizagdo da investigagéo
cientifica. Quanto as aplicagdes, as bombas de Hiroshima e Nagasaki
foram um sinal tragico, a principio visto como acidental e fortuito, mas
hoje, perante a catastrofe ecolégica e o perigo de holocausto nuclear,
cada vez mais visto como manifestacdo de um modo de producao da
ciéncia inclinado a transformar acidentes em ocorréncias sistematicas”.

As bombas atbémicas e a instrumentalizagdo de populagdes vulneraveis
durante a Segunda Guerra Mundial na execugdo de experimentos cruéis foram
um duro golpe na ideia de neutralidade cientifica. Entretanto, a ocorréncia dos
mesmos foi rapidamente justificada por alguns membros da comunidade
cientifica como um acontecimento fortuito decorrente de um “estado de

excegao” (53).

A despeito do alerta realizado por Beecher no artigo Ethics and Clinical
Research (54) publicado no New England Journal of Medicine, em 1966, no qual
foram denunciados sistematicos desvios éticos em pesquisas realizadas em
solo americano, a necessidade social da constru¢ao de um consenso ético que
normatizasse as pesquisas com seres humanos viria somente seis anos depois,
apos o escandalo decorrente da divulgagao publica do Estudo de Tuskegee, em
1972. Nesta pesquisa, uma populacdo negra foi mantida deliberadamente
infectada por sifilis — a despeito da existéncia de tratamento - para
conhecimento do “ciclo evolutivo da doenga “(55).

Na obra classica Bioethics: Bridge to the future, de 1971, o autor afirma

que:

“Se existem duas culturas que parecem incapazes de dialogar — as
ciéncias e as humanidades — e, se isso se apresenta como uma razao
pela qual o futuro se apresenta duvidoso, entdo, possivelmente,
poderiamos construir uma ponte para o futuro, construindo a bioética
como uma ponte entre as duas culturas” (56)



A despeito de sua lucidez, a visdo Potteriana da Bioética acabaria por
ser “eclipsada” nos anos seguintes, justamente devido a necessidade de rapidas
respostas frente as demandas éticas em pesquisas clinicas surgidas pos
Tuskegee.

A despeito da existéncia prévia de documentos como o Cdédigo de
Nuremberg (de 1947) e a Declaragdo de Helsinque (de 1964), ambos eram

apontados como “pouco operacionais” (53).

E nesta ocasido que, em 1974, é criada pelo Congresso Americano a
National Commision for the Protection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research (Comissao Nacional para a Protecao dos Seres Humanos
em Pesquisa Biomédica e Comportamental), tendo esta como principal objetivo:

“(....) levar a cabo uma pesquisa e estudo completo que identificasse
0s principios éticos basicos, que deveriam nortear a experimentacdo em seres

humanos nas ciéncias do comportamento e da biomedicina” (53).

Os trabalhos desta comissdo multidisciplinar culminariam quatro anos
ap6s com a publicagdo do Relatério Belmont, no qual foi constatado que trés
principios éticos basicos “ por estarem profundamente enraizados nas tradigdes
morais da civilizagdo ocidental, implicados em muitos cdédigos e normas a
respeito da experimentacdo humana que tinham sido publicadas anteriormente”
(53) deveriam nortear as pesquisas biomédicas: o respeito pela autonomia, a
beneficéncia e a justiga.

A publicagdo do Relatério Belmont em 1978 apresentaria importante
repercussao, tendo a teoria dos principios éticos servido como base para
construgao da obra Principles of Biomedical Ethics, de Beauchamp e Childress,
que inauguraria a bioética principialista. Nesta obra, quatro principios deveriam
nortear a resolugédo de dilemas éticos na pratica biomédica: a beneficéncia, a
nao-maleficéncia (incluida pelos autores), o respeito pela autonomia e a justiga.
Como bem assinala Pessini e Barchifontaine (53):



“E importante notar que o Relatério Belmont se referia somente as
questdes éticas levantadas pela pesquisa em seres humanos. Estava
fora do seu horizonte de preocupacao todo o campo da pratica clinica
e assistencial. Beauchamp e Childress, com sua famosa obra Principles
of Biomedical Ethics, aplicam para a area clinico-assistencial o “sistema
de principios” e procuram, assim, livra-la do velho enfoque préprio dos
codigos e juramentos. Esta obra transformou-se na principal
fundamentagéo tedrica do novo campo da ética biomédica. Foi
publicada inicialmente em 1979, um ano apés o Relatério Belmont”. Um
de seus autores, Beauchamp, inclusive, era membro da Comissao que
redigiu o Relatério Belmont.”

O sucesso da abordagem dos principios, em territério americano, pode
ser explicado por varios motivos, pelo fato de que conferiu simplicidade na
construgdo de uma ética normativa, e ao ampliar o publico para os médicos
assistencialistas, a teoria dos principios forneceu aos mesmos “(....) um
vocabulario, categorias logicas para percepgdes morais ndo verbalizadas
anteriormente bem como meios para resolver os dilemas morais num
determinado caso, no processo de compreensao das razdes de tomadas de

decisdes” (53).

Entretanto da mesma maneira que um dialeto pode nao representar
toda a complexidade de um idioma, a bioética principialista foi confundida como
unica linguagem de bioética (57), ignorando que “a experiéncia ética pode ser
expressa em diferentes linguagens, paradigmas e modelos tedricos, tais como
os da virtude e exceléncia, o casuismo, o contratual, o liberal autonomista, o do
cuidado, o antropologo humanista, o da libertagao (...) as dimensdes morais da

experiéncia humana ndo podem ser capturadas numa unica abordagem” (53).

As criticas ao modelo de bioética principialista n&o tardaram por surgir,
de autores latino-americanos. Comparado por alguns autores como um “check
list normativo”(58), a perspectiva anglo-americana é mais individualista, focada
em pesquisa biomédica, privilegia a autonomia e a resolugdo casuistica de
microproblemas, sendo muitas vezes incompativel com a realidade da América
Latina ou de paises pobres calcada pela pobreza e exclusdo social, nos quais
seria necessaria uma “macroética” voltada para as questdes relacionadas a

equidade na alocagéao de recursos (53,55). Segundo Tealdi , um dos problemas
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do principialismo € sua dissolu¢do da saude “como um direito humano basico,
na medida em que ao reduzir o direito a saude a um principio ético cujo

comprimento gera um dever moral, mas nao necessariamente legal (55).

Esta ampliagdo conceitual seria sedimentada no Sexto Congresso
Mundial de Bioética em 2002, realizado em Brasilia, Brasil, cuja provocativa
tematica oficial intitulada Bioética: poder e injustica, refor¢cava a necessidade de
saida da Bioética de sua “zona de conforto”, reforcando a necessidade de
incorporagcdo de tematicas sociais e mesmo as ecoldgicas previstas

inicialmente por Potter (59) .

Segundo Garrafa (2005) o desenvolvimento histérico da Bioética pode
didaticamente ser dividido em quatro “momentos” bem determinados (60): uma
etapa de fundacédo, relacionada com os anos 1970; etapa de expanséo e
consolidagao, relacionada com a década de 1980; uma etapa de revisao critica
e que compreende o periodo posterior aos anos 1990 até 2005, com as
primeiras criticas ao modelo principialista; uma etapa de ampliagdo conceitual,
que teria como principal marco a homologagdo em 19 de outubro de 2005 da
Declaragédo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) da
UNESCO, que confirma o carater pluralista e multi-inter-transdisciplinar da
bioética, ampliando definitivamente sua agenda para além da tematica
biomédica-biotecnoldgica, incluindo os campos social e ambiental.

Houve um importante papel da bioética latino-americana nesta
ampliacdo conceitual em vista da importante influéncia das questdes de
iniquidade social e sanitaria no pensamento bioético destes paises (61,62). Esta
influéncia de bioeticistas brasileiros e latino-americanos foi decisiva na
formulagdo da DUBDH, na redagéo do artigo 14, transcrito abaixo, e que reforca
a necessidade o entendimento da saude como um direito, e a necessidade do
Estado de atuar de maneira incisiva sobre os determinantes sociais em saude
(63):
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Artigo 14 — Responsabilidade Social e Saude

a) A promogdo da saude e do desenvolvimento social para a sua
populagdo é objetivo central dos governos, partilhado por todos os
setores da sociedade.

b) Considerando que usufruir o mais alto padrao de saude atingivel € um
dos direitos fundamentais de todo ser humano, sem distingao de raga,
religido, convicgao politica, condicdo econdmica ou social, 0 progresso
da ciéncia e da tecnologia deve ampliar:

a.

oo

0 acesso a cuidados de saude de qualidade e a medicamentos
essenciais, incluindo especialmente aqueles para a saude de
mulheres e criancas, uma vez que a saude é essencial a vida
em si e deve ser considerada como um bem social e humano;
0 acesso a nutricdo adequada e agua de boa qualidade;

a melhoria das condi¢des de vida e do meio ambiente;

a eliminagdo da marginalizagdo e da exclusao de individuos por
qualquer que seja o motivo;

a reducao da pobreza e do analfabetismo.

Esta contextualizagdo inicial € importante, uma vez que € nesta

ampliacdo tematica da agenda da bioética, na qual foram incorporados temas

sanitarios e relacionados a equidade nos acessos aos servigos de saude, que

esta tese de doutoramento se encontra construida e inserida.
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2.2. INTERFACE ENTRE BIOETICA E NEFROLOGIA

O desenvolvimento da Medicina sofreu profunda influéncia do
‘paradigma dominante” descrito por Boaventura . Tanto o racionalismo
lluminista, quanto a légica cartesiana marcaram profundamente seus avangos,
notadamente no que diz respeito a incorporagdo do pensamento experimental e
da especializagdo de saberes que acompanhou a evolugdo do pensamento
biolégico nos séculos XIX e XX.

Flexner € identificado como um dos sistematizadores, para o bem ou
para 0 mal, do modelo de formacdo médica que reforca a nocao de
especialidades (64). E é neste contexto que deve ser analisado o surgimento
das especialidades médicas, dentre elas a prépria nefrologia, definida como o
‘ramo da medicina que se dedica ao estudo da fisiologia e das doengas renais”
(65).

A Nefrologia € uma especialidade médica relativamente jovem na
historia da Medicina Moderna, tendo sido reconhecida como disciplina a partir
de 1950. apos o término da Segunda Guerra Mundial, tiveram inicio as
primeiras organiza¢gdes nacionais com interesse nas doengas renais,
especialmente no ambito europeu, que culminariam na década de 1960 com
criacdo da Sociedade Internacional de Nefrologia (International Society of

Nephrology) com sede em Genebra, Suiga (66).

Possivelmente nenhuma outra especialidade médica tenha sofrido tanto
os impactos dos dilemas morais decorrentes do progressivo avango tecnologico
cientifico quanto a Nefrologia, fato este explicado pelo desenvolvimento de
novas formas de terapia renal substitutiva (hemodialise, dialise peritoneal e
transplante renal) que permitiram uma nova esperanga de prolongamento e

qualidade de vida a pacientes renais crénicos antes considerados terminais.

O fascinio exercido pelas fungdes renais, no entanto, se confunde com
a prépria Histéria. De fato, varios aforismos atribuidos a Hipdcrates (460-370
a.C), como “urina incolor € ruim” ou “bolhas na superficie da urina indicam
doencgas dos rins de sofrimento prolongado”, dentre outras, correlacionavam

alteragdes urinarias com prognostico reservado (67). Na Biblia sdo iniUmeras as
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citagdes, nos livros que compdem o Pentateuco, correlacionando o 6rgdo como
sitio de emocgbes, temperamento e vigor (68). Moisés Maimdnides, um
importante médico da Idade Média fez referéncias as fungdes renais em suas

cartas e tratados (69).

Do ponto de vista histérico, o termo didlise € atribuido ao quimico
escocés Thomas Graham (1805-1869) que utilizou uma membrana
semipermeavel para a separagao de substancias coloides e cristaloides (66).
Seus estudos contribuiriam para que, 50 anos depois, John J. Abel realizasse o
primeiro procedimento de dialise corpérea em caes, em 1913 (66). A ecloséo da
Primeira Guerra Mundial interromperia tais pesquisas que seriam retomadas por
George Haas em 1924, na Alemanha, e finalmente pelo médico holandés
Williem Kolff, considerado o “pai de hemodialise” beneficiando-se da descoberta
da heparina e do inicio da fabricagdo em escala industrial do celofane

(necessario para a confecgdo de membranas semipermeaveis) (66).

Em 1943, Kolff utilizou a primeira versdo de um dialisador em uma
paciente de 29 anos com doenga renal terminal por nefroesclerose hipertensiva,
retardando em um més seu 6bito. Apds algumas adaptagdes, construiu junto
com engenheiros do Hospital Peter Bent Brigham, em Boston, um modelo novo
de rim artificial denominado modelo de Kolff-Brigham, utilizado pela primeira vez
nos Estados Unidos em 1948 (66).

O primeiro procedimento de dialise peritoneal em humanos é atribuido
a George Ganter, tendo sido realizado em 1923 para manejo de um paciente
com insuficiéncia renal aguda. A primeira tentativa de uso da dialise peritoneal
para manejo de pacientes com doenga renal cronica dialitica € de 1962, em
Seattle, mas com limitacdo devido a quadros de peritonites e aderéncias
apresentados pelos pacientes. A técnica seria melhor desenvolvida a partir de

1978, constituindo atualmente uma forma segura de dialise (66).

Na histéria moderna, o primeiro relato de transplante renal com sucesso
foi realizado pelo cirurgido Joseph Murray no Brigham and Women's Hospital,
em Boston, em 23 de dezembro de 1954, entre dois irm&os gémeos univitelinos

(66). O receptor renal viveria por mais de oito anos apos o procedimento, o que
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estimulou os estudos sobre a criacdo de novas drogas imunossupressoras (23).
Murray receberia o prémio Nobel em 1990 por sua trajetoria de contribuices
aos enxertos Inter vivos, vindo a falecer em 2012 no mesmo hospital onde

realizou tal faganha.

Um dos momentos de intersec¢cdo mais importantes entre a Bioética e
a Nefrologia - e, sem duvida, o mais conhecido - foi o episédio conhecido como
o “Comité Divino de Seattle”. Segundo Silva (70):

Em janeiro de 1962, entrou em funcionamento o Seattle Artificial Kidney
Center, com capacidade para dialisar 9 pacientes em suas duas ou trés
camas. Com essa pequena capacidade de atuagao e custos muitos altos,
houve a criagdao de um Comité de Selegédo de Dialise de Seattle, a God
Comission. Apos a anadlise médica, este comité leigo selecionava os
pacientes, tendo por referéncia critérios apenas de mérito social: sexo,
idade, status conjugal, numero de dependentes, escolaridade, ocupagao e
potencial futuro. Considerado ‘Comité Divino’ por ter o poder de decidir a
sobrevivéncia ou nao dos pacientes, foi este um dos primeiros
responsaveis pela origem dos comités de Bioética ou de Etica Hospitalar
nos Estados Unidos”. Em vistas do escandalo provocado pela divulgacao
da existéncia de critérios subjetivos baseados em frageis pilares de
meritocracia social, no inicio da década de 70 seria aprovada uma lei que
permitiria o livre acesso a diadlise de todo o cidaddo americano, com seus
custos incorporados pelos seguros publicos e privados de saude.

Outra importante intersec¢cao histérica entre ambos foram as
consequéncias decorrentes da possibilidade de realizagao de transplantes, apos
0 sucesso em 1954 do primeiro transplante renal intervivos (71). Este marco
culminaria cerca de catorze anos apds, frente a um contexto de melhor dominio
de técnicas cirurgicas, maior variedade de drogas imunossupressoras
associados a uma demanda crescente por 6rgdos, com a realizagao do primeiro
transplante cardiaco, realizado, em 1968, na Africa do Sul, por Christian
Barnard, mesmo na auséncia de um conceito claro e normatizado de morte
encefalica (71). A criacdo de um Comité ad hoc no mesmo ano pela Harvard
Medical School propiciaria os estudos iniciais e o estabelecimento de critérios
técnicos com o intuito de conferir eticidade ao processo de doagéo de 6rgéos de
falecidos (71).
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Outras tentativas de resgate historico da interface entre bioética e
nefrologia tém sido abordadas em artigos e livros (72). Friedman (73), em artigo
de 1998, procurou resgatar o importante legado tanto de Kollf (ao inventar o “rim
artificial“) quanto o de Scribner (ao desenvolver a técnica cirurgica do shunt
arteriovenoso). De fato, se o primeiro possibilitou uma terapia para as doengas
renais, o segundo permitiu a expansao deste tratamento ndo apenas para os
pacientes com insuficiéncia renal aguda, mas também para aqueles com doencga
renal crénica avangada em virtude da possibilidade de manutengdo de um
acesso vascular permanente (73). Ja Jonsen (74), em artigo de 2007, refletiu
sobre o importante impacto histérico da experiéncia do “Comité Divino de
Seatle”, chamado pelo autor de The God Squad, na constru¢ao de politicas que
conferiram eticidade na selegéo de pacientes candidatos a transplantagao renal
(74). Huriet, em artigo de 2012, refletiu sobre esta interface :

“bioethics concept is contemporary with the birth of nephrology. Fifty
years ago, renal biopsy, peritoneal dialysis, hemodialysis, renal
transplantation created new situations, facing medical doctor with ethical
choices “ (75).

A persisténcia e recrudescéncia ao longo do tempo das questdes éticas
envolvendo o bindmio oferta/suspensao de tratamento dialitico é fascinante.
Artigo publicado no prestigioso JAMA ( Journal of Medical Association) em
1979, promove um interessante dialogo entre um meédico nefrologista e uma
bioeticista, que discutem, entre outras tematicas, o fato de que o apoio federal
do governo americano ao tratamento dialitico ndo resolvia as questbes
relacionadas a escassez de recursos (76). Uma das justificativas para a

realizagao deste dialogo, segundo o artigo € de que :

“the result was federal support of dialysis so that all might have access
to it. Even this solution eventually brought back the original problem: the
number of patients receiving dialysis treatment increased so rapidly that
we again hear competing claims for limited resources”(76).

Esta mesma tematica seria reabordada em editorial da revista Lancet

de 2016, que afirmaria categoricamente que:
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“dialysis saves lives, but not without cost. As currently practised, dialysis
is a highly imperfect treatment— because of the way it is done; because
it can only partially compensate for the loss of kidney function; and
because in many parts of the world dialysis is only available to very few

people”(77).
Ja em artigo de 1993, Pfettscher (78) abordou a outra face do dilema
ético, e questionou as bases éticas fundamentais para justificar a
descontinuagéo do tratamento. Segundo o autor “The current bioethical debates
in the nephrology community and for ESRD patients center on issues of patient
selection for treatment and criteria for the discontinuation of treatment after it has
been initiated” (78). Esta nova discussdo, assim como uma espiral, seria
novamente reavivada em discussdes relacionadas a suspensao de dialise em

pacientes com cuidados paliativos (79).

Buzzi (80) em artigo de 2001 , buscou demonstrar os esforgos na Italia
na formacao de guidelines de conduta ética que objetivavam uniformizar os
procedimentos de tomada de decisao (decision-making procedures) nos
dilemas éticos envolvendo pacientes em tratamento dialitico crénico (80) .
Segundo o autor, um dos objetivos é “propose some guidelines for ethical
conduct and their application, with special regard to medico-legal dilemmas,
together with the principles of clinical guidelines that would further improve the
‘perceived quality’ of chronic dialytic treatment” (80). Alguns paises, como por
exemplo o Chile, também construiram guidelines bioéticos desta natureza (81).

Do ponto de vista histérico nacional, um dos primeiros artigos a
correlacionar de maneira direta a interface entre Bioética e Nefrologia foi
publicado somente em 1998, com uma abordagem restrita as questdes éticas
relacionadas a oferta de dialise em pacientes com prognéstico reservado (82).
Desde entdo, dois capitulos de livro da colegdo “Atualidades em Nefrologia”,
editada com o apoio da SBN, ampliaram a discussdo e a abordagem sobre o
tema (83,84). E, ap6s 2011, verifica-se um crescente de artigos e publica¢des
(escritos por autores ndo-médicos da area de saude) que aprofundaram esta

interface, concentrando-se em quatro principais eixos tematicos:
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1. Autonomia e Vulnerabilidade: trata-se de artigos que abordam as
dificuldades de aceitagao da condigdo de vulnerabilidade dos pacientes frente a
privacao de sua autonomia imposta pela doenga renal (26,85-87), bem como
fatores condicionantes da autonomia na recusa da continuidade do tratamento
dialitico (88,89). No plano coletivo, ha abordagens tanto sobre as
vulnerabilidades legislatdrias que regulam o tratamento dialitico (24) bem como
as falhas de gerenciamento e gestdo em programas estaduais de transplante
renal, repercutindo diretamente sobre a sensacdo de vulnerabilidade dos
pacientes (90). Em artigo original, Obregon et al, em artigo de 2018 (91) inverte
a oOtica de analise e se concentra sobre a vulnerabilidade do préprio médico
nefrologista, frente as contingéncias econdémicas, laborais e tecnologicas que

influenciam sua area de atuacéao.

2. Beneficéncia e Nao Maleficéncia: sdo artigos que refletem questdes
relacionadas a obstinagdo terapéutica (70) e critérios para cessagao do
tratamento dialitico em pacientes com doengas graves com prognostico
reservado (89,92).

3. Justica e Equidade: refere-se a pesquisas que analisam a
disparidade geografica no acesso ao transplante renal (93), bem como as
iniquidades comparativas no acesso a transplante renal entre pacientes do
sistema publico e privado de saude (94). Argumentagdes pré e contra ao
estimulo a realizagdo de transplantes renais com doadores vivos nao
relacionados também sao abordadas (23,95,96), bem como a real efetividade

da lei brasileira em coibir a comercializagéo de érgaos (22).

4. Privacidade e Confidencialidade: os textos abordam a necessidade
bioética de manutencdo da confidencialidade do transplante renal doador
falecido (97), bem como questbes relacionadas ao respeito a privacidade do

paciente em tratamento hemodialitico crénico (98).
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2.3. PANORAMA GLOBAL DA DOENGA RENAL DIALITICA

A emergéncia das denominadas Doengas Crénicas Nao-Transmissiveis
(DCNT) — no qual se insere a DRCT - é considerada como um problema de
saude publica. Estudos evidenciam que mais de 60% de todos os ébitos no
mundo estdo relacionados a DCNT, causadas por quatro grupos de doencgas
(cardiovasculares, neoplasias, doengas pulmonares cronicas e diabetes ) que
respondem pela maioria dos casos, principalmente em paises de baixa ou média
renda (99). A questéo relacionada ao progressivo envelhecimento populacional
global (com a perspectiva de duplicar o numero de idosos de 8 para 16% da
populagdo mundial de 2010 a 2050) € um fator importante relacionado, sendo
este ritmo de envelhecimento ainda mais acentuado nos paises em
desenvolvimento (sendo estimado em torno de 250% versus 70% nos paises
desenvolvidos) (100). Além disso, fumo, inatividade fisica, alimentagéo
inadequada e uso prejudicial de alcool também foram detectados pela OMS
como importantes fatores associados ao aumento das DCNT (99).

A determinacdo do estado de saude das populagdes unica e
exclusivamente pelos indicadores de mortalidade, no contexto de emergéncia
das DCNT que carreiam uma elevada morbidade, tem se revelado limitada, na
medida em que o progressivo envelhecimento populacional ndo tem se
traduzido necessariamente em morte. A longevidade permite a adog&o de outros
marcadores para anos vividos com saude (100) e também o calculo do DALY
(disability adjusted life years — anos de vida perdidos ajustados por
incapacidade) preconizado pela OMS para aferigdo da Carga Global de Doenga
(CGD) em paises, regides de paises e populagdes, permitindo uma analise
bastante sensivel de iniquidades em saude permitindo identificar grupos
vulneraveis dentro de uma populagao especifica (100).

Deve-se recordar que as causas de doengas ou agravos a saude séo

classificadas ou agrupadas classicamente em trés grandes grupos (99-101) :
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e grupo | - doengas infecciosas e parasitarias, condi¢des maternas,

condi¢des perinatais e deficiéncias nutricionais;
e grupo Il — doengas crbnicas nao transmissiveis (DCNT);
e grupo lll — causas externas.

O calculo do indicador dos anos de vida perdidos ajustados por
incapacidade (DALY) é realizado com base na soma dos anos de vida perdidos
por morte prematura (YLL — Year of Life Lost) somados aos anos de vida
perdidos por incapacidade (YLD — years lived with disability) em relagao a uma
esperanga de vida ideal, cujo padrdo utilizado, na ocasidao do surgimento do
indicador, foi o da sociedade japonesa, com uma expectativa de vida de 80 anos
para homens e de 82,5 anos para mulheres (101).

Em virtude destes dados, a OMS desenvolveu o plano de agdo 2008-
13 para focalizar nas quatro DCNT mais prevalentes (doengas cardiovasculares,
diabetes, neoplasias e doengas respiratdrias cronicas ) e em seus quatro fatores
de risco compartilhados (tabagismo, inatividade fisica, alimentagdo néo

saudavel e uso prejudicial de alcool ) (99,102).

Estudos apontam que paises em desenvolvimento (como aqueles que
compdem o BRICS) respondam por 40% de toda a Carga Global de Doenga
mundial (9,32), e pesquisa conduzida pela ISN (International Society of
Nephrology ) evidencia que, em um periodo de apenas 10 anos, as doengas
renais passaram a figurar entre as 20 principais causas de Carga Global de

Doenga em todo o mundo (103).

Cabe recordar que os rins desempenham uma série de funcgdes
consideradas vitais para o organismo, dentre as quais destacam-se: controle
da presséo arterial e da volemia, manutencao do equilibrio hidroeletrolitico e
acidobasico, depuragcédo de escorias nitrogenadas, regulagdo do metabolismo
0sseo (com producao de vitamina D ativa), a eritropoese (através da sintese de
eritropoetina), dentre outras (67). A doenca renal crénica (DRC) é definida como
a perda progressiva da capacidade dos rins de executar estas fun¢des que sao

vitais para a manutencao da homeostase/ equilibrio corporal (67).
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A instalacdo da DRC muitas vezes cursa de maneira assintomatica, em
vista dos rins apresentarem uma grande reserva funcional. Alguns sintomas que
podem frequentemente indicar a presenga de disfuncdo renal sdo: alteragdes
da coloragao urinaria, presenca de urina “espumosa”, elevagdo dos niveis
pressoricos, aumento da frequéncia urinaria, sintomas gastrointestinais
(anorexia, nauseas, vOmitos), perda ponderal, palidez cuténea, anemia,
cansago aos esforgos, alteragbes dos niveis glicémicos (hipoglicemia), dentre
outros sintomas (67,104,105).

Quando esta perda de fungao renal é considerada critica (colocando em
risco a sobrevivéncia do individuo) os pacientes sdao denominados portadores
de DRCT (doenga renal cronica terminal). Nesta condigdo o0s pacientes
apresentam risco de Obito, sendo necessario o encaminhamento dos mesmos
para alguma forma de terapia renal substitutiva (TRS) , sendo as principais

existentes a hemodialise, a dialise peritoneal e o transplante renal (67,104,105).

A principal forma de triagem da doenga renal crénica é através da
dosagem da creatinina sérica, indicada nos pacientes de alto risco para
desenvolver DRC (idosos, hipertensos, diabéticos e pacientes com histérico de
doencas renais familiares, dentre outros) (67,104,105). Em vista de seu curso
muitas vezes assintomatico, tanto as sociedades regionais de nefrologia (106)
quanto a propria ISN realizam anualmente campanhas visando elucidar a
populagéo sobre os grupos de risco para DRCT e a necessidade do diagndstico
precoce (107). A DRCT é considerada um problema de saude publica, em vista
de sua crescente incidéncia, elevada prevaléncia e aos altos custos econémicos

para manutengao dos pacientes nas diversas formas de TRS existentes (9).

Recente editorial publicado em inumeras revistas de nefrologia procurou
evidenciar o importante impacto das doengas renais (agudas e crénicas) na
medida em que afetam em torno de 750 milhdes de individuos em todo o mundo,
nos paises em desenvolvimento (108).

Revisdo sistematica de 2010 estimou que dos nove milhdes de
individuos que necessitavam de TRS, menos de um terco (2,6 milhées) tinham

acesso ao tratamento, sendo que mais de 90% destes individuos residiam em
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paises desenvolvidos, com acesso a tais tecnologias (2). Estima-se que cerca
de cinco paises em todo o mundo (Estados Unidos, Japao, Alemanha, Italia e
Brasil) concentram a maioria dos pacientes em TRS em todo o mundo, em
hemodialise cronica (109) . E previsto que em 2030, o nimero de pessoas em
TRS em todo o mundo devera ultrapassar os 5,4 milhbes, com a maior parte

desse aumento ocorrendo nos paises em desenvolvimento da Africa e da Asia

2).

A DRCT vem se constituindo em importante problema nos paises em
desenvolvimento, devido a coexisténcia de escassos recursos econdmicos para
investimento em saude, alta prevaléncia de doengas infecto contagiosas,
condigbes sanitarias precarias e transicdo demografica recente (com o
progressivo envelhecimento populacional e emergéncia de doengas crbnicas

nao transmissiveis, hipertenséao arterial e diabetes) (7-9,110).

De fato, na maior parte do mundo, a hipertensdo e a diabetes
respondem por um grande numero dos casos de doencga renal terminal. Estudos
estimam que existam em todo o mundo em torno de um bilhdo de pessoas
hipertensas (111,112) e que o numero de pacientes diabéticos tenha
ultrapassado 300 milhdées de casos em 2010 (3,112). Entretanto, as
glomerulonefrites representam uma importante causa de doencga renal dialitica,
nos paises emergentes uma vez que apresentam associacdo com condi¢des
sanitarias precarias e doengas infectocontagiosas e determinantes sociais
(9,10,110).

Estudos coordenados por Sociedades Regionais de Nefrologia, como a
SLANH (Sociedade Latino-Americana de Nefrologia), e a ERA (European Renal
Association) buscaram delinear o impacto da doencga renal dialitica em suas
respectivas regides e continentes (18,113). Entretanto, recente iniciativa
coordenada pela Sociedade Internacional de Nefrologia (International Society of
Nephrology — ISN) tentou tragar um panorama global da situagdo da doencga
renal em todo o mundo. O resultado foi o projeto denominado Global Kidney
Health Atlas, um estudo internacional, transversal que envolveu a participacéo

de 124 paises que juntos respondiam por 93% da populagdo mundial (103).
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A intencdo do estudo transnacional era fornecer uma visdo geral da
capacidade de entendimento da saude renal (incluindo a DRC), relacionadas a
capacidade e forca de trabalho para tratamento da DRCT, mecanismos de
vigilancia de doencgas, presenca de estratégias coordenadas para tratamento
preventivo, integracdo dos cuidados no tratamento da DRC com outras formas
de controle de DCNT (103). O estudo verificou importantes assimetrias, como
baixo acesso a formas de TRS (hemodialise, didlise peritoneal e transplante
renal) nos paises do continente africano, além de indices menores que 20% de
monitoramento de func¢do renal em programas de atenc&o basica em todo o
mundo, além do baixo numero de profissionais nefrologistas por milhdo de
pessoas em regides populosas como Africa, sul da Asia, Oceania e Oriente
Médio, bem como auséncia de registros de pacientes com disfung&o renal em
tratamento conservador (103)

O impacto econémico da DRCT tem sido alvo de varios estudos (114—
116). Estima-se que os valores atribuidos a dialise e ao transplante consumam
em torno de 5% dos orgamentos dos sistemas de saude(117). Dados
americanos referentes ao Medicare estimam um gasto para manutencao dos
pacientes em TRS acima de 30 bilhdes, chegando a 98 bilhdes se somados os
custos dos pacientes nos outros estagios da DRC (118).
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2.4. SITUAGAO DA DOENGA RENAL DIALITICA NO BRASIL

Estudos indicam que o Brasil vem sofrendo um modelo de transigéo
epidemiologica que ndo tem ocorrido em outros paises latino-americanos como
Chile, Cuba e Costa Rica, uma vez que ha no contexto brasileiro, além de um
processo de envelhecimento mais acelerado, uma sobreposigédo de emergéncia
das DCNT e reintrodugéo e recrudescimento de doengas infectocontagiosas
como malaria, hanseniase, leishmaniose, febre amarela, dengue dentre outras,
0 que caracteriza uma situacdo de morbimortalidade persistentemente elevada
para ambos os padrdes, demandando mais recursos por parte do Estado para
enfrentamento destes problemas (100).

Um dos primeiros estudos a utilizar e metodologia de carga global de
doenca no Brasil foi o de 1998, tendo na ocasido utilizado estatisticas deste
periodo. Na ocasiao, foi evidenciado que as DCNT foram responsaveis por 66%
de DALY (anos de vida perdidos ajustados por incapacidade), enquanto as
doencas infecciosas, maternas, perinatais e deficiéncias nutricionais foram

responsaveis por 24%, e as causas externas por 10% (102).

Estudo importante realizado em 2008 (100), comparando a carga de
doenca no Brasil e em suas regides, evidenciou importantes disparidades ao
longo do territério nacional: homens apresentaram valores de DALY maiores
que as mulheres (208/mil vs 183/mil) com maior mortalidade na populagéo
masculina (YLL) e maior morbidade na populagdo feminina (YLD). Houve
também predominio das taxas do grupo | nas regides do Norte e Nordeste, bem
como do grupo lll — causas externas — nas regides Sul e Centro-Oeste. Entre os
homens a principal causa etioldégica de DALY foi a doenga cardiaca isquémica
(15,4 DALY / mil ), e entre as mulheres a depresséo ( 25,2 DALY/mil), com
preponderancia das DCNT em todas as regides do pais tais como: doencgas
cardiovasculares, transtornos mentais, diabetes e doenga pulmonar crénica.
Dado importante foi a elevada carga de causas externas (homicidio e acidentes
de transito) que ocasionaram importante mortalidade na populagdo jovem
masculina (100).
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Tal esfor¢o tem sido incorporado, no plano nacional, em a¢des do
Ministério da Saude. Acompanhando o plano de ag¢ao 2008-13 da OMS que
destinava preferencialmente seu combate sobre as principais formas de DCNT
mais prevalentes (doengas cardiovasculares, diabetes, neoplasias e doengas
respiratorias crénicas, bem como seus quatro fatores mais importantes (
tabagismo, inatividade fisica, alimentagdo ndo saudavel e uso prejudicial de
alcool ) (99,102), no plano nacional foram realizadas adequagdes. Além do
monitoramento de dados anualmente realizados pela pesquisa VIGITEL
(Vigilancia de Fatores de Risco e Protegao para Doengas Cronicas por Inquérito
Telefénico) , foi langado em agosto de 2011 o Plano de Agbes Estratégicas para
o Enfrentamento das Doengas Crénicas no Brasil de 2011 a 2022, englobando
a necessidade de trés eixos fundamentais: Vigilancia, Informagéo e
Monitoramento; Promogao da Saude e Cuidado Integral (99). Esta iniciativa teve
participacao da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), no delineamento de
uma linha de Cuidado Integral para o paciente com DRC visando abordar o
paciente em sua fase pré-dialitica, estando prevista a possibilidade de
matriciamento nas unidades basicas de saude. Infelizmente, na pratica, esta

politica publica ndo se concretizou.

Com relagao ao Produto Interno Bruto (PIB), 0 mesmo representa a
medida do valor dos bens e servigos que um determinado pais produz em um
determinado periodo de tempo, na agropecuaria, industria e servigos (119).
Durante muito tempo a comparacgao entre os niveis de riqueza entre dois paises
utilizaram como critério de mensuragao uUnica e exclusivamente os valores

referentes ao PIB.

A criag&o do indice de Desenvolvimento Humano (IDH) foi claramente
uma contraposicdo a comparacdo da riqueza de paises apenas quanto a
atividade econémica. Tendo sido criado em 1990 pelos economistas Amartya
Sen (prémio Nobel de Economia em 1998) e Mahbub Ul Haq, este indice tem
sido calculado anualmente e utilizado desde 1993 pelo Programa das Nagdes
Unidas para o Desenvolvimento (PNUD) no seu relatério anual, avaliando e

classificando todos os paises membros da ONU (119) .
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Apesar da existéncia de algumas criticas ao IDH, como por exemplo o
fato de ignorar aspectos relacionados a sustentabilidade e preservagéo
ecolégica e ambiental (120) bem como a redundancia de seus valores na
temporalidade do desenvolvimento das nagdes (121) , 0 mesmo tem se revelado
um importante instrumento, tendo incorporado, apos completar 20 anos, novas
metodologias para seu calculo. Desta forma, o pilar saude é aferido pela medida
da expectativa de vida; o pilar conhecimento utiliza os anos médios de estudo
e anos esperados de escolaridade e o padrdao de vida medido pelo PIB em
paridade de poder de compra per capita em ddlares, tendo sido padronizado

2005 como ano de referéncia (119).

Em vista de o Brasil ser um pais continental, com disparidades regionais
importantes, o Programa das Nag¢des Unidas — Brasil ( PNUD-Brasil) em
parceria com o IPEA ( Instituto de Pesquisa Econdmica e Aplicada) e a
Fundac&o Jo&o Pinheiro criou o indice de Desenvolvimento Humano Municipal
( IDH-M) , com o intuito de avaliar o desenvolvimento humano de maneira
especifica nas diversas regides do pais (119). O calculo do IDH-M é um ajuste
metodologico do IDH global, seguindo as suas mesmas trés dimensoes -
longevidade, educacao e renda, realizando uma adequagédo metodologica com
base nos dados nacionais. Ja foi publicado em 1998 (a partir dos dados do
Censo de 1970, 1980, 1991) e em 2003 (a partir dos dados do Censo de 2000)”
(119).

Inumeros trabalhos importantes foram realizados tentando correlacionar
variagdes na incidéncia e prevaléncia de doencas infectocontagiosas (122—-124)
e de doengas crOnicas nao transmissiveis (125) com os diferentes valores de
IDH-M ao longo do territério nacional, evidenciando a profunda influéncia dos

determinantes sociais na ocorréncia dos agravos a saude.

Todas estas questbes sdo revestidas de extrema importéncia, uma vez
que a despeito de seu protagonismo econdémico, o Brasil ainda mantém um
indice de Desenvolvimento Humano (IDH) intermediario , em torno da 79
posicdo em um ranking de 189 paises (126)
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A primeira sessdao de hemodialise no Brasil ocorreu em 1949, apos a
idealizac&o e construcdo de um “rim artificial” pela equipe do Dr Tito Ribeiro de
Almeida (1913-1998) no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (66). A primeira sessado de dialise peritoneal ¢é
descrita como tendo sido realizada pela primeira vez em 1955, tendo em 1960
sendo iniciada a dialise peritoneal domiciliar sob o comando do nefrologista Dr
Miguel Carlos Riella (66).

Foi a partir da década de 1980 que o tratamento dialitico — a
hemodialise - se expandiu, tornando-se a principal forma de TRS no Brasil.
Como ja descrito anteriormente, o Brasil € atualmente um dos paises com maior
numero bruto de pacientes em programa de dialise crénica ambulatorial no
mundo (13). Entretanto, corrigindo-se pela prevaléncia , o numero de pacientes
em dialise/pmp ( por milhdo de pessoas ) € menor que em paises vizinhos latino-
americanos vizinhos (Chile, Uruguai e Argentina) reforcando a necessidade de
avangos devido a existéncia de importantes disparidades regionais no acesso
as formas de TRS ao longo do territorio nacional (6,93,127,128).

A principal forma de TRS no Brasil, assim como na maioria dos paises,
€ a hemodialise, realizada em entidades filantropicas, hospitais publicos mas
na sua maioria em clinicas privadas de dialise conveniadas com o Sistema Unico
de Saude, dispersas por todo o territdério nacional e presentes em todas as
Unidades da Federagédo ( UF) (20). A grande maioria dos dados disponiveis
sobre a DRCT no Brasil sdo adquiridas através do Censo Brasileiro de Dialise
(CBD), compilado regularmente desde 2000 pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia (SBN) (35). Trata-se de um inquérito voluntario distribuidos a todos
os centros de dialise conveniados com a SBN, e que tem como objetivo fornecer
informacgdes sobre dados clinicos dos pacientes em dialise (faixa etaria, sexo,
perfil soroldgico, etiologia da DRCT, tipo de acesso vascular, percentagem de
mortalidade, lista de espera de transplante renal, entre outros) e dados
estruturais destes centros (localizagdo geografica, se realizam tratamento
conservador, tempo de uso de maquinas de dialise, grau de ocupagéo do
servigo) (20) . O CBD permite tragar uma estimativa da prevaléncia do numero
de pacientes em didlise tanto no Brasil quanto em suas macrorregides (Norte,
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Nordeste, Centro-Oeste, Sudeste e Sul (20).

Como ja descrito anteriormente, um dos problemas do CBD €& que o
mesmo € uma estimativa, uma vez que pelo seu carater voluntario ( e
consequentemente nao-compulsorio) , historicamente menos da metade de
todos os centros de dialise responderem ao inquérito , gerando subnotificagdo
dos dados (14) . Tal fato ndo é verificado, por exemplo, no USRDS (United
States Renal Data System), que permite uma analise fidedigna da situagao da
doenca renal dialitica nos Estados Unidos(129) .

Dados do CBD de 2017(14) evidenciavam uma populagao estimada em
126.583 pacientes em programa regular de dialise cronica no Brasil, com
predominio da hemodialise sobre a dialise peritoneal (93,1% vs 6,9%). A maioria
dos pacientes é do sexo masculino ( 58%), com faixa etaria entre 45 a 64 anos
(42.6%), mas com mais de um terco dos pacientes com idade igual ou acima
de 65 anos (34.3%). Como etiologia da DRCT, ha um predominio da
nefroesclerose hipertensiva (34%), seguida pela nefropatia diabética (31%) ,
glomerulonefrite crénica (10%) , rins policisticos (4%) e outras causas/
indeterminadas (20%). Tais pacientes realizam tratamento em 758 unidades de
dialise, em sua maioria satélites (ou seja, nao-hospitalares), privadas e
conveniadas com o SUS. A distribuicdo destas unidades ativas € heterogénea
ao longo do territorio nacional ( 46% Sudeste, 20% Sul, 19% Nordeste, 10%
Centro-Oeste, 5% Norte ) , assim como a prevaléncia de pacientes em dialise (
Sudeste — 689/pmp; Centro-Oeste 710/pmp ; Sul — 624/pmp; Nordeste —
518/pmp e Norte 473/pmp ), demonstrando iniquidades no acesso a esta forma
de TRS ao longo do territério nacional (130). A prevaléncia nacional é estimada
em 610 pacientes/pmp. Estima-se que quase um quarto dos pacientes em
dialise estejam em lista de espera para transplante renal (24%), com uma
percentagem de 5.6% de pacientes hospitalizados / més e uma mortalidade em
dialise em torno de 19.9% ao ano (14).

Esta inicial expansao da dialise ao longo do territério nacional n&o foi
acompanhada em um primeiro momento de uma legislagdo especifica, que
normatizasse todas as peculiaridades que envolvem o tratamento dialitico

cronico , resguardando a vulnerabilidade destes pacientes. Uma mudanga
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drastica ocorreu em fevereiro de 1996, apos o episodio conhecido como
“Tragédia de Caruaru”. A contaminagdo por cianobactérias (algas) no
reservatério de agua de um centro de dialise em uma cidade do Estado de
Pernambuco deflagrou a liberagado de cianotoxinas que ocasionaram oObitos de
mais de cinquenta individuos, além de sintomas como disturbios visuais,
nauseas, vomitos, fraqueza muscular e insuficiéncia hepatica em outros cem
pacientes (131,132). Este episodio seria um dos “marcos” para a posterior
criagdo da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) trés anos depois
(em 1999 ), em vista da necessidade de regulamentacao e fiscalizagdo tanto
da qualidade de agua ofertada ao tratamento dialitico quanto da atividade

dialitica — hemodialitica — em si.

A partir disso, foi desencadeado a emissao de uma série de portarias e
de Resolugdes de Diretoria Colegiada (RDC) por parte da Agéncia Nacional de
Vigildncia Sanitaria (ANVISA), em progressivo esforco legislativo para
normatizar e regulamentar a atividade dialitica em todo o pais. Entretanto, a
elaboragdo de regulamentagcdes com viés excessivamente utilitarista ( na
medida em que o credenciamento de novas unidades € demarcado por um
critério demografico de uma “cobertura populacional de 200.000 habitantes)
associado a progressivas exigéncias sem adequada contrapartida financeira
poderia vir a criar um “efeito contrario”, na medida em que a hipertrofia da
legislagdo visando a protegdo dos pacientes em sua vulnerabilidade néo é
acompanhada de outras que permitam melhor acessibilidade e equidade na

oferta de dialise ao longo do territério nacional (Apéndice A).

Do ponto de vista historico, o primeiro transplante renal intervivos
ocorreu em 1964 no Hospital dos Servidores do Estado ( HSE), no Rio de
Janeiro (133) . Em 1968 foi realizado por Martins e Ciconelli o primeiro
transplante renal doador falecido no Brasil e na América Latina, realizado na
cidade de Ribeirdo Preto, em Sao Paulo (67). A primeira lei requlamentadora da
doacéao de 6rgéos intervivos e de cadaveres somente foi promulgada em 1968,
sendo que a Associacéo Brasileira de Transplante de Orgaos e Tecidos (ABTO)

somente seria fundada quase vinte anos mais tarde, em 1987 (67).
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O atual Sistema Nacional de Transplantes (SNT) coordena o maior
programa transplantes publicos do mundo, custeado em sua quase totalidade
pelo Sistema Unico de Saude ( SUS) (93). Um dos marcos histéricos para isto,
sem duvida, foi a criagcao da legislag&o brasileira sobre transplantes em 1997 —
e aperfeicoada com o passar dos anos —que estabeleceu uma rede
descentralizada e integrada nos trés niveis da federagcdo, composta da seguinte
forma (93):

¢ Nivel Federal: Sistema Nacional de Transplante (SNT) e Central
de Notificacdo, Captac&o e Distribuicdo de Orgdos (CNCDO);

¢ Nivel Estadual: Centrais de Notificacdo, Captagao e Distribuigdo
de Orgdos (CNCDO) ;

e Nivel regional e/ou municipal: Organizagbes de Procura de
Orgéos (OPO) ou Servigos de Procura de Orgéos e Tecidos (
SPOT), além das Comissdes Intra-Hospitalares de Doagao de

Orgéos e Tecidos para Transplante (CIHDOTT).

Dados compilados pela ABTO indicam que o Brasil € o segundo maior
pais em numero bruto de transplantes renais por ano, atras apenas dos Estados
Unidos em sua maioria de doadores falecidos (12). Entretanto, a prevaléncia
de transplantes renais pela populagdo brasileira colocam o Brasil em um
patamar mais modesto , mostrando as iniquidades a estas formas de TRS (12).

Durante um curto periodo no pais (entre 1997 a 2001) , com o intuito de
aumentar o numero de potenciais doadores de o6rgédos foi regulamentada a
retirada de orgdos de doadores falecidos baseada no “consentimento
presumido”, ou seja, o individuo falecido era considerado um potencial doador
de 6rgéos a ndo ser que em vida tivesse registrado sua opgéo pela ndo-doagao
(9,93). Esta legislagao, promulgada sem ampla consulta publica, resultou em um
enorme desconforto para a populagédo, nao alcangado sua intengéo inicial (
aumentar o numero de doadores) e, justamente por isto, acabou sendo

revogada (9,93).
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Atualmente o grande desafio do SNT é a reversdo das iniquidades
regionais. De fato, existe uma correlagdo direta entre o numero de transplantes
renais e os valores de PIB regionais, populagdo e o numero de profissionais
associados a ABTO. Dessa forma, a grande maioria dos transplantes renais é
realizada no Sudeste em detrimento de outras regides, como por exemplo as

regides Norte e Nordeste (93).

Da mesma forma , varios estudos de custo-efetividade tém sido
desenvolvidos no ambito nacional . Estudo conduzido por Silva et al em 2016
(134)através da analise de dados da literatura, evidenciou que o transplante
renal com doador falecido seria a modalidade de TRS mais viavel, gerando uma
economia acima de 37 mil reais (em torno de 12,3 mil délares) em relagéao as
modalidades de dialise peritoneal, hemodialise e transplante renal intervivos.
Este estudo vai ao encontro com trabalho recente publicado por Gouveia et al
(135), que analisando dados da cidade de Curitiba, no Parana, identificou que,
ap6s dois anos, o transplante renal aporta menores custos ao sistema se
comparado a outras formas de TRS. E, a despeito de estudos demonstrarem
que a modalidade de dialise peritoneal seria uma alternativa menos onerosa que
a hemodialise (136), peculiaridades econémicas relacionadas a seu custeio
,reembolso e logistica de entrega de materiais inibem a expanséo desta forma
de TRS no Brasil (17,137).
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2.5. BIOETICA, REFORMA SANITARIA E O SUS

Segundo Fortes (2005), a historia de criagao dos sistemas de saude é
um fendmeno recente, iniciado no século XIX, com a criagdo de “instrumentos
publicos para a protecédo de riscos sociais, tais como a velhice, a doenga, o
desemprego, a maternidade, a invalidez e os acidentes de trabalho” (48). Foi
entdo que, em 1883 surgiria na Alemanha o modelo de saude bismarckiano,
ancorado em um “sistema publico de seguridade social baseado na contribuigao
obrigatéria de trabalhadores e empresas” (48), sendo destinado apenas aos
trabalhadores com afiliagdo profissional. Entretanto, a segunda metade do
século XX assistiria ao surgimento de um novo conceito de assisténcia a saude,
de carater universal, com cobertura a todos os cidadaos independente da
filiagao profissional e/ou contribuigcdo previdenciaria . Tal modelo surgiria em
1946 na Inglaterra, logo apos o término da Segunda Guerra Mundial, e seria
denominado National Health Service, e, como relata Fortes (2005), influenciaria
diversos sistemas de saude em paises como “Suécia, Noruega, Portugal,
Espanha, Grécia e Italia, além de Australia, Nova Zelandia, Canada e também,
a partir dos anos 1980, em paises da América Latina, entre eles o Brasil “(48)

Este breve historico reforga que a tematica do direito a saude tornou-se
importante no periodo pés Segunda Guerra. De fato, a criagdo em 1948 da
Organizagao Mundial de Saude (OMS), uma agéncia especializada em saude
subordinada a ONU (Organizacao das Nag¢des Unidas ) promoveu, segundo
Berlinguer (2002) (138) campanhas consistentes que levariam a erradicagéo da
variola, além de importantes Conferéncias Mundiais, nas quais se destacaram
a Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios em Saude (realizada na
extinta Unido Soviética em 1978) e a Primeira Conferéncia Internacional sobre
Promocao da Saude (realizada em Ottawa, Canada em 1986). Estes encontros
e suas respectivas declaragdes e cartas (respectivamente Declaragédo de Alma-
Ata e Carta de Ottawa) colocaram em evidéncia as discussdes sobre a
importancia dos cuidados primarios em saude quanto a necessidade de busca
da equidade em saude (139,140).
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Segundo Porto e Garrafa em artigo de 2011 (141) um dos motivos do
retardo na incorporagdo da bioética como um campo de estudos no Brasil
(somente apds 1990) pode ser explicado pelo estado de excegao decorrente do
governos militares, o que acabou por inibir o surgimento “de um campo de
estudo que se propbe a discutir a ética das inter-relagdes” (141), de uma

maneira multi-inter-transdisciplinar.

E é justamente na década de 1970, sob a vigéncia dos governos
militares, que se acentuou globalmente o conflito entre a expansao de mercados
globalizados e a retragdo dos modelos baseados no Estado de Bem Estar Social
(Welfare State), em paises europeus e que, segundo os autores, “direta ou
indiretamente orientavam os modelos de politicas publicas, mesmo em paises

em desenvolvimento, como o Brasil ” (141).

O desdobramento da crise econbmica no pais ocasionou “um
movimento contra hegemonico na saude” no final dos anos 1970 e inicio dos
anos 1980. O movimento pela Reforma Sanitaria foi formado pela articulagéo
de intelectuais, académicos e profissionais de saude insatisfeitos com as
iniquidades em saude vigentes até entédo (141,142). O mesmo culminaria com a
realizagdo da 82 Conferéncia Nacional de Saude, que reafirmaria o
entendimento da saude como um direito do cidaddo e um dever do Estado
(141,142). As repercussdes desse movimento influenciariam decisivamente a
redagao da Constituicdo Federal (CF) de 1988, estando expressas em seu artigo
196 (143):

Artigo 196. A saude & um direito de todos e um dever do Estado,
garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a redugéo
do risco de doenga e de outros agravos e o0 acesso universal e igualitario
as acodes e servigos para sua promocgao, protecado e recuperacao.

Com esta redagao constituinte, e com a edi¢ao das Leis Orgéanicas
de Saude (Lei 8.080 e Lei 8.142) e edigao de diversas Normas Operacionais
Bésicas (NOBs) a partir da década de 1990, se iniciava além da
regulamentagao do processo de operacionalizagdo do Sistema Unico de Saude,

construido tendo pilares doutrinarios (a universalidade, a integralidade e a
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equidade) e  principios organizacionais (regionalizagdo, hierarquizagao,

descentralizagdo , resolutividade e a participagédo da comunidade) (142).

O entendimento da saude como um direito e a implementacao de
um sistema publico de saude de acesso universal e gratuito — o SUS -
constituiu-se, na visdo de Fortes (2009) (48), como um marco, na medida em
que, até a Carta Magna de 1988, predominava no pais um modelo de sistema
de saude predominantemente bismarckiano, com a assisténcia a saude sendo
constitucionalmente “um direito somente dos trabalhadores afiliados ao Sistema
de Previdéncia Social e de suas familias, o que representava nao mais de 25%
da populagéo brasileira” (48), sendo que o restante da populagdo arcava com
seus proprios recursos financeiros ou dependia de servigos de caridade (48).

Segundo Fortes (2005) “o SUS ¢ atualmente o sistema publico de
saude de maior abrangéncia no mundo” (48), uma vez que em virtude de sua
universalidade atinge diretamente mais de 160 milhdes de pessoas, tendo sido
responsavel, durante a década de 1990, pela inclusdo de 60 milhdes de
brasileiros que, sem ele, dependeriam exclusivamente de instituicbes de
caridade/ filantropicas (48). Desta forma, “é inegavel que a implantagao do SUS
representa um grande feito de justi¢a distributiva especialmente para a parte da
populagéo brasileira que ndo conta com assisténcia médica supletiva” (48).

Dessa forma, o movimento de Reforma Sanitaria, erigido neste
contexto de redemocratizacdo do pais, seria responsavel por inspirar a
formacéo de bioeticistas e exerceria profunda influéncia sobre o surgimento dos
multiplos olhares, facetas e vertentes da bioética nacional (bioética de protecao,
bioética de intervengao, dentre outras) (141). A interface histérica explica o fato
de o0 acesso a saude ocupar um papel central no discurso da bioética nacional
(61), tendo a experiéncia nacional no movimento da Reforma Sanitaria
influenciado decisivamente os bioeticistas brasileiros que junto com outros
colegas latino-americanos exerceriam influéncia na ampliacdo tematica da
bioética, tendo como marco a redacédo da Declaracdo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos (DUBDH) no que tange o artigo 14, que reforga tanto o
entendimento da saude como um direito como a necessidade de ser garantida
pelo Estado (61-63).
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Como ressalta Fortes (2005) (48), € importante frisar que a
promulgac¢ao do SUS néo criou um unico sistema de saude, ja que o artigo 199
da CF de 1988 permitiu a participagdo da iniciativa privada na assisténcia a
saude de maneira suplementar. Deste modo, “0 SUS coexiste com o sistema de
medicina supletiva, composto por diversas modalidades de planos e convénios

de saude privados, que compreende em torno de 38 milhdes de afiliados” (48).

Este histérico € importante, uma vez que se o Brasil apresenta um
papel de protagonismo no cenario nefrolégico internacional, sem duvida isto se
deve ao Sistema Unico de Saude (SUS). Em torno de 10% de todo o orgamento
do Ministério da Saude — algo em torno de 2 bilhdes de reais - € destinado ao
financiamento de todas as TRS (dialise peritoneal, hemodidlise e transplante
renal ) (17). O Brasil € um dos paises com maior numero de pacientes em
programa de dialise crénica ambulatorial no mundo (13), e 0 segundo maior pais
em numero bruto de transplante renais, atrds apenas dos Estados Unidos (144).
Entretanto a prevaléncia de pacientes transplantados e em programa de dialise
crébnica ambulatorial (ou seja, os dados brutos divididos por milhdo de pessoas)
sdo modestos, reforcando a necessidade de avancos devido a existéncia de
importantes disparidades regionais no acesso as formas de TRS ao longo do
territério nacional (6,93,127,128).
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2.6. BIOETICA, JUSTIGA DISTRIBUTIVA E ALOCAGAO DE RECURSOS

Segundo o jurista e fil6sofo austriaco Hans Kelsen (1881 — 1973) em
sua obra O que é Justiga (1998) “nenhuma outra questéo foi tdo passionalmente
discutida; por nenhuma outra foram derramadas tantas lagrimas amargas, tanto
sangue precioso; sobre nenhuma outra, ainda, as mentes mais ilustres — de
Platdo a Kant — meditaram tdo profundamente. E, no entanto, ela continua até
hoje sem resposta. “ (145).

A busca por uma definicdo valida sobre justica se confunde com a
propria Histéria. Em sua obra classica “A Republica ” (146), o fildsofo grego
Platdo detém-se sobre este assunto, definindo justica tanto como uma virtude
necessaria (ao lado de outras, como a coragem, temperanga e sabedoria)
quanto como uma forma de harmonia e ordenagdo social necessaria para a
realizacao dos objetivos comunitarios dos membros da polis (146). Através
deste entendimento a justica permitiia que cada um desenvolvesse suas
capacidades, talentos e habilidades na medida em que cada um cumprisse de
maneira rigida e hierarquica suas fungdes sociais (146).

Aristételes, discipulo de Platdo, seria um dos primeiros pensadores a
tentar definir a justica através de sua aproximagao com o conceito de equidade,
sendo tal visdo sistematizada em Etica a Nicémano (27). Nesta obra,
Aristételes distingue a existéncia de uma Justica universal ( que abrangeria
todas as virtudes) e uma justiga particular, dividindo-a em justica comutativa (ou
corretiva ), responsavel pela puni¢do dos culpados por injurias na extensao de
seus danos provocados, e a existéncia de justica distributiva na medida em que
“honra, posigdes, autoridade politica ou dinheiro seriam distribuidos de acordo
com o mérito, sendo dessa forma injusto que desiguais em mérito sejam tratados

iguais ou que iguais em mérito sejam tratados de maneira desigual” (27).

De acordo com Fortes (2008) “Segundo Aristételes, a justica podia ser
dividida em comutativa (corretiva) e distributiva. A primeira é reguladora das
relacdes entre os cidadaos. Deve ser fundamentada na igualdade entre os

homens. A justica distributiva era considerada como relativa a distribuicdo de
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honrarias, encargos sociais e bens, relacionando os individuos com o coletivo e
a autoridade politica. Dever-se-ia tratar igualmente os iguais e desigualmente os
desiguais, de acordo com o nivel de suas fungbes, formagédo e posi¢ao
hierarquica na sociedade” (44). Desta forma, haveria de acordo com o
pensamento aristotélico uma justica legal (estabelecida por normas escritas e
que regeria uma comunidade particular) e uma justica natural (que teria a
mesma forga em todos os lugares), e a equidade seria um dos principios mais

importantes da justica natural (147).

Segundo o Dicionario Latino-Americano de Bioética “en este sentido,
Aristoteles establece una nueva division entre ‘justicia distributiva’y “justicia
conmutativa o correctiva”. La primera ordena la asignacion de bienes y cargas
a los ciudadanos por el Estado; la ultima se refiere a las relaciones
interpersonales “(148). Como ressalta Fortes (2008) (44), na sociedade grega
nédo havia uma distribui¢cao igualitaria de direitos, uma vez que os mesmos eram
proporcionais ao grau de meritocracia social. Desta forma, as desigualdades e
diferencas existentes na sociedade eram plenamente aceitas, pois eram
provenientes da natureza. A harmonia da polis (que estaria hierarquicamente
acima dos individuos) dependia do exercicio de cada cidaddo de seu papel
social determinado (44).

Esta visdo de uma sociedade hierarquicamente determinada
permaneceria por um longo periodo, mesmo apos o colapso da civilizagéo
grega. Segundo Fortes (2008) “Mesmo durante a Idade Média, apds a difuséo
da nocdo da igualdade cristd de todos os homens perante Deus, isto ndo
significou que se considerasse valida a igualdade de todas as pessoas em
relacdo aos bens materiais. Ao contrario, as desigualdades sociais continuaram

sendo consideradas como naturais “(44) .

Como ressalta Fleischacher (2006) em sua obra “Uma breve histéria da
justica distributiva” (149), a despeito da importancia dos autores gregos, a nogao
de justica distributiva expressa por Platdo e Aristoteles é ainda rudimentar.
Segundo o autor, a justi¢a distributiva aristotélica encontra-se mais preocupada
na divisdo de participagao politica dos cidadados do que defender que o Estado

venha a organizar ou interferir na posse material dos mesmos. E, também



37

segundo o autor, a despeito da sugestdo realizada por Platdo de que
propriedade comunal do bens poderia ajudar a moderar os desejos materiais
dos cidadaos (ou mesmo evitar a corrupgao politica), o mesmo nunca defendeu

que os individuos mereciam uma parcela equitativa de bens materiais (149).

Com o advento do Renascimento, evoluiu-se para um entendimento da
ideia de Justica ndo como uma condicdo natural e arbitraria estabelecida por
um ente divino, mas sim advinda de uma decisdo moral manifestada através de
um contrato social entre homens livres (150) . Segundo Fortes (2008) “essa
nogao de justica tem, entre seus fundamentos, as proposi¢gdes de John Locke,
médico e filosofo inglés, no século XVII. Para Locke, o homem, quando no
estado de natureza, tinha direitos naturais a vida, a saude, a propriedade e a
liberdade” bem como “o direito de defender seus interesses privados quando se
julgasse ameacgado” (44) . Esta filosofia influenciaria de maneira decisiva as
teorias de justica libertarias e segundo Fleischacher (2006) (149) a obra de
pensadores como iluministas como Rosseau exerceria influéncia decisiva no

conceito moderno de Justi¢a Distributiva.

Ainda segundo Fortes (2008) “Somente a partir do século XVIII, e
principalmente apds a Segunda Guerra Mundial, se constroi o moderno conceito
de justica distributiva que demanda que a sociedade organizada politica e
juridicamente, o Estado, intervenha no campo social e econémico visando
garantir a distribuicdo de bens para que as pessoas sejam supridas de
determinado nivel de interesses e recursos materiais. Distribuicdo que deve ser
independente do mérito das pessoas, sendo racional, praticavel e realizada em
bases seculares, atendendo ao principio da dignidade humana, entendido no
sentido kantiano, de que as pessoas sao fins em si mesmas e ndo somente

meios de se atingir outros propdsitos ou finalidades (44).

Desta forma, Justi¢ca Distributiva pode vir a ser definida como “uma
distribuigéo justa, equitativa e apropriada no interior da sociedade, determinada
por normas justificadas que estruturam termos de cooperagéao social” (151). Em
seu dominio incluiria tanto “politicas que repartem diversos beneficios e
encargos, como propriedades, recursos, taxas, privilégios e oportunidades”
quanto “em sentido amplo, referindo-se a distribuicdo de todos os direitos e
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responsabilidades na sociedade, incluindo, por exemplo, direitos civis, politicos,
direito de votar e liberdade de expressédo” (151). Neste contexto, os problemas
de justica distributiva aparecem em condicoes de escassez e de
competicdo(151).

Particularmente, o principio aristotélico de justica de que “os iguais
necessitam ser tratados de maneira igual e os desiguais de maneira desigual” é
definido como um “principio formal”’, uma vez que o mesmo ndo apresenta
critérios claros e objetivos para a distingdo entre “iguais e desiguais”. E, desta
forma, faz-se necessario a existéncia de outros “principios materiais”, mais
especificos e que determinariam as caracteristicas relevantes para permitir a
distingdo entre igualdade ou desigualdade na resolugdo de conflitos
relacionadas a justica distributiva(151). Como ressalta Fortes (2008) , “em uma
sociedade moralmente pluralista, na qual os valores e os principios morais
aceitos sao multiplos e diferenciados. Assim sendo, temos diversas teorias
morais que apresentam o que deva ser considerado como bom ou justo “(44).

Desta forma, as teorias de justica distributiva se aproximam na medida
em que todas estabelecem um parametro de igualdade em algum ponto (seja
liberdades, tradigdo comunitéaria, utilidade ou bens primarios), que poderia vir a
justificar desigualdades em outros pontos. O que distancia as teorias seria
justamente em qual ponto se residiria a igualdade (152). Na visao do jurista
portugués Jodo Cardoso Rosas, estas teorias sdo denominadas “concepgdes”
uma vez que se tratam de “formas diversas de articular a ideia de igualdade e
de determinar os direitos e deveres dos individuos, assim como as instituicées

que melhor podem realizar estes direitos e deveres” (153).

Existem “as teorias utilitaristas, que enfatizam uma mistura de critérios
com o proposito de maximizar a utilidade publica, as teorias liberais, que
enfatizam os direitos a liberdade social e econémica, as teorias comunitarias
que salientam as praticas e os principios de justica que evoluem dentro da
tradigdo numa comunidade, e as teorias igualitarias, que enfatizam um acesso
igual aos bens que toda pessoa racional valoriza” (151). Qual destas teorias
seria a mais valida? Segundo Beauchamp e Childress “a aceitabilidade de
qualquer teoria de justica depende da forga de seu argumento moral para
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justificar que um ou mais principios eleitos devem ter prioridade sobre os outros
“(151).

Na visdo de Sandel (2015) , uma teoria liberal ao extremo n&o se oporia
a comercializagdo de o6rgaos intervivos decorrente de um acordo entre dois
individuos sob a argumentacédo de que um Estado liberal ndo poderia restringir
as liberdades individuais de seus cidadaos (154). Da mesma forma uma teoria
de justica utilitarista daria o mesmo “peso” de utilidade para cada pessoa,
entretanto seu “calculo utilitario” poderia vir a ser prejudicial a minorias, uma vez

que seu interesse reside na “felicidade coletiva” e ndo na individual (154).

Uma das correntes da ética teleoldgica que mais influenciou o
pensamento ocidental foi sem duvida o utilitarismo, que teve como seus
principais expoentes pensadores como Jeremy Bentham e John Stuart Mill (44).
De fato, seu conceito de utilidade social na busca da maximizagéo do bem-estar
e da minimizacdo da dor para o maior numero de pessoas exerceria forte
influéncia, na adogdo de politicas publicas. Segundo Fortes (2008)
“‘instrumentos de planejamento como custo-beneficio e custo-efetividade se
baseiam na nogdo de maximizagao de beneficios” (44). Ja, segundo Rosas
(2011) , “o utilitarismo sempre foi critico, desde Bentham, da ideia de justica
associada a direitos individuais. Estes, tal como as ideias de contrato social e
estado de natureza, sdo vistos pela escola utilitarista como puras ficgoes,
entidades metafisicas e misteriosas. O utilitarismo considera que o uUnico

principio a ter em conta na moral e na legislagao € o principio da utilidade” (153).

Segundo Fleischacher (2006) , sem duvida uma das teorias de justica
distributiva mais influentes de nossa época — e suplantando as inumeras

lacunas da teoria utilitarista — foi desenvolvida por John Rawls (149).

Rawls em sua obra “ Uma teoria de Justiga” procura resgatar tanto a
nog¢ao kantiana de dignidade humana quanto a nogao aristotélica de justica
associada a equidade (28) . Segundo Rawls, as leis que regem o contrato social
hipotético da sociedade devem estar ancoradas em principios de justica
formulados sobre um “véu de ignorancia” no qual as pessoas desconhecem sua

posicdo no ordenamento social, econédmico, bem como seus atributos fisicos,
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psicologicos e talentos naturais. Rawls defende a necessidade de eliminar ou
reduzir as barreiras que impedem a equitativa igualdade de oportunidade,
visando a distribuigédo justa de bens primarios (sociais ou naturais) e justifica a
ocorréncia de desigualdades que tenham como objetivo beneficiar os menos
favorecidos, mitigando assim através de politicas publicas distor¢gdes geradas

por desvantagens indevidas (28).

Segundo Paranhos et al (2018) “do aludido contrato hipotético, Rawls
idealiza o surgimento de dois principios. O primeiro garantiria 0 maximo de
liberdade basica igual a todos os cidadaos. O segundo, relativo a preocupacgodes
de igualdade social e econbémica e subdividido em duas partes, prevé a
possibilidade da existéncia de desigualdades relativamente aos bens primarios
basicos, desde que as diferengas sirvam ao beneficio de todos (principio da
diferenga), bem como estabelece direito de igual acesso a cargos e postos
oficiais, os quais devem ser abertos a todos, em qualquer circunstancia
(principio da oportunidade)” (155). Rawls entende bens primarios como valores
sociais acessiveis a todos, tais como: liberdade e oportunidade, rendimento e

riqueza, bem como as bases sociais do respeito proprio (153).

A despeito de em sua formulagéo inicial o acesso a saude ndo constar
como um “bem primario”, segundo Siqueira (1998) “inumeros sao os autores
que basearam-se em Rawls para elaborar engenhosas propostas para os temas
de justica sanitaria “(150). .De fato, na medida em que tal teoria de justica ,
invertendo a logica utilitaria, promoveu “uma preocupag¢ado com a pratica de
politicas sociais mais comprometidas com os vulneraveis” (155) verificou-se que
‘mesmo que ndo pensada especificamente para a saude, a teoria da justica de
Rawls , marcada pelo principio da diferenca, levou, no campo da assisténcia a
saude, a instituicdo de sistemas de saude criados sob as bases da
universalidade de acesso e da equidade na distribuicdo de recursos escassos”
(155). O Sistema Unico de Saude ( SUS), por este raciocinio, possui um forte
viés rawlsiano, na medida em que a equidade € um de seus pilares doutrinarios,

ao lado da universalidade e da integralidade (155).
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Apesar de sua enforme influéncia, a teoria de Rawls foi sujeita a criticas,
por desconsiderar em sua concepgao deficientes fisicos e mentais ou mesmo
pela limitada lista de bens primarios que o autor define como essenciais
(152,156).

Como relembra Fortes (2011) , “no contexto das politicas de promogao
da saude, a equidade sempre foi destaque nas discussbes para estabelecer
prioridades na saude. A Conferéncia de Otawa, realizada em 1986, declarou-se
que, para superar as desigualdades existentes entre as pessoas em
desvantagem social, deveriam ser estabelecidas prioridades aos grupos mais
desprotegidos e vulneraveis“ (43). Valendo-se da teoria rawlsiana, uma
conceituacéo importante de equidade em saude seria desenvolvida pela autora
Margaret Whitehead, no texto classico “The concepts and principles of equity in
health®(29). Segundo a autora, “there is consistent evidence that disadvantaged
groups have poorer survival chances, dying at a younger age than more favored
groups”(29) e, desta forma, “iniquidades em saude referem-se a diferencas
desnecessarias e evitaveis e que sdo ao mesmo tempo consideradas injustas e

indesejaveis . O termo iniquidade tem, assim, uma dimenséo ética e social “(29).

A teoria rawlsiana também foi inspiradora para os trabalhos de Norman
Daniels, fildsofo norte-americano e especialista em ética pela Universidade de
Havard Em seus livros — sobretudo na obra Just Health: Meeting Needs Fairly
(30) — o autor se vale da concepgéo rawlsiana de justi¢a distributiva para aplica-
la no campo da saude. Daniels baseia-se no entendimento da saude como
portadora de um status moral especial, uma vez que o fornecimento da mesma
de modo equitativo permite uma justa igualdade de oportunidade aos individuos
no tecido social, sendo as desigualdades em saude (decorrentes de
determinantes sociais) injustas e devendo ser mitigadas pelo Estado, sob pena
de gerarem corroséo social, enfraquecendo as organizagdes civis e as proprias

instituicdes (30).

A questao da equidade permeia grande parte da obra de Paulo Antonio
de Carvalho Fortes (1951-2015). Fortes (2008) relata o carater polissémico
deste conceito (44), na medida em que, aplicando-se um questionario entre
varios bioeticistas, observou-se uma diversidade de interpretacdes sobre sua
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conceituagédo (42). Entretanto , mesmo existindo esta aparente pluralidade, a
equidade ainda é entendida como um dos norteadores éticos na alocacgao de
recursos escassos (46). Em artigo de 2010 com colaboradores, objetivando
propor uma teoria de médio alcance para conceituagao de equidade no contexto
do Sistema Unico de Saude, apds entrevistas com usudrios, profissionais e
gestores do SUS, identificou-se como categoria central que “equidade é tratar
cada usuario dos servigos segundo suas necessidades de saude, priorizando
no atendimento os mais necessitados, por critérios clinicos ou epidemiolégicos-
sociais, depois de garantir acesso igualitario e sem discriminagéo a todos “(43).
Através da integracéo de resultados deste estudo, emergiram ao menos quatro
elementos principais para tal equidade: justica social, igualdade, acesso
universal e priorizagao dos que mais precisam para reducao das iniquidades
(43).
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2.7. SOLUGOES UTILITARIAS NOS PAISES EM DESENVOLVIMENTO

Na medida em que a prevaléncia da DRCT vem aumentando de
maneira dramatica e exponencial nos paises em desenvolvimento pelas razdes
ja expostas (coexisténcia de endemias, rapida transicdo demografica,
persisténcia de determinantes sociais), e em virtude das formas de TRS ja
descritas (dialise, hemodialise e transplante renal ) exercerem um profundo
impacto sobre os sistemas de saude dos mesmos (que ja trabalham com
recursos escassos e finitos), alguns paises tém optado por saidas utilitaristas

para abordar as questdes relacionadas a TRS nos pacientes com DRCT.

O utilitarismo pode ser descrito como uma doutrina ética (ou ética
normativa) que teve como seus principais expoentes Jeremy Bentham (1748-
1832) e John Stuart Mill (1806-1873). Tal filosofia de carater racionalista,
universalista e consequencialista afirma que as a¢des sao boas quando tendem
a promover a felicidade e mas quando tendem a promover dor e sofrimento.
Assim, através de um calculo utilitarista, uma decisdo ou agao pode ser descrita
como moralmente correta pelo beneficio intrinseco gerado por ela a coletividade
(157).

Esta doutrina ética exerceu em sua época profunda influéncia na
economia, na politica, no direito e mesmo na tomada de decisbes em saude
publica. Medidas como vacinagdo em massa visando o controle de endemias ou
mesmo destinagdo de recursos para tratamento de doengas prevalentes (como
por exemplo hipertensdo e diabetes) podem ser descritas como medidas
utilitaristas.

Em virtude do dilema gerado pela epidemia da DRCT no panorama da
escassez de recursos nos paises em desenvolvimento, muitas vezes politicas
eminentemente utilitaristas séo utilizadas. Na viséo de Fortes (2003) “a maior
parcela dos critérios adotados pelos planejadores do setor de saude é
consoante com o principio da utilidade social. Para eles, o correto, o justo, é a
alocacgao de recursos que proporcione mais beneficios, portanto mais saude, ao

maior numero de pessoas. Instrumentos de planejamento como custo/beneficio,
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custo-efetividade baseiam-se na opcdo da maximizacdo dos beneficios,

conceitos fundamentados no pensamento utilitario” (158).

Na india estima-se que menos de um terco dos pacientes portadores de
DRCT tenham acesso a alguma forma de TRS, sendo frequente que os
pacientes necessitem arcar com os custos das sessdes de hemodialise e
também com a aquisi¢cao de drogas imunossupressoras (9,159,160). Na medida
em que o transplante apresenta um impacto econdmico menor que a
manutencdo em hemodialise crbnica, a legislagcdo indiana é “permissiva” nas
questdes relacionadas a transplantes renais intervivos , ndo restringindo a

“comercializagao de 6rgaos” (9,160,161).

Na Africa do Sul parte do custeio da TRS & privado, havendo priorizagéo
de oferta de dialise para pacientes com poucas comorbidades, uma vez que tais
pacientes seriam mais “elegiveis” para realizagao de transplante renal (9,162) E
também descrita a permissibilidade de “turismo de 6rgaos”, com a realizag&o de
transplantes de pacientes portadores de DRCT oriundos de outros paises

(9,163).

Na China, é comum a ocorréncia do uso de transplantes renais de
doadores falecidos oriundos de prisioneiros executados, sendo a ocorréncia de
tal ato justificada pela “demanda de 6rgaos” e também pelo calculo utilitarista do
beneficio pro societatis dos mesmos (9,164,165) .

Na opinido de Sandel (2015) (154), politicas publicas com enfoque
utilitarista poderiam marginalizar o acesso a saude de uma populagéo
minoritaria visando priorizar recursos para atender uma maioria, gerando maior
felicidade e utilidade, além de serem problematicas por relativizarem direitos
humanos individuais em prol do beneficio coletivo (154).

Esta visdo é também partihada por Fortes (2003). Mesmo
reconhecendo que “ o utilitarismo tem forte influéncia em modelos de analise
ética presentes nas reflexdes feitas no campo da saude individual e coletiva
“(158) , a adogédo de critérios unicamente utilitaristas pode “resultar em
discriminagao de grupos humanos minoritarios, tais como idosos, deficientes e

portadores de patologias cuja expressédo seja de menor magnitude em uma
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determinada populacao” (158).

Neste contexto “em determinadas ocasides, as politicas de saude,
orientadas pela nog¢ao de transcendéncia social, poderao optar por medidas que
atinjam pequeno numero de pessoas, quando existe uma verdadeira obrigagao
moral da sociedade em evitar determinados danos previsiveis e passiveis de
corregao, contrariando o pressuposto utilitarista “(158). Ainda, segundo o autor,
“se as decisbes se derem sob bases estritamente utilitaristas , contrapondo-se
a que seja priorizada a aplicacdo de recursos em atividades assistenciais que
dao baixa cobertura populacional, entdo transplantes, hemodialise, distribuicdo
de medicamentos de alto custo e mesmo a distribuicdo de medicamentos anti —
retrovirais (...) poderiam ser procedimentos questionados “(158).

E nesta légica que algumas questdes relacionadas a DRCT e acesso a

TRS em paises em desenvolvimento merecem ser expostas e debatidas.
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GERAL

Avaliar, sob um prisma critico bioético e sanitario, se em um periodo de
quinze anos (de 2002 a 2017), ocorreram mudanc¢as na prevaléncia de doenga
renal dialitica e na oferta de dialise ao longo do territério nacional, com

consequente promocgéo de acesso equitativo a esse tratamento .

3.2.  OBJETIVOS ESPECIFICOS

Avaliar, as mudangas demograficas, econémicas e sociais ocorridas no
Brasil no periodo em questdo, bem como a variagao do financiamento em saude

(em geral) e no financiamento da TRS ( em particular )
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Trata-se de um estudo descritivo e de analise entre variaveis

demografico-econémicas e a dimens&o sanitario-ética relativa ao tratamento

dialitico no Brasil.

Os dados foram obtidos por meio de pesquisa documental do tipo

retrospectivo, em dominios de acesso publico (referentes as variaveis

demograficas e econémicas) e restrito (referentes aos dados de tratamento

dialitico) , sendo o periodo compreendido entre 2002 a 2017 .

Os dados obtidos foram didaticamente divididos em trés grupos:

demograficos, econémicos/ sociais e referentes ao tratamento hemodialitico:

Demograficos: englobam os dados referentes a variagdo da
estimativa da populagéo brasileira ( total e acima de 65 anos) e
a variagdo da expectativa de vida ao nascer no periodo ja
descrito, obtidos no site do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), disponivel em www.ibge.gov.br.

Econdmicos/sociais: englobam a analise da variagéo dos valores
de PIB nominal (ou seja, corrigido pela inflagdo) , percentagem
do PIB destinada a investimento em saude (total e em saude
publica) e valores de IDH global no periodo compreendido. Os
dados referentes a PIB e percentagem PIB em saude foram
obtidos por meio do site do Banco Mundial (World Bank),

disponivel em www.worldbank.com. Os valores de IDH global

foram obtidos no site do Programa das Nagdes Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD), disponivel em www.pnud.org.br.

Referentes ao tratamento dialitico: englobam os dados referentes
ao numero de unidades de dialise no Brasil, total estimado de
pacientes em didlise no Brasil, prevaléncia de pacientes em
dialise no Brasil (total e por regiao) foram obtidos pela analise do
CBD emitidos anualmente pela SBN referentes ao periodo
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compreendido, disponiveis pelo site www.sbn.org.br (acesso
restrito aos médicos sécios da SBN) . Os dados referentes ao
investimento anual em TRS referentes ao periodo compreendido
foram gentilmente fornecidos, apods solicitagdo a Associagao
Brasileira dos Centros de Dialise e Transplante (ABCDT) .

Os dados quantitativos foram expressos em média, desvio-padréao e
percentagem, nao tendo sido aplicado outros métodos estatisticos mais
robustos. Os resultados foram expressos em tabelas e quadros. A analise se
deu por comparacédo dos achados com a literatura da area e, sobretudo, pela
analise bioética dos achados, no que tange a equidade do acesso da populagao
brasileira as TRS.

Em vista da natureza do estudo, sem envolvimento ou exposi¢ao de
participantes de pesquisa, baseado unica e exclusivamente em analise
documental, ndo foi necessario nenhum tipo de autorizacdo do Comité de Etica,
nem de solicitagdo de Dispensa de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO.

5.1. DADOS DEMOGRAFICOS

Em um periodo de quinze anos (2002 a 2017), a populagao brasileira
aumentou em 16,2%, variando de 180.151.021 para 209.288.278 habitantes
(Figura 1). Neste mesmo periodo, o crescimento da populagao idosa (ou seja,
maior ou igual a 65 anos) variou de 9.712.231 para 17.899.128 individuos, um
aumento em torno de 84,3% (Figura 2). Com isso, a percentagem de populagéo
idosa, que em 2002 ocupava 5,3% da populagao brasileira, se elevou a 8,5%
durante o periodo analisado. Foi verificado também neste periodo um
incremento da estimativa de expectativa de vida ao nascer em 4,7 anos (uma
elevagao percentual de 6,5%), variando de 70,8 para 75,5 anos, conforme
expresso na Figura 3. Estes dados respondem o primeiro objetivo especifico
deste estudo e demonstram o grau de avango das mudangas etarias relacionado
ao acelerado envelhecimento da populagéo brasileira.

Estimativa da populacao brasileira ( 2002-2017)
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Figura 1: Variagdo de crescimento da populacdo brasileira no periodo
compreendido entre 2002 a 2017 (Fonte: IBGE )
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Variacao da populagao acima de 65 anos no Brasil
(2002 a 2017)
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Figura 2: Variag&o do crescimento da populagdo brasileira acima de 65 anos entre
2002 a 2017 ( Fonte: IBGE)
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Figura 3: Variagcdo da expectativa de vida ao nascer ( em anos) no Brasil, entre
2002 a 2017. Fonte: IBGE

Estes achados vao ao encontro dos estudos de Carga Global de Doenga
que demonstram um rapida transicdo demografica nos paises em
desenvolvimento, entre eles o Brasil, com consequente aumento do impacto das
Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) (100-102). Neste novo contexto
faz-se necessaria - na visdo de Fortes (2008) - mudangas nos sistemas de
saude para que se adequem a esta nova realidade, marcada pela “ crise do
Estado de bem-estar social; a transformacao epidemiolégica com a diminuigéo

das moléstias infecciosas e parasitarias; o incremento das doengas cronico-
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degenerativas e acidentes; a crescente urbanizagéo e a transigdo demografica,
resultando na diminuicdo das taxas de natalidade e do envelhecimento

progressivo da populagao”(44).

Entretanto, devido a sua conformacao hospitalocéntrica e ainda calcada
no bindmio curativo de saude/doenca, o SUS tem tido dificuldades de atuacao
frente a emergéncia das DCNT (entre elas a DRCT) pois elas decorrem nao
apenas dos processos relacionados a envelhecimento, mas tém profunda
interface com habitos de vida insalubres (como sedentarismo, tabagismo e
ingestdo excessiva de sal e alcool), sendo desta forma mais efetivas
intervengbes preventivas e educativas do que curativas, em situagdo de

escassez de recursos.

Estudos realizados por Fortes(2002) sobre critérios éticos de micro
alocagao de recursos tém contribuido para a discussao sobre os dilemas
bioéticos decorrentes da priorizagdo de tratamento em condigdes de escassez
de recursos no contexto da emergéncia das DCNT (38,39). Em entrevistas
realizadas com alunos de administracdo hospitalar e familiares de pacientes
sobre a priorizagdo de tratamento frente a duas hipotéticas pacientes femininas
com problemas hepaticos decorrentes do alcoolismo e hepatite, verificou-se
uma preferéncia estatisticamente significativa pela priorizagdo do tratamento da
ultima (em vista da desaprovagao do habito etilico) (38,39). Ou seja, segundo
Fortes (2003) “ existem posigbes tedricas que defendem uma valoragéo
negativa dos que tém estilos de vida considerados ‘n&o-saudaveis’,
argumentando que a responsabilidade ndo seria somente com a propria pessoa,
mas existiia uma responsabilidade perante a sociedade ou perante
terceiros”(166) , na medida em que “seria injusto que aqueles que orientam sua
vida por comportamentos ‘ndo-saudaveis’ utilizassem recursos que deveriam

pertencer também a outros” (166).

Da mesma maneira em que detecta a existéncia destes discursos,
Fortes (2003) os rebate, na medida em que “condizentes com a orientagéao
bioética de evitar a discriminagéo e a estigmatizagdo das pessoas em virtude de
suas caracteristicas pessoais e escolhas, entendemos que as a¢des de saude

publica ndo devem se orientar pela culpabilizagao dos individuos por ndo terem
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tomado conta melhor de sua saude (...). A reflexdo bioética enseja evitar a
tendéncia que aparece fortemente em amplos setores da sociedade de culpar a
vitima (victim blaming)”(166).

Ademais, extrapolando o raciocinio para o cenario nacional, “a
possibilidade de racionamento explicito de cuidados de saude discriminando
individuos ou grupos sociais por idade e pela existéncia de estilos de vida ndo-
saudaveis, como tem ocorrido em outros paises, nao é possivel no Brasil, dentro
da obediéncia dos termos legais vigentes, sem se alterar o principio da
universalidade de acesso ao sistema publico de saude. Isso colocaria em xeque

a orientagao constitucional de ser a saude um direito de todos os cidadaos” (49)

Desta forma, a atuacdo sobre as DCNT n&o € apenas uma questao
individual, mas sim um dever do Estado, mediante a realizagcdo de politicas
publicas neste sentido. Acompanhando movimentacdo da OMS, o Brasil
elaborou o Plano de Ac¢des Estratégicas para o Enfrentamento da Doencgas
Crbnicas no Brasil 2011-2022 (167), focalizando a necessidade de criar linhas
de cuidado para vigilancia, informag¢ao, monitoramento e promogéo de cuidado
integral para varias DCNT (entre elas a DRC). Além disto, o estabelecimento de
sistemas de monitoramento (como o VIGITEL) (168) e politicas publicas
(visando inibir o tabagismo) foram adotadas.

Entretanto, dados do préprio VIGITEL demonstram que 1/4 da
populacao apresenta problemas de alcoolismo, cerca de 30% € hipertensa e em
torno de 7% diabética, evidenciando esta forma a importante prevaléncia destas
DCNT em nossa populagao. Dados da PNS (Pesquisa Nacional em Saude) de
2013, realizado em uma populacédo de cerca de 60 mil individuos, evidenciam
iniquidades na utilizacdo de servicos de unidade basica de saude e na
prevaléncia autodeclarada de DCNT nas regides mais vulneraveis do pais
(169,170). Isto evidencia o grau de desafio para tratamento das DCNT, uma vez
que hipertensdo e diabetes apresentam longo curso oligossintomatico,
necessitando que seja realizado o diagnostico precoce, sob risco de evolugéao
para complicagdes, como a doenga renal dialitica (20).
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52. DADOS ECONOMICOS - SOCIAIS

No intervalo de tempo estudado (2002 a 2017), a variagao dos valores
referentes ao Produto Interno Bruto nominal ( ou seja, a riqueza de bens e
servigos gerada pelo pais , descontada a inflagdo) aumentou em 64% (Figura
4).

Neste mesmo periodo, a percentagem do PIB destinado a saude
permaneceu estavel, com os gastos totais em torno de 8% do PIB, mas os
gastos efetivos em saude publica permanecendo menores que 4%, e estaveis

durante todo o periodo (Figura 5).

Os valores referentes ao indice de Desenvolvimento Humano (IDH
global) no periodo em questao permaneceram estagnados no periodo de 2002
a 2004, com elevagao lenta mas progressiva a partir de 2005, tendo sido
verificado um novo periodo de estagnagao nos ultimos trés anos (Figura 6).

Desta forma, € possivel ao segundo objetivo especifico deste estudo,
ou seja, a despeito do importante incremento nos valores de riqueza gerada
durante este periodo de quinze anos (expressos no trabalho como valores de
PIB nominal) , isso nao se traduziu — apesar das importantes mudangas
demograficas ja relatadas - em aumento na percentagem de investimento do
PIB em saude, em investimentos diretos em saude publica ( mantidos
persistentemente abaixo de 4 % do PIB), e nem em distribuicdo de renda,
longevidade (uma medida indireta de saude) e educagéo de maneira equitativa

para a populacao.
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Variagao dos valores do Produto Interno Bruto Nominal
Brasileiro em reais (2002-2015)
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Figura 4: Variagdo dos valores de PIB nominal ( em reais) de 2002 a 2017 . Fonte:
Banco Mundial ( World Bank )
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Figura 5: Variagdo da percentagem do PIB total destinado a saude ( linha azul ) e a
saude publica ( linha vermelha) no Brasil entre 2002 a 2017 ( dados de 2016 e 2017
n&o disponiveis ) Fonte : World Bank
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Variacao dos valores de IDH global do Brasil ( 2002 a 2016)
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Figura 6: Variagdo dos valores de IDH global do Brasil no periodo 2002 a 2017.

(Fonte: PNUD 2018 )

O Brasil apresenta, dentre os paises dotados de sistemas publicos de
carater universal, uma das menores percentagens de gastos publicos por PIB.
Este dado, que vem se mantendo persistentemente ao longo dos anos,
corrobora a tese de Fortes (2005), que citando Berlinguer (2004) (171), reafirma
que “a principal dificuldade na pratica de principios morais concernentes a
dignidade humana e equidade em saude é fazer frente a ideia que tem
prevalecido, nos ultimos tempos, de que os sistemas de saude de carater
universal representam um dos principais obstaculos ao crescimento econémico,
invertendo o principio de que a saude é um valor e um objetivo do

desenvolvimento econémico” (48).

A obra de Fortes é importante ao se debrugar, com Parizi (2013) sobre
o papel hibrido da saude suplementar em nosso pais (50). O papel da saude
suplementar foi previsto constitucionalmente através do artigo 199. Entretanto a
inexisténcia de marcos regulatérios, a auséncia de complementariedade frente
ao SUS na distribuicao de tais servigos ao longo do territério nacional e a
renuncia fiscal da saude suplementar ocasionam menor arrecadacao de
impostos que poderiam ser (re)investidos em saude publica e prevengao (50).
Enquanto em muitos paises ha uma parceria publico-privada na expansao de
servigos, a saude suplementar no Brasil assume carater concorrente e ao

mesmo tempo excludente, perpetuando a iniquidade de acesso a servigos de
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saude existente no territorio nacional (50). Fortes (2005) é contundente ao
afirmar que “a saude nao pode ser entregue aos mecanismos de mercado” (48),
entretanto a crescente venda de centros de didlise para empresas
multinacionais e a terceirizagdo de hospitais para Organizagbes Sociais em
Saude ( OSS) demonstram justamente o contrario.

Na medida em que os valores de riqueza gerada n&o se traduzem em
mudangas expressivas de IDH global (em vista da inadequada distribuigdo de
renda, acesso a saude e educagédo) , € de se esperar uma perpetuagédo das
iniquidades sanitarias que agravam a pandemia de doenga renal crénica . De
fato, estudos tem demonstrado que a grande prevaléncia de DRCT verificado
nos em paises em desenvolvimento (na populagdo jovem) € associado a
determinantes sociais decorrentes de condi¢cbes sanitarias precarias, interface
com doengas infecciosas e baixa educagéo e autocuidado e desigualdades no

acesso a servigos de saude basica (9,11) .

O fato de metade dos municipios brasileiros ndo apresentarem
saneamento basico reforca a baixa efetividade de politicas publicas visando
corrigir os determinantes sociais de saude (DSS) (172) . Em artigo de 2009
intitulado “Determinantes Sociais de Doenga”, Garrafa e Coérdon criticam a
conceituacdo de DSS proposta pela OMS, na medida em que sua correlagéo
com um sistema capitalista excludente é ignorada (173). Segundo os autores,
tais conceituagdes sobre DSS evitam “entrar na esséncia das razbes que as
criam. Tais razdes sédo as responsaveis pelo fato de a maior parte da populagéo
mundial ainda n&o ter acesso aos beneficios do extraordinario desenvolvimento
cientifico e tecnologico constatado no campo biomédico das ultimas
décadas”(173). Este dado fere de maneira clara o artigo 14 da DUBDH , que
versa justamente sobre Responsabilidade Social e Saude , uma vez que
considera-se que é dever do progresso da ciéncia e tecnologia atuar sobre os
DSS, devendo ser a promogédo da saude um dos objetivos centrais dos
governos e partilhado por todos os setores da sociedade (63).
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53. DADOS TRATAMENTO DIALITICO

O numero de unidades de dialise no Brasil aumentou em 37,8% no
periodo entre 2002 a 2017, partindo de 550 para 758 centros, com uma relativa
estabilizagdo do crescimento nos ultimos 4 anos, conforme verificado na Figura
7.

Unidades de dialise no Brasil ( 2002-2017)
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Figura 7: Variagdo do numero de unidades de dialise no Brasil entre 2002 a 2017
(Fonte: SBN )

Neste periodo de 15 anos, o numero total de pacientes em dialise no
Brasil aumentou em 160%, partindo de 48.806 para 126.583 pacientes conforme

verificado na Figura 8.
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Total estimado de pacientes em didlise no Brasil ( 2002-2017)
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Figura 8: Variagdo do numero bruto estimado de pacientes em dialise no Brasil
( fonte : SBN )

A taxa de prevaléncia global de pacientes em programa de dialise
cronica aumentou em 99,3% em 15 anos (306 para 610 pacientes/ por milhdo
de pessoas). O aumento foi verificado em todas as regides, tendo a regido
Centro-Oeste apresentado os maiores valores de prevaléncia/pmp, apds o
ultimo censo de 2017 conforme evidenciado na Figura 9.

Taxa de Prevaléncia estimada de pacientes em didlise por
regido no Brasil ( 2002-2017)
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Figura 9: Variagdo da taxa de prevaléncia estimada de pacientes em dialise no Brasil
total e por regido entre 2002 a 2017 ( Fonte: SBN)
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Comparando-se as diversas macrorregides brasileiras acerca da
variagao da proporgao de unidades de dialise / pmp ( por milhdo de pessoas ),
verifica-se que, independente de grandes variagdes proporcionais no numero de
centros de dialise/pmp nas regides mais vulneraveis do pais (regides Nordeste
e Norte, com valores médios inferiores de IDH-M de acordo com o PNUD de
2013), a grande proporgao de centros de didlise / pmp manteve-se centralizada
nas regides Sul, Centro-Oeste, Sudeste (Tabela 1).



Tabela 1: Variagéo entre os valores de unidades de dialise, populagéo brasileira e propor¢do de centros de dialise/PMP (por milh&o
de pessoas) entre as macrorregioes brasileiras com seus respectivos valores de IDH-M (2002 a 2017). Fontes: SBN, IBGE, PNUD.

REGIOES VALORES UNIDADES POPULAGAO CENTROS UNIDADES POPULAGAO UNIDADES / PMP VARIAGAO
BRASIL IDH-M ! DIALISE BRASILEIRA /PMP DIALISE (2017) (2017) UNIDADES/PMP
MEDIANA (2002) (2002) (2002) (2017) (2002 2017)
(MINIMO TOTAL TOTAL %
-MAXIMO) % %
Norte 0,69 13 13.157.728 2,18 40 17.706.534 2,26 3,67
(0,646-0,708) (2,3%) (5,3%)
Nordeste 0,66 85 48.845.112 1,91 140 57.317.225 2,44 27,75
(0,631-0,684) (15,2%) (18,5%)
Centro-Oeste 0,732 a4 12.101.540 4,47 72 15.648.950 4,60 2,91
(0,731-0,783) (7,9%) (9,5%)
Sudeste 0,750 285 74.447.456 3,95 351 86.893.356 4,04 2,28
(0,731-0,783) (50,9%) (46,3%)
Sul 0,749 133 25.734.253 5,21 155 29.621.471 5,23 0,38
(0,746-0,774) (23,7%) (20,4%)
TOTAL 0,727 560 174.632.960 3,57 758 207.187.536 3,66 2,52
(100%) (100%)

T Ano base dos valores de IDH-M: 2013



Verificando os valores pagos pelo SUS para uma das formas mais
comuns de TRS no Brasil (a hemodidlise) em um periodo de 15 anos, verificou-
se um incremento de R$ 91,26 reais por sessao , variando de R$ 102,94 reais
em 2002 para R$ 194,20 reais em 2017 . A média de variagdo anual (em torno
de 5,8% / ano) encontra-se abaixo de varios indices de corregdo de pregos
comumente utilizados no Brasil como indice Geral de Pregos no consumidor
(IPCA) e indice Geral de Pregos no Mercado (IGP-M) . Independente do baixo
reajuste dos valores para hemodialise, em virtude do grande numero de
pacientes, cada vez mais é crescente os gastos do SUS com todas as formas
de TRS (hemodialise, dialise peritoneal e transplante renal). De fato, os valores
pagos para custear todas as formas de TRS saltaram de 802 milhdes para 3
bilhdes em 2017. Estes dados encontram-se no Quadro 1.

QUADRO 1. : Variagéo dos valores de Sessédo de Hemodialise, numero de clinicas e
gasto total com Terapia renal Substitutiva de 2002 a 2017 (fonte : SAS/ABDCT;
Banco Central - Calculadora Cidadéao, 2018)

ANO VALOR SESSAO HD GASTO COM TRS ANUAL ( HD E TX)
2002 102,94 802.550.666,00
2003 108,09 964.612.431,00
2004 113,49 1.081.952.727,00
2005 125,97 1.267.903.253,02
2006 130,51 1.322.826.575,22
2007 130,51 1.419.410.014,14
2008 130,51 1.456.977.692,76
2009 144,17 1.677.003.009,89
2010 144,17 1.759.272.828,24
2011 155,00 1.934.437.295,64
2012 170,50 2.171.033.533,86
2013 179,03 2.362.612.715,29
2014 179,03 2.617.873.379,16
2015 179,03 2.701.647.676,32
2016 179,03 2.760.553.137,48
2017 194,20 3.010.092.064,73

N° DE PACIENTES: ESTIMATIVA Fontes: SAS / ABCDT
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A pesquisa realizada responde a todos os objetivos gerais e
especificos propostos e evidencia que, em um periodo compreendido entre
quinze anos houve um aumento significativo na expectativa de vida e no numero
de individuos acima de 65 anos, além dos valores de PIB (que acabaram por
colocar o Brasil entre as 10 maiores economias do mundo). Entretanto, este
crescimento nao foi acompanhado de uma maior proporgao de investimentos do
PIB em saude, nem em uma expressiva melhora dos valores de IDH (e
consequentemente dos determinantes sociais), tendo a elevagao do numero de
pacientes em dialise ndo ter sido acompanhada por um aumento proporcional
no numero de unidades de didlise. A concentracdao de unidades, neste periodo
de 15 anos, persistiu justamente nas regides e Estados com maiores niveis de
IDH-M, tendo os valores pagos pelo Estado (relacionados a hemodialise,
principal TRS no Brasil) se mantidos aquém de qualquer indice inflacionario ou

de correcao adotados durante este periodo.

Na visdo de Fortes (2011,2005) o SUS é uma poderosa
ferramenta promotora de justica social, numa sociedade caracterizada por
inumeras iniquidades econémicas, sociais e sanitarias (43,48). Uma destas
ferramentas reside sobre o pilar doutrinario da universalidade. Segundo o autor
‘0 acesso universal aos servigos de saude representa a conquista de um direito
social para todos os brasileiros e a capacidade de a sociedade estabelecer
coletivamente seus objetivos na saude, em bases solidarias”’(43). Em estudo
exploratério com professores de bioética, Fortes (2009) verificou manifestagéo
majoritaria sobre o principio da universalidade do SUS, fato este n&o verificado
no principio da integralidade, em procedimentos enquadrados na denominada
“medicina do desejo”(47). Entretanto, Fortes (2005) ressalta que, “todavia, para
a concretizacdo do principio da universalizagdo, o sistema de saude publica
brasileiro (....) necessita que ocorra um aumento progressivo dos recursos
financeiros dispostos para o sistema”(48). Um dos motivos, sem duvida, é a
assisténcia em regime de emergéncia das DCNT, decorrentes de habitos de
vida insalubres , rapida transicdo demografica, crescente urbanizagéo, dentre

outros fatores (44).
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Como bem observa Schramm (2011) muitas vezes existe um conflito
entre o principio de universalidade do SUS e a necessidade de realizagao de
politicas de focalizagdo, para tecnologias médicas avangadas (no qual se
encontrariam, por exemplo, a didlise e o transplante renal) (174,175) . A
concluséo do autor é justamente nortear as decisbes em saude publica em um
equilibrio entre a igualdade (como por exemplo vacinagdo em massa) e a
equidade (como por exemplo politicas de acesso a remédios de alto custo para
pacientes em dialise) (174) .

O mesmo raciocinio € adotado por Fortes (2008), ao argumentar que
frente a escassez e necessidade de priorizagdo de recursos, a equidade e a
utilidade ndo seriam necessariamente principios éticos em oposi¢gdo, mas sim
complementares (49). Um dos principais exemplos seria a Estratégia de Saude
da Familia (ESF) que combinaria um principio utilitario (tratamento de doengas
prevalentes) e um equitativo (populagées de baixa renda) (49). De fato, segundo
o autor, politicas eminentemente utilitaristas podem gerar grupos de
marginalizacao, fato este demonstrado nesta tese, no capitulo sobre as saidas
utilitarias (muitas em descordo com principios basicos de direitos humanos)
adotadas por alguns paises emergentes frente a pandemia de saude publica
provocada pela DRCT.

As politicas de focalizagdo ndo necessariamente entram em
conflito dialético com o principio da universalizagdo do sistema, e muito menos
as politicas utilitaristas necessitam ser desprezadas, desde que ambas
(focalizagédo e utilidade) estejam entrelagadas e norteadas por um principio
maior, que deve nortear as questdes relativas ao entendimento da saude como
um “bem social” e a uma poderosa ferramenta de justiga distributiva e corregéo

de desigualdades indevidas.
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5.4. DISCUTINDO SOLUGOES

Com base nos dados apresentados neste estudo, apoiando-se em
dados na literatura cientifica nacional e internacional e utilizando como marco
tedrico a obra do bioeticista Paulo Fortes (que se debruga sobre as questdes
bioéticas envolvendo a equidade, universalidade e integralidade no contexto do
SUS), algumas solugbes eticamente tangiveis para o enfrentamento da
pandemia da DRCT sé&o descritas a seguir.

5.4.1. A elevagao na percentagem de investimento PIB/ saude em saude
publica e revisao do papel da medicina suplementar

Mesmo aparentando se tratar de uma solugao generalista, ela é um dos
cernes das questdes relacionadas ao financiamento do SUS. Esta solugao
justifica-se pelo fato de que, do ponto de vista do arcabougo legislativo e
constitucional brasileiro, fez-se a opg¢éao histérica do entendimento bioético da
saude como um direito de todos e um dever do Estado (143). Sendo o Brasil um
dos paises com sistema de saude universal com menor investimento percentual
do PIB em saude publica (176), tal distor¢ao deve ser corrigida, para que de fato
0 acesso a saude atue como um mecanismo de promogao de equidade e justica
social (43).

Faz-se necessaria a revisdo do papel da saude suplementar, cuja
renuncia fiscal contribui para o “desfinanciamento” do SUS, sua atuagao muitas
vezes € caracterizada pela competitividade e ndo pela complementariedade
(50). Fortes (2005) , citando Berlinguer, ressalta que “ as discussdes sobre
recursos em saude tém se restringido aos aspectos monetarios e a necessidade
de identificar o que € prioritario e distribuir equitativamente os recursos tem sido
substituida pela ideia do racionamento, ndo por meio de prioridades e inclusédo

universal, mas sim por exclusao seletiva” (48).



65

Deve-se lembrar que investimentos em saude correlacionam-se com
atuacao sobre os DSS (63), na medida em que questbes sanitarias (como por
exemplo, a falta de saneamento basico gerando a ocorréncia de doencgas
infectocontagiosas) além de impactarem economicamente sobre recursos
escassos do sistema de saude, atuam como fatores n&o tradicionais para
geracao de DCNT, entre elas a DRC dialitica (11).

O aumento do investimento € importante, ainda segundo Fortes (2008),
no contexto das dramaticas mudangas demograficas e etarias que ocorrem na
sociedade brasileira (44) (e demonstrados neste estudo), que contribuem para
o envelhecimento populacional e consequente avango das DCNT, entre elas a

doenca renal cronica.

5.4.2. A revisao dos aspectos utilitaristas da legislagao dialitica

Como ja demonstrado na tese de mestrado que originou este estudo
(24), a legislagcao que norteia o tratamento dialitico no Brasil apresenta um forte
viés utilitarista, na medida em que restringe a abertura dos novos centros de
dialise a condigbes demograficas / populacionais. Tal legislagdo acaba por
concentrar a atividade dialitica nos grandes centros, ferindo o principio de
universalidade do SUS.

Outra questao é que, a excessiva énfase na protecao do paciente renal
dialitico em sua vulnerabilidade com varias exigéncias regulatérias sem
contrapartida financeira acaba por inibir a abertura de novos centros de dialise
em regides mais vulneraveis e estimulando a concentragdo das mesmas nos
grandes centros (24). Estes dados sao demonstrados no trabalho, na medida
em que o valor pago/ sessao de dialise apresentou um reajuste infimo sob a

comparagao com qualquer indice econémico do mesmo periodo.

A despeito de aspectos universalistas em conformidade com o SUS
(como a adogao de um valor Unico para a sessao de dialise em todo o territorio
nacional), politicas de desoneragdes fiscais ou linhas de crédito especificas para
insumos poderiam vir a estimular a criagdo de centros de dialise em regides

mais vulneraveis, em conformidade com o principio da equidade do SUS .
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5.4.3. O estimulo a ampliagcao da dialise peritoneal como forma de TRS

Numa analise eminentemente utilitarista, estudos de custo-efetividade
tém evidenciado que a modalidade de dialise peritoneal seria uma forma menos
onerosa do que a hemodialise, estando a limitagao de sua expanséo relacionada

a questdes relacionadas a formas de custeio e reembolso (17,136,137).

Entretanto, adotando-se este dado sob a ética da equidade o estimulo
a dialise peritoneal como forma de TRS poderia contribuir para a interiorizagédo
da atividade dialitica para longe de grandes centros, uma vez que o tratamento
é realizado no proprio domicilio, sem necessidade de grandes deslocamentos
por parte dos pacientes (comuns para os pacientes que realizam hemodialise
na regido Norte e Nordeste, devido a maior concentragcdo dos centros de dialise
em uma quantidade menor de municipios, sobretudo nas capitais e nas regides
mais populosas) (24,177) . Esta medida estaria em conformidade com os
principios da universalidade, da utilidade, e gerando uma maior preservagao da
autonomia dos pacientes renais, mitigando as ja importantes repercussdes da

doencga em suas vidas.

5.4.4. A ampliagao das politicas como Estratégia de Saude da Familia (ESF),
Mais Médicos e Matriciamento em Nefrologia

Como ja descrito por Fortes (2008) , a Estratégia de Saude da Familia
(ESF) seria um exemplo de politica publica que combinaria equidade (pois tais
unidades estariam instaladas em areas de dificeis condi¢gdes sécio sanitarias )
e utilidade (na medida em que realizariam o diagnéstico, tratamento e prevengéo
de DCNT extremamente prevalentes como hipertensao e o diabete melito (49),
que sao pelo CBN as principais etiologias de doenga renal dialitica (20). De fato,
tal forma de abordagem (combinando n&o apenas tratamento , mas também
prevengao) € citada na literatura internacional como uma importante politica pra

prevencao da doenca renal dialitica, em paises em desenvolvimento (108,178).
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Ja foi demonstrado dificuldades no estimulo a penetracdo do ESF em
municipios muito populosos e também naqueles extremamente vulneraveis
(179). Programas que estimulam a vinda de médicos para municipios mais
vulneraveis, como o Programa Mais Médicos, também sao considerados
importantes na tentativa de mitigar as iniquidades em saude , a despeito de
contingéncias politicas e de gestdo que impedem seu pleno funcionamento
(180). Estudos recentes tém abordado também a questdo da necessidade do
matriciamento em nefrologia, na medida em que muitas vezes existem falhas na
referéncia e contra referéncia devido dificuldades na interpretagdo de exames e
no entendimento de quais pacientes necessitam ser referenciados ao

especialistas (181,182), de acordo como critérios ja estabelecidos .

5.4.5. A ampliagao dos programas de transplante renal, com manutengao da
atual legislagao brasileira vigente sobre doagao de 6rgaos

Sem duvida, quando bem indicado, o transplante renal € a melhor forma
de TRS, uma vez que todas fungbes renais sédo praticamente resgatadas (183).
Estudos de custo-efetividade tém evidenciado que, apds dois anos de um
transplante bem sucedido, existe uma menor onerag¢ao ao sistema do que outras
formas de TRS (135). Além do argumento utilitario, existe no Brasil uma
iniquidade na oferta de transplante renal ao longo do territério nacional, com a
maioria das equipes transplantadoras nos Estados com maiores niveis de IDH-
M (93), justificando-se desta forma investimentos com o intuito de promogéo da

equidade .

A clara assimetria entre oferta e demanda por 6érgdos geralmente
estimula discursos que objetivam flexibilizar as leis de transplante renal , para
doadores vivos nao relacionados (21). Mesmo existindo algumas mudancgas
sociais que poderiam vir a justificar uma flexibilizagdo, a prudéncia em uma
sociedade tdo desigual como a brasileira justifica manter a legislagao atual,
visando coibir a comercializagao de érgaos (95).
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5.4.6. O uso de tecnologias em saude visando a universalidade.

Em vista da claras dificuldades de incorpora¢do de todos os avangos
tecnolégicos, o desenvolvimento da insumos proprios (como capilares e linhas
de dialise) com tecnologia nacional, bem como produgdo nacional de
medicamentos imunossupressores poderiam, do ponto de vista utilitario,
diminuir os gastos do sistema de saude com 0os mesmos, visto que sdo em sua
maioria importados (108,178). Estes gastos tém importante impacto na saude
financeira dos centros de dialise e sua minimizagao poderia vir a ser um estimulo
a abertura de novos centros, promovendo uma distribuicdo mais equitativa ao

longo do territério nacional.

Na visdo de Fortes (2005), “deve-se buscar a equidade na saude, e isto
significa que as politicas e os sistemas publicos de saude devem partir do
principio da existéncia de diferengas nas condi¢cdes sociais e sanitarias das
pessoas, desenvolvendo agdes tendentes a eliminar ou, ao menos, reduzir ao
minimo possivel, as diferengas desnecessarias, evitaveis e injustas, que

existem entre grupos humanos de diferentes niveis sociais (48).

Desta forma, as medidas acima citadas poderiam contribuir com uma
agenda mais ampla de saude renal para a populagdo brasileira no contexto das
DCNT no SUS.

O estudo em questdo apresenta algumas limitagdes. Uma delas é
justamente o fato de que houve um aumento na percentagem de centros nas
regides mais vulneraveis ( mas insuficiente para mudar as iniquidades regionais
) e que talvez pudesse ter sido mensurado e quantificado com uma analise
estatistica mais robusta, o que poderia talvez permitir uma analise mais

profundada do mecanismo em questao.

Em contraponto, o mérito do estudo reside justamente em sua
originalidade, ao delinear a questdo bioética da iniquidade na oferta de
tratamento dialitico no Brasil utilizando ( e resgatando) como referencial tedrico
a importante obra do bioeticista brasileiro Paulo Fortes, sobretudo os estudos
nos quais sdo debatidos as questdes de equidade no contexto do Sistema Unico
de Saude.
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6. CONCLUSOES

Acerca dos dados demograficos, verificou-se que em um periodo de 15
anos (2002 a 2017) houve um incremento de 16,2% na populagéo brasileira,
crescimento este inferior a populacdo acima de 65 anos, que foi de 84,3% no
mesmo periodo. Com uma elevagao da expectativa de vida em 4,9 anos neste
periodo (saltando de 70,8 para 75,5 anos), a percentagem de idosos na

populagdo em geral também aumentou, variando de 5,3% para 8,5%.

Sobre os dados econdmicos e sociais, verificou-se no periodo uma
elevagao do PIB nominal em torno de 64%, sendo que o investimento em saude
publica permaneceu estavel e inferior a 4 % no referido periodo, com um valor

de IDH intermediario frente a outros paises, e estavel nos ultimos 4 anos.

Quanto ao tratamento dialitico, neste periodo houve um aumento de
37,8% no numero de centros de dialise (550 vs 758), inferior ao crescimento da
prevaléncia de pacientes em dialise (99,3%) e ao numero bruto de pacientes em
dialise (160%). Verificou-se ainda que foi mantida a propor¢do da maioria dos
centros nas regides com Estados com maiores valores de IDH-M como Sul e
Sudeste (74,6% vs 66,7%). O repasse financeiro referente aos valores de
sessdo de dialise recebeu um aumento inferior a qualquer indice inflacionario

corretivo no referido periodo.

Do ponto de vista bioético, sob a 6tica da obra de Paulo Fortes, a opgéo
histdrica pela constru¢cao de um sistema publico de saude assentado nos pilares
da equidade e universalidade foi um importante instrumento de promocao de
justica distributiva, indo ao encontro do entendimento constitucional da saude
como um direito. Desta forma, a despeito do crescimento econémico, a pequena
percentagem de investimento PIB/ saude, a manutengdo de condigdes
sanitarias precarias e as drasticas mudangas demograficas vém contribuindo
para a emergéncia das DCNT ( entre elas a DRCT) e a perpetuagédo de
iniquidades no acesso a saude (e, no caso, em oferta de tratamento dialitico)
ao longo do territorio nacional, evidenciando uma falha sistematica do papel do
Estado na oferta de um direito (0 acesso a saude renal) sobretudo para a parte

mais vulneravel da populagao.
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APENDICE A: Principais conteldos das Portarias e Resolugdes de Diretoria

Colegiada (RDC) emitidas pela ANVISA visando regulagéo da atividade dialitica

Portaria Assunto
RDC numero 48, de 02 de Estabeleceu as bases do roteiro de inspecdo do
junho de 2000 programa de controle de infecgéo hospitalar (mas

ainda sem contemplar as peculiaridades das
Unidades de Dialise).

Portaria nimero 82/ GM de Estabeleceu o Regulamento Técnico e

03 de janeiro de 2000 obrigatoriedade de cadastro junto a autoridade
sanitaria para o funcionamento dos servigos de
dialise e as normas para cadastramento destes
junto ao Sistema Unico de Saude Foi uma das
primeiras portarias a reconhecer a necessidade de
organizagédo da rede de atendimento ao paciente
portador de DRCT.

RDC numero 35 de 12 de Definiu um cronograma minimo para avaliagdo dos

margo de 2001 servicos de inspegcao das unidades/ centros de

dialise ambulatoriais pela ANVISA.

Portaria 1168/GM de 15 de Reconheceu a importancia epidemiologica da
junho de 2004 doenga renal crénica no Brasil, bem como os
custos cada vez elevados para os procedimentos
de didlise e a necessidade de estabelecer uma
linha de cuidado integral no manejo da DRC.
Institui a Politica Nacional de Atencéo ao Portador
de Doenga Renal, a ser implantada em todas as
unidades federadas, de forma articulada entre o
Ministério da Saude, as Secretarias de Estado da
Saude e as Secretarias Municipais de Saude. A
portaria reforgaria a necessidade de ampliar a
cobertura na oferta de todas as formas de TRS aos
pacientes com DRCT, bem como a necessidade de
ampliar a cobertura ao tratamento da hipertenséo
e diabetes (principais etiologias da DRCT).




88

RDC 154 de 15 de junho de
2004

Tentou definir de maneira minuciosa os critérios
minimos para o funcionamento dos servigos
publicos e privados de dialise ambulatorial,
versando sobre necessidade de oferta de dialise
peritoneal, composicdo de recursos humanos,
equipamentos, rotina de exames, reuso, descartes
de materiais, monitoramento da qualidade de
agua, infraestrutura minima necessaria para um

servigo de dialise, dentre outras.

Portaria nimero 423 de 06
de junho de 2006

Determinou a necessidade de que as Secretarias
de Estado de Saude adotarem as providéncias
necessarias para organizar e implantar as redes
Estaduais de Assisténcia em Nefrologia na alta
complexidade, bem como planos estaduais e
municipais de prevencgéo e tratamento, referéncia
e contra referéncia da doencas renais , bem como
a divisdo das responsabilidades de gestéao
pactuadas nas Comissdes Inter gestores Biparti-te
(CIB).

Estabeleceu também com uma das normas de
credenciamento de servicos de nefrologia, uma
area de cobertura assistencial de, no minimo,
200.000 habitantes, alegando tal medida ser
necessaria para promocdo da viabilidade
econdmica de tais servigos de Nefrologia

RDC 11 de 13 de margo de
2014

Definiu os requisitos para as boas praticas para o
funcionamento dos servigos de dialise, ampliando
o alcance da resolugao para todos os servigos de
dialise publicos, privados, filantropicos, civis ou
militares. Definiu algumas mudangas pontuais
especificas na RDC 154 como proibi¢ao de reuso
para pacientes com sorologia positiva para
hepatite B e C, a proibicao de sistema aberto para
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dialise peritoneal, dentre outras.

Portaria nimero 389 de 13
de margo de 2014

Tal portaria procurou definir os critérios para a
organizagéo da linha de cuidado da Pessoa com
Doenca Renal Crbnica (DRC) e instituir incentivo
financeiro de custeio destinado ao cuidado
ambulatorial pré-dialitico.

Portaria n.1535 de 23-07-
2014

Alterou aspectos a Portaria 389/GM/MS de 13-03-
2014 que definia critérios para a organizagao da
linha de cuidado ao paciente com DRC e institui
incentivo financeiro ao cuidado ambulatorial pré-

dialitico.

Portaria n. 584 de 18-05-
2015

Alterou a tabela de procedimentos SUS
relacionados a HD em pacientes soropositivos
para HIV, hepatite B e hepatite C

RDC 11 de 13-03-2014

Redefiniu os requisitos de boas praticas de
funcionamento para os servigos de dialise e outras

providéncias.

RDC 36 de 16-06-2014

Alterou a RDC 11 de 13-margco de 2014, no
requisito sobre Reuso de Linhas (RDC 11/2014)
prorrogado pela ANVISA até fevereiro/2018.




