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PESSOAS COM DOENCAS CRONICAS NAO TRANSMISSI-
VEIS: QUESTOES BIOETICAS

Resumo

As doengas cronicas tém atraido a atencao das politicas publicas
no Brasil devido ao seu crescimento significativo no novo perfil
epidemiolégico brasileiro. Busca-se, entdo, minimizar esse impac-
to através do enfrentamento dessas doencas no ambito da saide
publica com as praticas preventivas e de controle. Entretanto, es-
sas praticas dependerdo da patceria entre a pessoa com doenca
cronica e o profissional de saude para garantir a adesdo ao trata-
mento/controle. Assim, torna-se inquestionavel o levantamento
de questdes bioéticas, apontando o principio da autonomia como
o principal, uma vez que o profissional tem o dever de interme-
diar a escolha e a continuidade do tratamento/controle, e nio a
decisao final. O profissional de saude necessita considerar todas
as particularidades éticas, sociais e culturais para garantir a auto-
nomia da pessoa que convive com doenga cronica.

Palavras chave: Bioética, autonomia, doenca cronica.

PEOPLE WITH CHRONIC NON-COMMUNICABLE DISEASES:
BIOETHICAL ISSUES

Abstract

Chronic diseases have attracted the attention of public policies in
Brazil due to their significant growth in the new Brazilian epide-
miological profile. It is sought to minimize this impact by addres-
sing these diseases in the field of public health with preventive
and control practices. However, these practices will depend on
the partnership between the person with chronic illness and the
health care provider to ensure adherence to treatment/control.
Thus, it is unquestionable to raise bioethical issues, pointing to
the principle of autonomy as the main one, since the professional
has the duty to intermediate the choice and continuity of treat-
ment/control, not the final decision. The health professional ne-
eds to consider all the ethical, social and cultural particularities to
guarantee the autonomy of the person living with chronic illness.

Keywords: Bioethics, autonomy, chronic disease.
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PERSONAS CON ENFERMEDADES CRONICAS NO TRANSMI-
SIBLES: CUESTIONES BIOETICAS

Resumen

Las enfermedades cronicas han llamado la atencion de las poli-
ticas publicas en Brasil debido a su aumento en el nuevo perfil
epidemiol6gico brasilefio. Entonces, se busca minimizar su im-
pacto a través del combate de estas enfermedades en el ambito
de la salud publica mediante técnicas preventivas y de control.
Sin embargo, estas practicas dependeran de la cooperacion entre
la persona con la enfermedad crénica y el profesional de salud
para garantizar la adherencia al tratamiento/control. Asi, se torna
incuestionable la emergencia de cuestiones bioéticas, entre las que
el principio de autonomia es principal, ya que el profesional tiene
el deber de intermediar en la escogencia y en la continuidad del
tratamiento/control, y no en la decisién final. El profesional de
salud necesita considerar todas las particularidades éticas, sociales
y culturales para garantizar la autonomia de la persona que convi-
ve con la enfermedad crénica.

Palabras Clave: Bioética, autonomia, enfermedad crénica.
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INTRODUCAO

As transformacoes historicas e sociais
que a sociedade brasileira vem atra-
vessando tém repercutido na produ-
¢io e distribuicio dos problemas de
saude. Nas ultimas décadas, o Brasil
vem apresentando um novo perfil epi-
demioldgico, em que ocupam espaco
significativo as doengas cronicas, en-
fermidades associadas ao processo de
modernizacdo da sociedade, que pas-
saram a ser responsaveis por cerca de
60% dos 6bitos (Batistela 2008).

Frente a isso, as politicas publicas tém
se voltado para determinar e atuar so-
bre os indicadotres das doencas ctoni-
cas na busca por minimizar esse im-
pacto. Em 2011, o Ministério da Saiude
lancou Plano de agbes estratégicas
para o enfrentamento dessas doencas
no Brasil 2011-2022, entre as quais o
acidente vascular encefalico, o infarto
do miocardio, a hipertensio arterial, o
cancer, a diabetes e as doengas respi-
ratérias cronicas. No pais, essas doen-
¢as constituem o problema de saude
de maior magnitude, atingindo forte-
mente camadas pobres da populacio
e grupos mais vulneraveis, com menor

acesso a informacao e aos servicos de
saide (Brasil 2011).

Desde entio, diversos sio os estudos
e manuais de 6rgaos como o Ministé-
rio da Saude ou mesmo a Organizacio
Mundial de Saude a fim de controlar
esses problemas de sadde da popula-
¢do mundial. Dentre essas praticas,
téem tido foco os fatores de risco mo-
dificaveis para as doencas cronicas,
que envolvem habitos de vida, como
tabagismo, consumo de bebida alco-

Olica, inatividade fisica e alimentacio
inadequada, fatores esses que viabili-
zam abordagens preventivas junto a
populagao, além de protocolos de tra-
tamento voltados para cada patologia.
No entanto, mesmo apds anos, nao se
tem observado a reduc¢io dos indices
de tais patologias e suas complicacdes,
o que pode ser entendido por falhas
na adesao aos tratamentos biomédicos
preconizados (Brasil 2011).

Frente a essas e outras questdes, as
doengas cronicas, como a hipertensio
arterial sistémica e a diabetes mellitus,
que recebem aportes analiticos das are-
as da saude, passam a captar a atengao
dos pesquisadores das ciéncias sociais.
As areas da saude, que por enquanto
nao oferecem curas definitivas para es-
sas doengas, tém consolidado praticas
de controle como formas de tratamen-
to (Fleischer 2013).

Partindo dessas informacdes, este
texto busca reunir alguns argumentos
acerca da problematica das doengas
cronicas, ou doencas de longa dura-
¢iao, como denominadas nas ciéncias
sociais, enquanto problema de satde
publica, mas também enquanto foco
de estudos socioantropoldgicos e bio-

éticos.

HISTORICO DA BIOETICA E O PRIN-
CiPIO DA AUTONOMIA

Historicamente, o processo de trans-
formacao social ¢ de mudanca nos
padrdes morais de relacionamento
entre os profissionais de saide e os
pacientes, ocorrido entre os anos de
1960-1970, levou o governo e o con-
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gresso estadunidenses a decidirem por
instituir uma comissao nacional, obje-
tivando nortear principios éticos para
pesquisas. Foi, entdo, que, em 1974,
formou-se a “Comissao Nacional para
a Protecdo de Sujeitos Humanos na
Pesquisa Biomédica e Comportamen-
tal”. O resultado desse trabalho ficou
conhecido como Relatério Belmont,
que elegeu trés principios bioéticos
baseados na estrutura do pensamento
moral (Diniz & Guilhem 2012).

Ainda segundo Diniz & Guilhem

(2012), sao trés os principios bioéticos:
Respeito pelas  pessoas/Autono-
mia: os individuos devem ser trata-
dos como autébnomos; e as pessoas
com a capacidade de decisdo redu-
zida (em situa¢oes de vulnerabilida-
de) devem ser protegidas de qual-
quer forma de abuso;

Beneficéncia: esse principio assegu-
ra o bem-estar das pessoas envol-
vidas na pesquisa ou experimento
direta ou indiretamente, objetivan-
do nao causar qualquer dano, ou
seja, avalia continuamente a relagao
risco/beneficio das pessoas envol-
vidas;

Justica: é o principio relacionado as
teorias filosdficas morais, tal como
a equidade social, ou seja, é o prin-
cipio do reconhecimento de neces-
sidades diferentes para a defesa de
interesses iguais (Diniz & Guilhem
2012).

No Brasil, apdés anos, o Ministério da
Satde, em sua Resoluciao n® 196/1996,
substituida  pela
466/2012, aprova as diretrizes e not-
mas regulamentadoras de pesquisas en-
volvendo seres humanos, esclarecendo
sobre os aspectos éticos, em que refor-

posteriormente

Pessoas com doengas cronicas nao transmissiveis

¢a que a eticidade da pesquisa implica
em: 1) consentimento livre e esclareci-
do dos individuos-alvo e protecao dos
grupos vulneraveis, bem como dos
legalmente incapazes (autonomia), em
outras palavras, respeito a dignidade e
autonomia e defesa de pessoas e/ou
grupos de pessoas, especificamente em
situacoes de vulnerabilidade; 2) ponde-
ragdo entre riscos e beneficios (benefi-
céncia); 3) garantia de que danos previ-
sfveis serdo evitados (ndo maleficéncia)
e 4) relevancia social da pesquisa com
vantagens significativas para os partici-
pantes da pesquisa (justica e equidade)
(Brasil 1996, 2012).

Dos quatro principios da bioética, o
principio da autonomia talvez seja o
mais discutido no ambito da ética.
Autonomia significa capacidade de se
autogovernar, ¢ muito ji foi debatido
sobre o grau de compreensio dos pro-
cedimentos médicos que os pacientes
podem alcancgar. Os defensores da au-
tonomia dos pacientes acreditam que
eles sdo capazes de compreendet, po-
rém isso so sera possivel se o ambien-
te for acolhedort, aliado ao esforco do
médico em conhecer as preocupacoes
de seus pacientes com um debate esti-
mulado (Ugart & Acioly 2014).

Continuam Ugart & Acioly (2014)
pontuando que o exercicio da autono-
mia do paciente s6 é possivel se houver
cumprimento, por parte do médico, do
dever de informacio clara e do enten-
dimento do respeito. Essa compreen-
sao também encontra amparo no Co-
digo de Etica Médica Brasileiro. Assim,
o incentivo a participa¢do do paciente
deve ser feito de acordo com as suas
caracteristicas individuais e culturais.
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DOENCAS CRONICAS E CULTURA

O sistema de saude nio estd prepata-
do para acompanhar pessoas em con-
dicGes cronicas, ¢ essa nova clinica
dependerd de uma compreensao mais
apurada e complexa da prépria saude.
O que significa ter saude em uma situ-
acao de condicoes cronicas? Antes de
mais nada, saide ndo pode ser pensada
como o oposto de doenga. E necessa-
rio definir a saide como capacidade
de lidar com a doenca, reagir diante
dela, lidando com as determinacoes da
cronicidade de suas condicoes, e levar
a vida com qualidade, o que esta rela-
cionado a subjetividade da pessoa aco-
metida com doenca cronica e ao seu
ambiente de insercio e de convivéncia
social (Junges 2015:37-38).

Para tanto, ¢ preciso reconhecer a cul-
tura como um sistema de significados
mediadores entre as estruturas sociais
e a a¢do humana, o que possibilita atri-
buir sentido e significado as coisas do
mundo e as nossas agoes, pois ela in-
fluencia a percepe¢io das pessoas acerca
da saude e da doenca e o modo de agir
na busca por cuidados. Assim, enquan-
to profissionais de saude, ha a necessi-
dade de se conhecer as caracteristicas
sociodemograficas do grupo social a
ser tratado, pois os fatores como idade,
escolaridade, género, ocupacio, renda
e crenca religiosa exercem forte influ-
éncia no comportamento e nas atitudes
frente ao adoecimento (Fava et al. 2014).

Fleischer (2013), ao estudar pessoas
com hipertensao arterial participantes
de um grupo de uma unidade de sad-
de, levanta como questio o controle,
inicialmente voltado a doenca, mas que

acaba se estendendo a0 individuo com
ela, o controle dos doentes por meio
das exigéncias sobre o estilo de vida e
a rotina diaria:

O “controle” ¢é exercido e comu-

nicado em virias instancias do
“circuito” e por varios atores, dos
mais aos menos hierarquicos. Pon-
tualidade nas reunides do “grupo”,
manutencdo dos indices corporais
conforme os protocolos clinicos,
obediéncia as prescricdes feitas nos
consultorios, retirada e consumo
integral dos medicamentos indica-
dos sao todos exemplos do contro-
le dos comportamentos, altamente
valorizado pela equipe de saude
(Fleischer 2013).

Apesar de se tratar de doengas em
que as dificuldades estio fortemente
relacionadas as mudancas nos hébitos
de forma perene, a individualidade e
a inserc¢ao sociocultural dos doentes
nao sio consideradas para o ambito
da biomedicina e, consequentemen-
te, a interven¢ao junto aos usuarios
(Neves 2015).

O desafio que tais patologias impdem
as pessoas que com elas convivem
reside justamente no fato de nio te-
rem cura, isto é, tornam-se infinitas e
forcam a convivéncia cotidiana com
suas repercussOes em termos de limi-
tacdes, medicamentos, rotinas e so-
ciabilidades, além da necessidade de
vigilancia constante frente aos riscos
de graves complica¢Ges que podem
gerar incapacidades permanentes.
E essas peculiaridades nem sempre
sao atendidas pelos profissionais de
sadde, uma vez que os protocolos
sa0, na maioria das vezes, nacionais
(Fleischer 2013; Fava et al. 2014).
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A PESSOA COM DOENCA CRONICA

Uma vez comunicado, o diagnéstico de
uma doenca cronica nao-transmissivel
tem o “peso da ndo cura” para o, a
partir de entdo, “doente”, e isso pode
ser encarado de diversas formas. Uns
sequer entendem do que se trata, ou-
tros assumem o diagnostico como algo
a ser atribuido a sua pessoa, como um
sobrenome, como, por exemplo, “sou
Jodo, sou diabético”, sem de fato en-
tender o que ¢ a doenca e quais os tis-
cos que ela oferece a sua saude. Para
outras pessoas, segundo Fleischer &
Franch (2015), a doenga torna-se tio
corriqueira e intima que ¢é internaliza-
da, é tao banalizada em seu cuidado
que deixa de ser vista como “doenca”
em si. Todavia, enquanto nao ha o en-
tendimento concreto, nio pode haver
tratamento efetivo.

Os chamados fatores de risco para a
diabetes nao incluem as tensdes so-
ciais que atingem as pessoas vivendo
em condi¢oes precarias e que lutam
cotidianamente pela sobrevivéncia. O
primeiro momento ¢ entender o que
acontece e isso se torna dificil, em ra-
zao da linguagem utilizada para expli-
car a doenga e as “proibi¢cdes” que pas-
sam a ocupar grande parte das relacoes
entre usuarios e profissionais de satude.
Por isso, a sociabilidade passa a ser uma
forma de empoderamento para pesso-
as com acesso limitado a informacio e
tendo que enfrentar um adoecimento

longo (Neves 2015).

O fato de serem doencas assintomati-
cas em grande parcela dos casos tam-
bém contribui para a falta de adesio ao
tratamento. F dificil para o individuo

Pessoas com doengas cronicas nao transmissiveis

manter a regularidade de um tratamen-
to medicamentoso para algo que nio o
incomoda fisicamente. Pelo contririo,
as vezes, em um primeiro momento,
ha efeitos colaterais que geram mais
incomodos do que a doenca em si, sem
considerar as mudancas no estilo de
vida: fazer dietas alimentares quando
se vive em uma sociedade em que ha
a valotizacio de alimentos industriali-
zados, sendo esses muitas vezes asso-
ciados ao prazer e a felicidade, também
associada a socializacdo, em rodas de
amigos que se encontram em lancho-
netes para confraternizar, aniversarios
em familia e de amigos. O prazer dos
agucares e processados e o “sé um
pouquinho” ou “s6 dessa vez nio fara
mal” representam riscos altos a outros
agravos que transformam essa doenca
assintomatica em algo agudo e dolo-
roso como um acidente vascular en-
cefilico (AVE), com repercussdes na
funcionalidade e autonomia da pessoa.

Por outro lado, a intensa pressdo da
sociedade na busca pelo estilo de vida
dito saudavel, ter um corpo saudavel,
fazer dietas milagrosas e praticar exer-
cicios fisicos, pode levar a auto exigén-
cia extrema e a sensa¢ao de impoténcia,
podendo ocasionar problemas emocio-
nais, o que também nio pode acontecet,
pois a estabilidade da doenga cronica fica
igualmente comprometida.

O individuo esta condenado a passar o
resto da vida buscando esse equilibrio,
ndo deve pecar pelo excesso, tampou-
co pela falta. Do contrario, tera pre-
juizos em sua qualidade de vida, que
ja é potencialmente prejudicada pelo
diagnoéstico em si. Ha a necessidade de
reequilibrar seu estado de satde den-
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tro de uma condi¢io de adoecimento
cronico. B Neves (2015) argumenta
que esses fatores estio diretamente re-
lacionados as leituras dos doentes so-
bre sensacbes corporais, percepcao do
corpo e subjetividade e as modalidades
de convivio social com amigos, fami-
lias, relacGes de trabalho, entre outras
esferas de socializacio.

HEssa mesma autora reforca essa ideia
ao referir que o diagnostico estd na
contramao das sensagdes corporais, de
sintomas considerados de “doenca” e
do dia-a-dia de compartilhamento com
a familia e amigos. Muito frequente-
mente leva a uma ruptura importante
associada a subjetividade, que consiste
em sair de um enquadramento social
para outro — diabético, embora nao
seja 0 unico na vida dessas pessoas
(Neves 2015).

Voltamos a citar o estudo de Fleischer
(2013), que aponta a dualidade de in-
terpretagcdes entre pacientes e profis-
sionais da saude:

As pessoas que eu conheci ali nos
bancos de espera me contaram de
como o “outro” ¢ quem lhes altera-
va os indices e, em consequéncia, o
estado de saude, (...) que faziam es-
sas pessoas “‘passarem raiva’ e so-
frerem com estes efeitos sobre sua
doenca. Ja os profissionais mencio-
navam os “hipertensos relapsos”
ou “relaxados” que, por nio “fe-
charem a boca”, nio conseguiam
“andar na linha” e ficarem “contro-
lados”. Enquanto o primeiro gru-
po navegava por uma causalidade
externa aos limites do corpo e do
individuo; o segundo percorria uma
causalidade interna, tendendo até a
uma culpabilizacio exclusivamente

| Silva, E. Q

individual em termos de comporta-
mento ou genética (Fleischer 2013).

Alves (2014) conclui que a busca de
tratamento ¢ tanto uma forma de enga-
jamento em uma dada situagido quanto
um modo pratico de compreender a
doenca. Nessa perspectiva, o itinerario
terapéutico estabelece simultaneamen-
te condutas praticas e significados para
o entendimento do mundo da doenca.

OS SABERES POPULARES

O estudo de Fava et al. (2014) revela
que ha uma pluralidade tanto na forma
como as pessoas entendem a enfermi-
dade como na busca de recursos para
o tratamento, e isso sofre influéncia da
prépria personalidade do individuo, do
contexto social, da dificuldade de aces-
so aos servicos de sadde, dos efeitos
indesejaveis dos medicamentos ¢ da
dificuldade de interacdo com os profis-
sionais de saude, que ainda se pautam
em condutas verticais, com pouco inte-
resse pelo contexto em que o individuo
esta inserido e seus conhecimentos
empiricos.
As pessoas entendem a necessidade
de controlar a doenca e até assumem
as medidas recomendadas nos habitos
de vida, mas a medicalizacao nio é to-
talmente a forma como manejam suas
doengas ou distarbios (Fleischer 2013).
Destarte, ganham espaco as praticas
relacionadas a terapia popular, por ser
recurso mais proximo e condizente
com a cultura local.
Os depoimentos revelaram que
era Nos encontros com o terapeu-
ta leigo, nos simbolos religiosos,
nas oracdes, nos chas calmantes,
no culto as missas do Pai Eterno,
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que elas encontravam a eficacia do
tratamento. Estes lhes proporcio-
navam melhor bem-estar fisico e
subjetivo, a remissio dos sintomas
e a cura da enfermidade, porque
promoviam o alfvio do sofrimento
existencial (Fava et al. 2014).

O importante ¢ ressaltar que as praticas
populares nem sempre estio em con-
fronto com o saber cientifico. Consi-
derar na pratica profissional a cultura e
o cotidiano dos pacientes nao significa
ignorar os protocolos da saide publica
para o manejo das doencgas cronicas.
Ha a necessidade da coexisténcia des-
sas praticas (Fleischer & Franch 2015;
Fava et al. 2014).

Ayres (2000) considera que podemos
nio concordar com uma dada crenca
de um paciente, por exemplo, e, con-
versando com ele, podemos seguir
convictos de que essa crenga nio o
beneficia e até vir a convencé-lo disso.
Mas, independentemente de o conven-
cermos ou sermos convencidos por
ele, se simplesmente desconsiderar-
mos um saber nio-técnico implicado
na questdo de saude com que estamos
lidando, entdo nao estaremos deixando
a pessoa assistida participar de fato da
acao em curso. Ela nao estard sendo
sujeito, protagonista.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo das relagoes entre a bioética e
o exercicio das profissdes de saude, em
especial da medicina, merece atengio,
pois a bioética percebe as questoes da
conduta humana. O cuidado da saide
anda lado a lado com a bioética, princi-
palmente quando se pensa em doencas
cronicas nao contagiosas porque preci-

Pessoas com doengas cronicas nao transmissiveis

sam ser vistas a luz dos valores e prin-
cipios morais, uma vez que sera preciso
considerar inevitavelmente a autono-
mia da pessoa com doenga cronica.

Portanto, para abordar esses dilemas e
conflitos morais na satde, a bioética se
baseia em seus quatro principios para
nortear discussoes, decisoes, procedi-
mentos e acoes no contexto do cuida-
do da saude.

Sao notodrios os avancos cientifico-tec-
nolégicos como colaboradores para a
melhora no manejo de doengas. Mas,
quando se fala em doengas cronicas,
tais como a diabetes e a hipertensio
arterial, é preciso considerar o indivi-
duo/pessoa como um “ator principal”
nesse contexto e a sua autonomia, con-
siderando seus valores éticos, culturais
e sociais Esse sera o ponto-chave para
a continuidade ou a descontinuidade
de um tratamento que se faga necessa-
rio, ao ponto de se falar em sucesso ou
insucesso desse tratamento.

Por esse motivo, o profissional da sau-
de como conhecedor da ciéncia, nio
como verdade absoluta, mas como “in-
termediadot” no tratamento de satude,
tem o dever de esclarecer as duvidas da
pessoa com doenca cronica, sem com
isso interferir na sua decisdo. Ao pro-
fissional da saude cabe usar o conhe-
cimento para enxergar a pessoa com
doenga cronica em toda a sua singulari-
dade na busca da integralidade do cui-
dado, sem desrespeitar a subjetividade
presente na relacio com o outro.
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