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RESUMO

Recursos na area da saude sdo finitos e escassos. Devido a escassez, a demanda por cuidados
eventualmente excede a oferta e, por essa razao, nem todos os pacientes recebem a assisténcia
que precisam. Desse modo, torna-se essencial que os sistemas de satude racionem seus recursos,
ou seja, que selecionem por critérios razoaveis quais intervengdes serao fornecidas. Nesta
dissertacdo, nos dedicamos a investigar a ética da andlise de custo-efetividade (ACE),
ferramenta de avaliagdo economica utilizada com a finalidade de avaliar a razao entre custos e
beneficios de intervencdes de saude, e definir prioridades entre diferentes usos de recursos. O
racionamento baseado na ACE classifica como prioritarias as intervengdes que resultam no
maior beneficio agregado, assim como o principio utilitarista, no qual a acdo moralmente
correta ¢ aquela que maximiza a soma total do bem-estar, considerando o interesse de todos
igualmente. O ponto ¢ que o fator da maximizag@o de beneficio, e mais especificamente, o uso
da ACE, ¢ alvo de criticas por causar desvantagens para pessoas com deficiéncias ou doengas
cronicas e graves. No entanto, as alegacdes de que a ACE causa dupla-penalidade ou
desvantagem as pessoas com a capacidade de se beneficiar reduzida ndo se aplicam quando a
ACE ¢ usada para classificar intervencdes, ndo pessoas. Na macroalocagdo de recursos de
satude, nivel alocativo em que a ACE ¢ comumente utilizada, se discute quais intervengdes serao
fornecidas pelo sistema, ndo quais pacientes serdo atendidos. Contudo, reconhecemos dois
casos em que a ACE pode causar desvantagem para pessoas com deficiéncia ou doengas graves:
(1) se uma intervengdo tem a razdo custo-efetividade muito baixa em um contexto de escassez
de recursos, pode ser que ela ndo seja fornecida, mesmo que seja a cura de uma deficiéncia,
deixando as pessoas que se beneficiariam com ela sem alternativa; e (2) a analise de custo-
efetividade pode ser injusta ao agregar beneficios. Devido as objecdes, alguns autores sugerem
que utilizemos outros fatores morais ou principios de justica distributiva ao racionar recursos
no lugar da maximizagao de beneficio. Ja que, para o prioritarismo, beneficiar as pessoas € mais
importante quanto pior elas estiverem, propomos neste trabalho que seja incluido um principio
prioritarista no calculo da ACE adicionando um peso moral aos valores das intervencdes que
curam ou aliviam sintomas de deficiéncias e doencas graves. Como resultado de nossa pesquisa,
acreditamos que o critério da maximizagdo de beneficio seja um fator moral relevante, mas
reconhecemos que seu uso decisivo ou predominante no racionamento pode causar
desvantagem para pessoas em determinada condi¢do de satide. Por isso, sugerimos incluir um
peso moral prioritarista 8 ACE, considerando as preocupacdes com a justica distributiva, além
da maximizagao de beneficio.

Palavras-chave: utilitarismo; custo-efetividade; justica distributiva; maximizagao de beneficio;
prioritarismo.



ABSTRACT

Resources in the health area are finite and scarce. Due to scarcity, demand for healthcare
eventually exceeds supply and for this reason not all patients receive the medical care they need.
Thus, it is essential that health systems ration their resources, in other words, that they select
by reasonable criteria which interventions will be provided. In this thesis, we are dedicated to
investigating the ethics of cost-effectiveness analysis (CEA), an economic evaluation tool used
to assess the ratio between costs and benefits of health interventions and define priorities
between different uses of resources. Rationing based on CEA prioritizes interventions that
result in the greatest aggregate benefit, as well as the utilitarian principle, in which the morally
correct action is the one that maximizes the sum total of well-being, considering the interests
of all equally. The point is that the benefit maximization factor, and more specifically, the usage
of CEA, is criticized for causing disadvantages for people with disabilities or chronic and
serious illnesses. However, claims that CEA causes a double jeopardy, or disadvantage people
with reduced ability to benefit, do not apply when CEA is used to classify interventions, not
people. In the macro-allocation of health resources, the allocative level at which the CEA is
usually used, it is discussed which of the interventions will be provided by the system, not
which patients will be treated. However, we recognize two cases in which CEA can
disadvantage people with disabilities or serious illnesses: (1) if an intervention has a very low
cost-effectiveness ratio in a context of scarce resources, it may not be provided, even if it is a
cure for a disability, leaving people who would benefit from it with no alternative; and (2) cost-
effectiveness analysis may be unfair in aggregating benefit. Due to objections, some authors
suggest that we use other moral factors or principles of distributive justice in rationing resources
instead of maximizing benefit. Since for prioritarianism benefiting people is more important
the worse off they are, we propose in this work that a priority principle be included in the
calculation of ACE, adding a moral weight to the values of interventions that cure or alleviate
symptoms of disabilities and serious illnesses. As a result of our research, we believe that the
benefit maximization criterion is a relevant moral factor, but we recognize that its decisive or
predominant usage in the rationing can disadvantage people with a certain health condition.
Therefore, we suggest including a priority moral weight to the CEA, considering concerns about
distributive justice, in addition to benefit maximization.

Keywords: utilitarianism; cost-effectiveness; distributive justice; maximization of benefit;
prioritarianism.
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1 INTRODUCAO

Mesmo que a medicina tenha avangado a ponto de trazer beneficios incomensuraveis
a humanidade, os recursos médicos sao escassos. At€¢ mesmo os profissionais capacitados na
area da saude sdo escassos. Por isso a demanda por cuidados de satde eventualmente excede a
oferta nos sistemas e, por essa razdo, nem todas as pessoas recebem a assisténcia médica que
precisam. Algumas tém sua qualidade de vida reduzida significativamente e outras morrem por
falta de recursos. Desse modo, se torna essencial que os sistemas de satde racionem seus
recursos, ou seja, que selecionem por critérios plausiveis quais intervencdes serdo fornecidas
para a populagdo.

Ha diversas maneiras de racionar recursos escassos. Nesta dissertacdo investigaremos
a analise de custo-efetividade, ou ACE, uma ferramenta de avaliacdo econdmica amplamente
utilizada por sistemas de satde publicos e privados no mundo todo com a finalidade de avaliar
arazao entre os custos e beneficios das intervengdes de satide. No capitulo 1, trataremos do uso
da ACE ¢ sua fundamentacao ética.

A ACE determina através de um célculo o custo do beneficio em satde, que pode ser
entendido como o resultado de cada intervengao. Depois disso, os gestores do sistema de satde
classificam as intervengdes de acordo com sua razdo custo-efetividade e fornecem as
intervengdes mais custo-efetivas para a populagdo. As intervencdes consideradas mais custo-
efetivas sdo aquelas que resultam em um maior beneficio em termos de qualidade e quantidade
de anos de vida por valor monetario investido.

A analise de custo-efetividade, bem como teorias morais utilitaristas, tem como
critério, ou fator moral, a maximizacao do beneficio na distribuicdo de recursos. Pois o
racionamento baseado na andlise de custo-efetividade classifica como prioritarias as
intervengdes que resultam no maior beneficio agregado em qualidade e quantidade de anos de
vida para os usudrios do sistema de satde, e o principio utilitarista ordena que a acdo
moralmente correta seja aquela que leva ao melhor resultado, sendo este definido como o que
maximiza a soma total do bem-estar, considerando o interesse de todos igualmente.

O ponto ¢ que o fator da maximizacdo de beneficio, mais especificamente, a analise
de custo-efetividade ¢ alvo de criticas por causar desvantagens para pessoas com deficiéncias
ou doengas cronicas e graves. Trataremos das objegdes & ACE no capitulo 2. John Harris alega
que o racionamento baseado na ACE causa uma dupla-penalizacdo para pessoas com
deficiéncias, pois, além de essas pessoas serem portadoras de uma deficiéncia, quando

competem por recursos de saude escassos, sao desfavorecidas, visto que sua qualidade de vida



prévia ¢ muito baixa, e, por essa razao, elas t€ém menos ganhos nos resultados das intervengdes.
Entretanto, a critica de John Harris se aplicaria apenas caso a ACE fosse usada na micro
alocacao de recursos, isto ¢, nas decisdes clinicas ou de triagem. O que nao acontece na pratica.
A ACE ¢ uma ferramenta usada majoritariamente na macro alocagao de recursos, ou seja, nas
decisdes sobre politicas de alocacdo de um sistema publico ou privado, com respeito ao
orgamento disponivel e quais tipos de intervengdes serdo fornecidas, ndo quais pessoas
receberao ou deixardo de receber os recursos.

Contudo, além de John Harris, outros autores levantaram criticas relevantes ao uso da
ACE. Uma delas, que se assemelha a preocupagdo de Harris, ¢ uma alegagdo de que a ACE
desfavorece as pessoas em pior condi¢ao de saude, com deficiéncias ou doengas cronicas e
graves, porque essas pessoas tém menor capacidade para se beneficiar das intervencdes ja que
sua condi¢do, em muitos casos, ndo pode ser restaurada, ou o tratamento para sua condigao ¢
muito dispendioso e, por isso, ndo fornecido pelo sistema de saude.

Além disso, criticos alegam que a analise de custo-efetividade ¢ injusta ao agregar
beneficios. Pois fornecer analgésicos para muitas pessoas com dores de cabeca pode ter
prioridade em vez de intervengdes que salvam vidas, como apendicectomias, por exemplo. Isto
¢, se houver um niimero de pessoas suficientes que possam se beneficiar com os analgésicos,
mesmo que seja um beneficio muito pequeno para cada uma delas, fornecer os analgésicos traz
mais beneficios em termos de qualidade ou quantidade de anos de vida do que fornecer
apendicectomias. Isso acontece porque analgésicos sao relativamente mais custo-efetivos do
que apendicectomias, independentemente de quantas pessoas se beneficiam ou quanto beneficio
cada uma delas recebe.

No capitulo 3, abordaremos possiveis alternativas a8 ACE, levando em conta as criticas
levantadas. Alguns autores, como Frances Kamm, sugerem que utilizemos outros fatores
morais ou principios de justica distributiva no racionamento de recursos. A autora sugere que
ao alocar recursos nos atentemos ao principio da Identidade Irrelevante ao racionar recursos
escassos, isto ¢, ndo levar em conta a identidade das pessoas, quem elas sdo ou serao, quais
condicdes de saude elas tém ou terdo. Contudo, mais uma vez, a ACE ¢ usada na macro alocagao
de recursos, e ndo seleciona pessoas, mas intervengdes. Desse modo, a ACE ndo leva em
consideragdo a identidade das pessoas que serao beneficiadas. Os casos em que a ACE causa
alguma desvantagem as pessoas com deficiéncias e outras condi¢des de satide sao um efeito da
distribuicdo de recursos para as intervencdes que trazem maior beneficio em termos de
qualidade e quantidade de anos de vida. O problema € que as interven¢des mais dispendiosas,

ou aquelas que curam doencas raras, € por isso beneficiariam apenas poucas pessoas, nao sao



fornecidas, deixando as pessoas que se beneficiariam de tais intervengdes sem chance de ter sua
condicdo curada ou seus sintomas aliviados.

Assim, considerando as criticas e com intuito de minimizar a desvantagem sofrida
pelas pessoas com deficiéncia e outras condigdes graves no racionamento de recursos €scassos
baseado na andlise de custo-efetividade, propomos na ultima se¢do que seja incluido um
principio prioritarista 3 ACE. Isto é, propomos que, além do principio da maximizagdo de
beneficio, seja incluido ao calculo um principio que dé€ prioridade aqueles em pior condi¢do na
sociedade, como uma maneira de neutralizar a desvantagem sofrida por essas pessoas no

racionamento de recursos baseado exclusivamente na ACE.
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2 RACIONAMENTO DE RECURSOS ESCASSOS E A ANALISE DE CUSTO-
EFETIVIDADE

Recursos na area da saude, intervengdes, equipamentos, medicamentos e profissionais
capacitados, s3o finitos e escassos. A escassez implica em que a demanda por cuidados de satde
eventualmente excederd a oferta e, por essa razdo, nem todos os pacientes receberdo a
assisténcia médica que precisam, o que significa que alguns terdo sua qualidade de vida
reduzida significativamente, enquanto outros morrerao. Desse modo, o racionamento de

recursos se torna algo essencial, ou como posto por Norman Daniels:

o racionamento ¢ generalizado, ndo periférico, uma vez que simplesmente nao temos
condigdes de, por exemplo, educar, tratar clinicamente ou proteger legalmente as
pessoas de todas as formas que suas necessidades por esses bens exigirem. Sempre
que projetamos instituicdes que distribuem esses bens, e sempre que operamos essas
institui¢des, estamos envolvidos no racionamento (1994, p. 27, traducdo nossa).

Em vista disso, ¢ imprescindivel que o racionamento seja feito com o uso de evidéncias
clinicas e epidemiologicas, justificacdo, avaliagdes econdmicas, consideragdes sobre custos e
beneficios de intervengdes, bem como sobre problemas bioéticos e de justiga distributiva. Um
dos fatores considerados no racionamento ¢ a maximizagao da efetividade das intervencgoes,
isto €, em termos de satde, a maximizagao de beneficio na qualidade e quantidade de anos de
vida. Essa ¢ a finalidade do racionamento baseado na andlise de custo-efetividade (ACE),
ferramenta amplamente utilizada para avaliar a razdo entre os custos e beneficios das
intervengoes de saude. Ela determina o custo de cada unidade de efetividade ou de beneficio, o
qual significa qualquer melhora na satde resultante das intervengdes, e pode ser compreendida
como anos de vida ganhos, vidas salvas, alivio da dor, prevencao de doengas ou melhora da
mobilidade corporal, por exemplo. Conforme sugerido por Brock (2009), Bognar (2010),
Bognar (2020) e Bognar e Hirose (2014), a razdo custo-efetividade de uma intervencao ¢

representada através da seguinte equagao:

custo da intervencio x

Razao custo-efetividade =
unidade de efetividade da intervencio x

A partir dos resultados dessa equagdo, classifica-se todas as intervengdes disponiveis,
sendo que, considerando todo o contexto, quanto menor a razdo custo-efetividade, melhor o

resultado. Ou seja, quanto menor o custo por unidade de efetividade de uma determinada
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intervenc¢do, melhor ela estara classificada de acordo com a andlise de custo-efetividade. Isso

foi bem explicitado por Bickenbach:

O recurso de satde é um custo, a melhora da saide um beneficio e, intuitivamente,
devemos tentar obter o maximo de beneficio possivel do custo. Posto de outro modo,
a ACE determina que quanto mais baixo for o custo por unidade de melhora da saude,
mais efetiva sera a utilizagdo do recurso de saude associado (BICKENBACH, 2021,
p-32, tradug@o nossa).

Vale destacar que a ACE ndo se confunde com outra ferramenta de avaliagdo
econdmica também amplamente utilizada no racionamento de recursos: a analise de custo-
beneficio (ACB). Embora a ACB também seja usada com a finalidade de maximizar os
beneficios no racionamento, esta compara os custos das interven¢des com o valor monetario de
seus beneficios; diferentemente da ACE que, por meio da razdo custo-efetividade, pondera o
custo da intervencdo com sua unidade de beneficios em saude, e as classifica com base nessa
razdo. (RIEGG CELLINI; EDWIN KEE, 2015; DRUMMOND et al., 2015). Enquanto a ACE
inclui em sua equagdo a unidade de efetividade em termos de beneficio em saude, a ACB inclui
apenas valores em dinheiro. Sua equacdo pode ser representada da seguinte maneira (RIEGG

CELLINI; EDWIN KEE, 2015):

Custo-Beneficio = Beneficio total da intervengao — custo total da intervengao

A equacdo custo-beneficio como ferramenta de avaliacdo econOmica determina se o
beneficio total da intervengdo supera seu custo total, sendo o beneficio o que se ganha com a
intervengdo, e o custo o que se perde. A vantagem de se usar a ACB ¢ poder comparar projetos
em diferentes setores, como satde, transporte e educacdo. Contudo, dado que a equacgdo da
ACB precisa de um valor monetario para cada unidade de beneficio em saude, bem como para
a vida humana, seu maior desafio ¢ justamente encontrar uma abordagem satisfatoria para
determinar o valor monetario dos beneficios (MCKIE et al., 2016). Ou seja, a ACB precisa de
algum método que possa traduzir qualquer melhora na qualidade e quantidade de anos de vida
em um valor monetério. Ha, pelo menos, duas abordagens disponiveis, a abordagem do capital
humano (the human capital approach), e a abordagem da disposi¢ao para pagar (the willingness
to pay approach) (MCKIE et al., 2016, p. 24 - 26), ambas bem conhecidas, mas nenhuma livre

de criticas.
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Seguimos com um exemplo simplificado do uso da andlise de custo-efetividade.
Imaginemos duas intervengdes disponiveis, a interven¢do A que salva a vida de 10 pacientes
por $ 1 milhdo, e a intervengdo B que salva a vida de 8 pacientes pelo mesmo custo. O custo de
cada vida salva pela intervengdo A, isto ¢ sua razdo CE, é de $ 100,000 (1,000,000 / 10),
enquanto pela intervencao B o custo por vida salva ¢ de $ 125,000 (1,000,000 / 8). A intervengao
A se mostra mais efetiva do que a intervencao B, ja que salva mais vidas pelo mesmo custo, e,
portanto, ¢ melhor classificada pela analise.

A unidade de efetividade, ou de beneficio em saude, utilizada no exemplo acima foi
de vidas salvas. Contudo, como posto anteriormente, ha outras variaveis a serem consideradas.
Muitas vezes as intervengdes nao salvam vidas, mas melhoram o bem-estar. Posto de outro
modo: além de adiar a morte, € com isso aumentar a quantidade de anos a serem vividos, as
intervengdes promovem resultados capazes de impactar a qualidade de vida das pessoas de
diferentes maneiras: controlando a pressdo sanguinea, restaurando a visdo, aliviando dores de
cabega, melhorando a capacidade respiratdria, prevenindo doencas, entre outros.

Diante da vasta gama de unidades de efetividade, isto ¢, de melhoras em saude
resultantes de intervengdes, e a fim de viabilizar a comparagao da razao custo-efetividade de
diferentes intervengdes entre individuos e populagdes, comumente sdo utilizadas medidas
objetivas de saude, como unidade de beneficio na andlise. Dentre as mais utilizadas estdo os
QALYs e os DALYs (BOGNAR, 2010; BICKENBACH, 2021). O tipo particular de analise de
custo-efetividade tendo os QALYs como unidade de medida ¢, algumas vezes, chamado de
analise de custo-utilidade (GOLD et al., 1996; MCKIE et al., 2016; PINHO e VEIGA, 2009).

Os QALYs, ou anos de vida ajustados pela qualidade (quality-adjusted life years), t€ém
por finalidade ponderar um ano de vida de acordo com uma pontuagdo que representa os mais
diversos estados de saude. Essa pontuagdo dos estados de satide € obtida a partir de indices de
qualidade de vida relacionada a satude (health-related quality of life) (BOGNAR; HIROSE,
2014). Ha diversos indices disponiveis (QWB, HUI, Finnish 15D, EuroQOL, AQoL, entre
outros). Eles consistem, grosso modo, em resultados de questionarios aplicados aos doentes,
ndo doentes, cuidadores e profissionais da satide sobre quais suas preferéncias no que se refere
a mobilidade, dor, desconforto e ansiedade, por exemplo. Os indices usados no célculo dos
QALYs apresentam, pelo menos, dois pontos fixos em comum que servem como referéncia: 0
para morte e 1 para saude perfeita. Entre esses dois pontos, a condi¢ao de saide pode variar
muito. Por exemplo, de acordo com Torrance (1987), um ano com sintomas de menopausa ¢
pontuado em 0,99, um ano com angina moderada ¢ pontuado em 0,90, um ano dependente de

dialise hospitalar ¢ pontuado em 0,50. Se um paciente tivesse expectativa de vida de 20 anos
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com sintomas de angina moderada, 0 QALY descontaria a pontuag¢ao desses anos com a satde
debilitada. Entdo, o resultado incluso na analise como unidade de efetividade seria de 18
QALYs, isto €, 20 anos de expectativa de vida multiplicados pela qualidade de vida avaliada
em 0,90; pois, ao considerarmos 20 anos de expectativa de vida com a saude perfeita, totalizaria
20 QALYs (20 x 1 =20). Desse modo os QALY's combinam valores de quantidade de anos de
vida com qualidade de vida em uma unica medida.

Em contrapartida, os DALY, ou anos de vida ajustados pela incapacidade (disability-
adjusted life years), saio uma medida do 6nus das doencas com a finalidade de ponderar o efeito
da mortalidade ¢ da morbidade de populacdes ao longo do tempo. O calculo dos DALYs
também leva em consideragdo uma pontuagao entre 1 e 0, contudo ao contrario dos QALYs, 1
representa a morte ¢ 0 satde perfeita. Para calcular a mortalidade utiliza-se o YLL, ou anos de
vida perdidos (years of life lost). A pontuacdo do YLL ¢ estimada de acordo com a expectativa
de vida, se uma pessoa que tinha expectativa de vida de 86 anos morre aos 35, ela marcaria uma
pontuacdo de 51 YLL. Para calcular a morbidade utiliza-se os YLD, que sdo os anos vividos
com incapacidade (years lived with disability). O YLD pontua os anos de vida adicionando
onus aos diversos estados de satide, quanto maior o 6nus da incapacidade ou doenga, maior a
pontuacao YLD, e “se uma doenga tem um peso de deficiéncia de 0,2, o 6nus de um ano com
essa doencga ¢ de 0,2, o 6nus de dois anos ¢ de 0,4 e assim por diante” (BOGNAR; HIROSE,
2014, p. 59, tradugdo nossa). O resultado do calculo do DALY ¢ a soma do YLL com o YLD.
1 DALY significa um ano perdido, ou tantos anos vividos com um 6nus de uma determinada
doenca (por exemplo 4 anos com um 6nus de 0,25).

Suponhamos que um acidente de transito cause a morte de uma pessoa com a
expectativa de vida de 86 anos aos 35 (pontuando 51 YLL), e deixe outra pessoa em uma
condi¢do pontuada com o6nus de 0,2 pelos proximos 2 anos caso ndo receba um tratamento
especifico para sua condi¢do (pontuando 0,4 YLD). Nesse caso, o acidente resultaria um 6nus
total de 51,4 DALYs (EDWARDS, 2011). Suponhamos também que haja uma intervengao
disponivel para tratar a condi¢do da pessoa que sobreviveu, reduzindo o 6nus de sua condi¢do
de 0,2 para 0,1 DALY, também por dois anos (reduzindo 0,2 YLD). Desse modo, se somarmos
51 YLL da pessoa que morreu (portanto sem tratamento disponivel para redu¢ao do 6nus), com
0,2 YLD pos-tratamento da pessoa que sobreviveu, a intervencao possibilitaria reduzir o total
de 51,4 DALYs, resultantes do acidente, para 51,2 DALY, pos-tratamento (51,4 DALYs - 0,2
DALYs = 51,2 DALYs).

Outra forma de reduzir o 6nus total de DALY's de um pais, ou regido, em casos como

esse, ¢ evitando possiveis acidentes futuros, instalando redutores de velocidade, desenvolvendo
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campanhas para o uso obrigatdrio de cinto de seguranca ou enrijecendo as leis que proibem a
direcdo sob efeito de alcool, por exemplo, em areas com altos indices de acidentes decorrentes
dessas causas. E claro que essas medidas ndo cabem aos sistemas de satde, pelo menos nio
diretamente, mas sao outras maneiras possiveis de diminuir a mortalidade e a morbidade, logo,
diminuindo também o total de DALY's de uma determinada regido ao longo dos anos, e também
podem ser analisadas e classificadas como medidas de reducdo de risco de acordo com sua
razdo custo por DALY.

Diferentemente dos QALY's, os DALY s refletem aquilo que buscamos minimizar com
o racionamento de recursos nos sistemas de satide: mortes prematuras e 6nus de doenga. Como
afirmam Anand e Hanson, “porque os DALY s@o definidos em termos de tempo perdido, eles
sao um ‘mal’ que deve ser impedido, evitado e minimizado” (2004, p. 183, tradugdo nossa).
Isso significa que quanto maior a reducao dos DALY's por custo, mais efetiva € a intervencao,
desse modo, a minimizagdo dos DALY corresponde a maximizacao do custo-efetividade das
intervengoes.

Consideremos mais um exemplo: uma determinada doenca tem um Onus de 62
DALYs em um grupo de pessoas. Ha duas intervencdes disponiveis. A intervencdo A, que reduz
a pontuagao para 22 DALY (redugdo de 40 DALY35s), e a intervencao B, que reduz a pontuagao
para 30 DALY's (redugdo de 32 DALYs). Com o or¢amento de $ 100,000, a interveng@o A tem
um custo de $ 2,500 por DALY evitado (ou minimizado), enquanto a interveng¢do B tem um
custo de $ 3,125 por DALY evitado (ou minimizado). Conclui-se, assim, que a intervengdo A

se mostra mais custo-efetiva porque evita mais DALYs pelo mesmo custo.

2.1 Uso da ACE

A analise de custo-efetividade ¢ uma ferramenta analitica em economia que pode ser
utilizada de varias maneiras. No racionamento de recursos dos sistemas de saude ela costuma
ser usada para comparar novas intervengdes com intervencoes ja disponiveis em termos de
custos e beneficios de cada uma delas. Conforme Bognar (2020, p. 1, traducdo nossa), a ACE
“¢ usada em avaliagdes de tecnologia de satude, para tomar decisdes sobre cobertura em planos
de satde e pacotes de seguro e para definir prioridades entre diferentes usos de recursos”.

No final dos anos 1980, o estado do Oregon, nos Estados Unidos, criou a Comissao de
Servigos da Satide do Oregon (The Oregon Health Services Commission) para desenvolver uma
lista de prioridade diante da escassez de recursos (BOGNAR; HIROSE, 2014). Decidiram tentar

cobrir todos os pacientes elegiveis pelo Medicaid e priorizar as intervengdes com base na
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analise de custo-efetividade. Eles combinaram estados de saude com seus respectivos
tratamentos, calcularam a razdo custo-efetividade para cada par estado de satde — intervencao
(usando QALY's como unidade de efetividade) e, por fim, classificaram todas as intervengdes
de acordo com a razao custo-QALY. As interven¢oes mais custo-efetivas da lista, isto é, com
menor custo por QALY, seriam cobertas para todos os pacientes elegiveis pelo Medicaid.
Acima de certo limite de custo as interven¢des ndao eram consideradas custo-efetivas o
suficiente para serem fornecidas. Dos 709 pares de estado de satde — intervengao analisados e
classificados, o limite foi estabelecido no item 587. O estado do Oregon cobriria todas as
intervengoes classificadas de 1 a 587 para cada paciente elegivel. Dentre as intervencdes que
ndo seriam cobertas pelo plano incluiam transplantes de figado para tratar cirrose, tratamento
para pessoas nos estagios finais da AIDS e tratamento para bebés com peso extremamente baixo
ao nascer (BOGNAR; HIROSE, 2014).

Em 1993 a Nova Zelandia desenvolveu um plano para o seu sistema de saude publico
através do Comité Nacional de Saude (National Health Comittee) com o objetivo de atender a
todos os pacientes limitando a gama de servicos ofertados. O Comité apresentou uma lista de
prioridades, comparou a razao custo-efetividade das novas intervengdes com as ja ofertadas e
considerou a igualdade de acesso ao sistema pela populagio (BOGNAR; HIROSE, 2014).
Também na Nova Zelandia, a PHARMAC, agéncia responsavel por avaliar os medicamentos
disponibilizados pelo sistema publico do pais, avalia os medicamentos com base na analise de
custo-efetividade tendo o QALY ou o DALY como unidade de efetividade (BOGNAR;
HIROSE, 2014).

No Reino Unido o Servico Nacional de Saude (National Health Service — NHS) criou
o Instituto Nacional de Exceléncia em Satde e Cuidados (National Institute for Health and
Care Excellence - NICE) para fornecer diretrizes sobre a cobertura dos programas no
racionamento do sistema. O NICE sugeriu o racionamento com base na analise de custo-
efetividade. A inclusdao das novas intervencdes s6 ¢ recomendada caso sua razao custo-
efetividade seja melhor do que a razdo das intervengdes ja implementadas (BOGNAR;
HIROSE, 2014).

Nos anos 1990, o Projeto de Prioridades de Controle de Doengas (The Disease Control
Priorities Project), apoiado pela OMS, tinha como objetivo realizar andlises de custo-
efetividade de interveng¢des em programas de saude de paises em desenvolvimento e, assim,
fornecer informagdes para o racionamento dos recursos nesses paises (BOGNAR; HIROSE,
2014). No Brasil, o Sistema Unico de Satide (SUS) também recomenda a avaliagdo econdmica

na implementagdo de novas intervengdes de acordo com a ACE (BRASIL, 2014).
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Usualmente, a analise de custo-efetividade nao ¢ usada na microalocagdo de recursos
ou no nivel das decisdes clinicas (decision making at the bedside), quer dizer, em decisdes que
dizem respeito a quais pacientes sao priorizados em transplantes, internagdes de UTI e triagem
de emergéncia, por exemplo. Essas decisdes sdo tomadas por médicos e administradores
hospitalares (BOGNAR, 2020), e, normalmente, nesse nivel de decisdes outros fatores
alocativos tém maior peso no lugar da maximizagao de beneficio, como por exemplo, atender
por ordem de chegada ou priorizar os mais necessitados.

A ACE ¢ usada na macroalocagao dos sistemas de saude, ou seja, no nivel das decisdes
de politicas publicas sobre quais programas serao financiados, como os recursos humanos serao
distribuidos, e no planejamento de novas instalagdes, por exemplo. Ela ndo ¢ usada para
classificar pacientes, mas intervencdes. Todos os outros fatores mantém-se iguais, sendo cada
uma das intervengdes levadas em considera¢do para compor os programas ofertados pelo
sistema de saude, ao qual ¢ analisada e classificada de acordo com sua razao custo-efetividade.
Entdo, ¢ estabelecido um limite or¢amentario abaixo do qual as intervengdes sdo consideradas
custo-efetivas e, portanto, fornecidas pelo sistema ou plano de satide. Acima desse limite as
intervengoes sao consideradas pouco custo-efetivas, e, por isso, perdem prioridade.

Sobre isso, ¢ importante destacarmos dois pontos. Primeiro, a analise de custo-
efetividade nao fornece o limite orcamentario que define quais intervencoes sdo custo-efetivas
ou nao. Esse limite ¢ varidvel, muitas vezes implicito, e ¢ definido pelos gestores dos sistemas
de saude. A ACE apenas fornece a razdo custo-efetividade de cada uma das intervengdes
analisadas (BOGNAR; HIROSE, 2014). O segundo ponto diz respeito ao fato de os orcamentos
destinados aos sistemas de satde (tanto os publicos com or¢gamentos oriundos dos governos,
quanto os privados com or¢amentos oriundos, em grande parte, dos membros pagantes) serem
limitados por questdes burocraticas, politicas e sociais. Somos defrontados, inclusive, com um

limite or¢amentério, mesmo que implicito, para salvar vidas humanas:

Os or¢amentos que cada sociedade define em varias areas implicitamente atribuem
valores monetarios as vidas humanas, embora ndo seja necessariamente o mesmo
valor em cada area. Esses orgamentos dizem que ndo vale a pena gastar uma quantia
maior, mesmo quando € claro que, se essa quantia maior fosse gasta, mais vidas seriam
salvas. [...] cada sociedade estabelece alguns limites sobre quanto gastard para salvar
vidas; e embora possamos muito bem pensar que os limites atuais sdo muito baixos,
dificilmente se pode negar que deve haver tais limites. Caso contrario, no final,
teriamos que parar de gastar dinheiro em tudo o que valorizamos - incluindo educagao,
preservacdo da natureza e atividades culturais - para aumentar nossas chances de
salvar mais uma vida. Essa deciso seria dificil de justificar (MCKIE et al, 2016, p.
11 — 12, tradug@o nossa).
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A ACE ¢ uma ferramenta analitica cujos resultados servem como base empirica de
comparagdo entre intervengdes para que os sistemas e seus gestores decidam qual a melhor
maneira de alocar os recursos disponiveis. Nem o limite de gastos estabelecido pelos sistemas
de saude sobre quais intervengdes sdo consideradas custo-efetivas para serem implementadas,
nem a defini¢do do or¢amento destinado aos sistemas de saude fazem parte da ACE em si, mas

de questdes politicas e burocraticas que nao abordaremos nesta dissertacao.

2.2 Fundamentacao ética

De acordo com o racionamento baseado na analise de custo-efetividade, as
intervengoes classificadas como prioritarias, ou mais custo-efetivas, sao aquelas que trazem o
maior beneficio agregado em qualidade e quantidade de anos de vida para os usuarios do
sistema de saude. Condicdo de saude, deficiéncia, idade, sexo, etnia ou outras caracteristicas
individuais dos pacientes ndo sao levadas em conta. Os resultados das intervengdes, isto €, cada
unidade de medida de efetividade em satide, sejam elas vidas salvas ou QALYSs, por exemplo,
tém o mesmo valor, independentemente de quem sera beneficiado.

A finalidade de se utilizar a ACE ¢ de encontrar op¢des para maximizar os beneficios
em saude. Podemos supor que esse seja um fator considerado moralmente relevante por
praticamente todas as pessoas. Em termos de satde, em que a maximizacao do beneficio
corresponde @ maximizagdo do bem-estar, talvez a maioria de nds concorde que um resultado
maximizador ¢ bom, e um dos fatores mais importantes em casos de escassez de recursos
financeiros. Além de esse ser um fator sustentado pela moralidade do senso comum, ¢ também
o principio utilitarista de que a agdo moralmente correta € aquela que leva ao melhor resultado,
sendo este definido como o que maximiza a soma total do bem-estar, considerando o interesse
de todos igualmente.

Conforme a tradigao utilitarista, uma acgao esta correta se levar a um excedente maior
de felicidade sobre o sofrimento do que qualquer alternativa possivel e errada se ndo o fizer.
Bentham compreendia o principio da utilidade como aquele que aprova ou desaprova qualquer
acdo “de acordo com a tendéncia que parece ter em aumentar ou diminuir a felicidade da parte
cujo interesse estd em questdo, ou, posto de outro modo, para promover ou se opor a essa
felicidade” (BENTHAM, 2000, p. 14, traducao nossa). Os utilitaristas tinham em mente a ideia
de somar todo o prazer ou felicidade que resulta da acdo e subtrair, desse total, toda dor ou

sofrimento que a agdo gera. Naturalmente, em algumas circunstancias, s6 € possivel subtrair o
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sofrimento e, entdo, a acdo correta deveria ser entendida como aquela que resulta em menos
sofrimento do que qualquer alternativa possivel.
No que se refere a distribui¢ao de beneficio, Stein sugere o seguinte:

Harsanyi frequentemente enfatiza que o principio distributivo fundamental do
utilitarismo é que os recursos devem ser distribuidos as pessoas que mais se
beneficiariam com esses recursos. O critério do maior beneficio também aparece com
destaque na obra de Singer e de outros escritores utilitaristas. No entanto, a
centralidade do critério do maior beneficio para o utilitarismo ¢ insuficientemente
apreciada. O utilitarismo ¢ a Unica teoria que sempre e somente usara o critério do
maior beneficio para fazer julgamentos distributivos, assumindo novamente que os

unicos efeitos da distribui¢do sobre o bem-estar sdo os beneficios que as pessoas
obteriam dos bens distribuidos (STEIN, 2006, p. 34, tradugo nossa).

O fato de o utilitarismo considerar apenas o fator da maximizagdo de beneficio na
distribui¢@o o torna alvo de criticas comuns. Uma delas ¢ que a teoria falha em ponderar, pelo
menos, um outro fator considerado moralmente relevante por praticamente todas as pessoas: a
distribuigdo igualitaria de beneficios. E comum a concordancia, no ambito geral, de que néo é
apenas a soma total do beneficio que importa para o melhor resultado da acdo, visto que também
importa como o beneficio ¢ distribuido entre as pessoas.

Assim, imaginemos dois cenarios, ambos com um total de 100 unidades de beneficio
a serem distribuidas entre 10 pessoas com a mesma condi¢do de satde, todas com uma
pontuagdo de 20 unidades de beneficio antes da intervencao. No cendrio A, cada uma das 10
pessoas recebe 10 unidades de beneficio, somando 30 unidades de beneficio para cada uma
delas apds a intervengdo; no cendrio B, 9 pessoas recebem 5 unidades de beneficio, somando
25 unidades de beneficio para cada, e uma pessoa recebe 55 unidades de beneficio, somando
75 unidades de beneficio. De acordo com a visdo total do utilitarismo, os dois cenarios sdo
igualmente bons, ja que ambos tém uma soma total de 100 unidades de beneficio apos as
intervengdes. Pois, para o utilitarismo, tudo que importa ¢ a soma total do bem-estar,
independentemente de quem ¢ beneficiado.

Contudo, ¢ possivel discordar, por grande parte das pessoas, com o fato de que o
cenario B ndo seja tdo bom quanto o cenario A, uma vez que, no resultado do cendrio B, a
desigualdade entre as 9 pessoas que estdo piores e aquela que estd melhor ¢ consideravel; por
outro lado, no resultado do cendrio A hd uma distribuicdo igualitdria dos beneficios.
Aparentemente, a desigualdade ¢ o que torna o resultado do cenario B pior do que o resultado
do cenario A. Isso nos leva a concluir que, além da soma total do beneficio, 0 modo como os
beneficios sdo distribuidos, bem como o nivel de igualdade entre as pessoas sdo fatores

moralmente relevantes que afetam o resultado das agdes.
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Sobre este fato, ¢ importante destacarmos o seguinte ponto: O utilitarismo ndo faz
distin¢do entre as pessoas no que diz respeito a condi¢do fisica, posi¢do social, etnia, QI ou
outros fatores particulares. Nesse sentido, o utilitarismo ¢ igualitario, pois embora permita tratar
as pessoas de maneira diferente quando isso maximiza o beneficio, todos recebem igual
considera¢do na busca desse propdsito. Um aumento no bem-estar de A tem o mesmo valor que
0 mesmo aumento no bem-estar de B. Esse ponto de vista enuncia o principio da igualdade,
fator moralmente relevante para todas as teorias normativas plausiveis, tal qual o utilitarismo,
e também para a moralidade do senso comum. Esta expresso no dito de Bentham, “todos contam
por um, ninguém por mais do que um” (MILL, 1906, p. 93, tradugdo nossa); e foi também
formulado por outros utilitaristas, como Singer (2002, p. 50), “a esséncia do principio da igual
consideracdo significa que, em nossas deliberacdes morais, atribuimos o mesmo peso aos

interesses semelhantes de todos os que sdo atingidos por nossos atos”’; e por Sidgwick:

[...] ao considerar a relacdo das partes integrantes com o todo e entre si, obtenho o
principio autoevidente de que o bem de um individuo, seja ele quem for, ndo tem mais
importancia, do ponto de vista do universo (se posso me exprimir assim), do que o
bem de qualquer outro, a ndo ser que existam razdes especiais para crer que,
provavelmente, se realizara um maior bem num dos casos (SIDGWICK, 2013, p.
542).

Estar em concordancia com o principio da igualdade ndo implica que importa que as
pessoas tenham niveis de bem-estar diferentes, pois o principio ndo requer que todos tenham o
mesmo nivel de bem-estar. A igual importdncia do bem-estar de todos ndo promove a
importancia de niveis iguais de bem-estar entre as pessoas. Isso posto, podemos afirmar que o
utilitarismo estd em concordancia com o principio da igualdade mesmo sendo insensivel a
distribuicao igualitaria de beneficios, uma vez que o fator da distribuicao igualitaria visa
diminuir os niveis de desigualdade entre as pessoas, e o utilitarismo visa maximizar o bem-
estar, independentemente dos niveis de desigualdade. O utilitarismo s6 estd comprometido em
distribuir parcelas iguais de bem-estar entre as pessoas na medida em que esse seja um meio de
maximizar o total de bem-estar. Criticos alegam que isso seja um problema para o utilitarismo.
Limitaremos aqui a investigar apenas as criticas feitas diretamente contra a ACE.

A analise de custo-efetividade, uma vez que ¢ proveniente da tradigdo utilitarista, esta,
do mesmo modo, em concordincia com o principio da igualdade, pois considera que os
beneficios de saude de cada usuario do sistema tém o mesmo valor, e também € insensivel a

distribuicao igualitaria de beneficios entre os pacientes. De acordo com Bognar e Hirose:
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Se duas intervengdes tém os mesmos custos e resultam no mesmo nimero de QALY,
a analise de custo-efetividade ira julga-los como igualmente valiosos, mesmo se a
primeira intervengdo levasse a uma distribui¢@o desigual de beneficios para a saude,
e a segunda a uma distribuigdo igual (BOGNAR; HIROSE, 2014, p. 67).

Nao obstante, diferentemente do utilitarismo, que ¢ uma teoria normativa, a analise de
custo-efetividade ¢ uma ferramenta analitica em economia usada para classificar intervengdes
na alocacdo de recursos de saude, de acordo com sua razao custo-efetividade. Embora sua
finalidade, como ja afirmamos, seja de maximizar os beneficios das intervengdes levando em
conta os recursos disponiveis, esse ¢ apenas um dos fatores considerados no racionamento de
recursos. Os sistemas de satde ndo racionam seus recursos baseando-se apenas na maximizac¢ao
de beneficio, ou na razao custo-efetividade das intervengdes, assim como as politicas publicas
e a moralidade do senso comum nao se baseiam ou levam em consideragao apenas principios
utilitaristas. Sociedades democraticas sao pluralistas, bem como seus sistemas de sauide,
publicos ou privados. O total dos QALYSs, ou seja qual for a unidade de efetividade de saude
utilizada, ndo compreende em tudo que se considera. Outros fatores como merecimento e
necessidade, por exemplo, também podem e, na maioria das vezes, sao considerados no

racionamento.
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3 OBJECOES A ACE

Mesmo que a maximizacao de beneficio ndo seja, com efeito, o Unico fator
considerado no racionamento dos sistemas de saude, criticas relativas a justica distributiva t€ém
sido levantadas contra o uso decisivo ou predominante da ACE. Examinaremos algumas delas
a fim de investigar o que ¢ moralmente objetavel acerca da anélise. Iniciaremos com as criticas
que acusam a ACE de discriminar contra pessoas com deficiéncia. Isso acontece, de acordo
com os criticos, quando ter uma deficiéncia, ou outra condi¢do incuravel, que ja ¢ uma
desvantagem, ¢ usado como base para dar as pessoas com deficiéncia menor prioridade para
intervengdes de saude do que pessoas sem deficiéncias ou condi¢des semelhantes, gerando
assim outra desvantagem. John Harris (1987), chamou o uso dessa desvantagem - como base
para a prioriza¢do no racionamento, supostamente incorporado na ACE tendo os QALY's como
unidade de medida -, de dupla penalizacao (double jeopardy).

Em seguida analisaremos o problema da capacidade de se beneficiar. Capacidade de
se beneficiar diz respeito a margem em que cada paciente tem para que uma intervengao faca
diferenca na sua qualidade de vida. Na maioria dos casos, pessoas com deficiéncia, ou outras
condi¢des incuraveis, tém menor capacidade para se beneficiar de intervengdes que salvam
vidas, na medida em que sua qualidade de vida ndo pode ser restaurada. O problema, de acordo
com os criticos, ¢ que a ACE, ao maximizar beneficios em satde, seleciona aquelas pessoas
com maior capacidade de se beneficiar das intervencdes, causando uma desvantagem as pessoas
com deficiéncias quando competem por recursos escassos com pessoas sem deficiéncias ou
outras condig¢des incuraveis.

Por fim, analisaremos o problema da agregacdo de beneficio, objecdo levantada ao
utilitarismo total, de forma geral, mas também direcionada a andlise de custo-efetividade.
Agregacao de beneficio diz respeito a combinagdo de partes em um todo. A ACE permite a
combinagdo de beneficios entre individuos e grupos de modo a maximizar o beneficio total. O
problema em agregar, como alegam os criticos, € que, se houver pessoas o suficiente as quais
possam se beneficiar com pequenos beneficios (como o uso de analgésicos para dor de cabeca),
esses pequenos beneficios podem superar, em termos de QALYs ou DALYs, beneficios mais
significativos distribuidos para poucas pessoas (como apendicectomias). Isso implica que, em
alguns casos, de acordo com os criticos, o uso da ACE prioriza intervengdes que fornecem
apenas uma pequena melhora na qualidade de vida de muitas pessoas, no lugar de intervengdes

que salvam vidas de poucas pessoas.
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3.1 Dupla penalizagio

Dupla penalizacao (double jeopardy) ¢ a ideia de que a analise de custo-efetividade,
pelo menos quando usada com os QALY's como unidade de beneficio, discrimina injustamente
contra aquelas pessoas que, quando confrontadas com uma doenga fatal, tém a infelicidade de
ja ter uma deficiéncia ou condicdo incuravel, uma vez que deficiéncias e condi¢des incuraveis
diminuem o nivel de qualidade de vida, e que quanto menor a qualidade de vida das pessoas
menor sua pontuacdo QALY. Grosso modo, alega-se que quanto menor a pontuagdo QALY,
menor a prioridade no racionamento de recursos, ja que as intervengdes tornam-se menos custo-
efetivas nesses casos. Nesse sentido, pessoas com deficiéncias sofrem uma dupla penalizagao
sob 0 uso da ACE: ndo s06 elas tém deficiéncias, o que € ja ¢ ruim, mas em fung¢do disso, estdo
em desvantagem na competi¢do por recursos escassos que podem salvar suas vidas se forem

atingidas por uma segunda doenga. De acordo com John Harris:

Os QALYs ditam que, como uma pessoa ¢ infeliz, porque ela ja se tornou vitima de
um desastre, somos obrigados a da-la uma segunda e talvez mais grave infelicidade.
O primeiro desastre a deixa com uma péssima qualidade de vida e os QALY's entdo
exigem que, em virtude disso, ela seja descartada como candidata a tratamento para
salvar vidas, ou na melhor das hipdteses, a ela seja dada pouca ou nenhuma chance de
se beneficiar da pouca melhora que sua condi¢cdo admite (HARRIS, 1987, tradugdo
nossa).

Como tentativa de resposta a tal critica, primeiramente Singer et al. (1995) aponta que
o uso dos QALYSs ndo discrimina sistematicamente contra pessoas com deficiéncias. Quando
se trata de intervengdes que aumentam a qualidade de vida, reduzindo a dor, por exemplo,
pessoas com deficiéncias geralmente sdo favorecidas pela ACE se comparadas aquelas com
saude relativamente boa; pois, por um lado, se a qualidade de vida do paciente ja € muito alta,
ndo hd margem para que certo tipo de intervengdo proporcione tanto beneficio; por outro lado,
se a qualidade de vida ¢ baixa hd margem para a interven¢do fazer uma grande diferenca
(SINGER et al., 1995).

Embora seja um exemplo de caso clinico e ndo de politica publica de racionamento
(como dissemos anteriormente, a ACE normalmente ndo é usada no nivel de decisdes clinicas),
imaginemos o seguinte cendario proposto por SINGER et al. (1995, p. 145) para ilustrar o
problema levantado por Harris: duas pessoas precisam de uma intervencao que reduz dores nas
costas. Uma das pacientes, Karen, € paraplégica e sente dores intensas nas costas, sua qualidade
de vida relacionada a satde estd avaliada em 0,5 e sua expectativa de vida ¢ de 40 anos

(pontuando, 20 QALY antes do tratamento). Se recebesse a intervenc¢ao sua qualidade de vida
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relacionada a saude passaria a ser avaliada em 0,75, e sua expectativa de vida continuaria a
mesma. Portanto, sua condi¢@o passaria a ser avaliada em 30 QALY (0,75 x 40), ganhando 10
QALYs com o tratamento. Outra paciente, Lisa, sofre com dores moderadas nas costas devido
a uma pequena dificuldade em caminhar, sua qualidade de vida relacionada a satde esta
avaliada em 0,95 e sua expectativa de vida, como a de Karen ¢ de 40 anos (pontuando 38
QALYs antes do tratamento). Com a intervencao sua qualidade de vida seria restaurada para
saude perfeita, passando a ser avaliada em 1, e sua expectativa de vida continuaria a mesma.
Portanto, sua condicdao passaria a ser avaliada em 40 QALYs (1 x 40), ganhando assim 2
QALY com o tratamento. Supomos que o custo da intervencdo para ambas seja de $ 10.000,
entdo a razao custo-efetividade ao alocar o recurso para Karen seria de $ 1.000 para cada QALY
ganho, enquanto que para Liza, a razdo custo-efetividade resultaria em $ 5.000 por QALY Isso
significa que em termos de maximizacao de beneficio em satde, alocar os recursos para Karen
¢ mais custo-efetivo do que alocar para Lisa, mesmo que Karen acabe com uma pontuagao
QALY mais baixa apés a intervencgao.

Poder-se-ia questionar como a condi¢ao de Karen, isto ¢, das pessoas com deficiéncia,
estaria incorporada na medida QALY antes da intervengao que aumenta a qualidade de vida.
Posto de outro modo, como a condi¢do prévia dos pacientes estd incorporada na medida QALY
e também na ACE? A resposta € que a condi¢do de saude prévia de cada um dos pacientes nao
esta incorporada no calculo, pelo menos nao diretamente. No exemplo anterior, calculamos os
QALYs prévios das pacientes apenas como modo de facilitar a comparacdo e ilustragdo dos
ganhos poés-tratamento, pois o que importa para a ACE é o ganho total de beneficios, ou
QALYs, resultantes da intervengdo (SINGER et al., 1995).

Lembremos que o racionamento baseado na ACE nao da prioridade para pessoas com
maior qualidade e expectativa de vida. Sua finalidade ¢ maximizar os beneficios, isso significa
que os recursos sdo priorizados de modo que tenhamos o maior beneficio em qualidade e
quantidade de anos de vida como resultado das intervencdes, independentemente de quem ¢€
beneficiado, se € o paciente com a pior qualidade e expectativa de vida prévia, ou o paciente
com a maior qualidade e expectativa de vida prévia.

Em alguns casos, como no exemplo de Karen, no qual sua qualidade de vida
relacionada a saude antes do tratamento ¢ avaliada em 0,5, um dos fatores que reduzem sua
pontuagdo prévia € justamente o motivo que a leva a disputar uma intervencdo: dores intensas
nas costas. Pelo fato de sua qualidade de vida ser baixa, hd margem para que a intervengao que
alivia dores nas costas faga muita diferenca, aumentando consideravelmente sua pontuagdo. Por

outro lado, no caso de Lisa, que tinha uma qualidade de vida relacionada a saude prévia avaliada
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em 0,95, ndo ha tanta margem para que a intervengdo faca diferenga. Karen tem maior
capacidade de se beneficiar com o tratamento que reduz dores nas costas do que Lisa, pois sua
qualidade de vida aumentaria de 0,5 para 0,75, enquanto a de Lisa aumentaria de 0,95 para 1.
Ou seja, o ganho de Karen com o resultado da intervengao ¢ de 0,25, enquanto o ganho de Lisa
¢ de 0,05. Em vista disso, cada paciente tem uma capacidade de se beneficiar em niveis
diferentes das intervencdes e tratamentos de saude, isso nos leva a concluir que o fator
considerado pela medida QALY ndo ¢ a condi¢do de saude prévia do paciente em si, mas sua
capacidade de se beneficiar das interven¢des. Examinaremos com mais cuidado o problema da
capacidade de se beneficiar na proxima sessao.

Por ora, atentemo-nos para o fato de que, em determinadas situacdes, ¢ possivel que
ocorra a dupla penalizagdo com a qual Harris estava preocupado. Pois, ao decidir sobre como
alocar recursos, especificamente para intervengoes que salvam vidas, pessoas com deficiéncias
e, portanto, menor qualidade de vida e também aquelas que tém menor expectativa de anos de
vida, tém desvantagem em disputar com pessoas que podem ser restituidas da satde perfeita,
ou aquelas pessoas que tém muitos anos de expectativa de vida.

Novamente, com exemplo de caso clinico, Singer ef al. (1995) ilustra o problema com
o caso de Michelle e Nina. As duas estdo em condi¢des parecidas com as de Karen e Lisa.
Michelle passara o resto da vida em uma cadeira de rodas com dores intensas nas costas e Nina
passara o resto da vida com um coxo, mas nao sentira dores. Antes do tratamento, a expectativa
de vida de ambas ¢ de 40 anos, mas entdo cada uma ¢ acometida por uma condi¢@o no coragao
que, sem tratamento, se tornard fatal. Um transplante de coragcdo ¢ a Unica intervencao
disponivel a um custo de $ 100.000. Suponhamos que, sem o transplante, as duas morreriam
imediatamente, € com o transplante viveriam por 40 anos. No entanto, um ano de vida de
Michelle ¢ avaliado em 0,5 QALY, enquanto que um ano de vida de Nina ¢ avaliado em 0,95.
Assim, como resultado do transplante, Michelle teria um total de 20 QALYs, sendo a razao
custo-efetividade da intervengdo nesse caso de $ 5.000 por QALY e Nina teria um total de 38
QALYs, sendo a razao custo-efetividade de $ 2.632 por QALY. Se o sistema de satde alocasse
o transplante de coragdo com base na ACE, Nina receberia o cora¢do ao passo que Michelle
morreria.

Aparentemente, o exemplo sustenta a critica de Harris. Isso porque Michelle ja tinha
a qualidade de vida reduzida antes de ser acometida pela condic¢do cardiaca e, justamente por
esse motivo, ela teria a infelicidade ainda maior de ndo receber a intervengao necessaria para
continuar viva. Contudo, ndo ¢ a pontuagdo total individual que a ACE leva em consideracao.

Como ja argumentamos, se assim o fosse, no caso de Karen e Lisa, Lisa ¢ quem receberia o
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tratamento, ja que sua pontuacdo individual depois da intervengao totalizaria 40 QALYs, no
lugar de 30 QALY de Karen. O que a ACE considera ¢ o ganho dos QALY resultantes da
intervencdo. Uma vez que um ano de vida de Michelle ¢ avaliado em 0,5 QALY's e de Nina em
0,95, o ganho de Michelle com o resultado da intervencao seria de 20 QALY (0,5 x 40 anos
de expectativa de vida), enquanto o ganho de Nina seria de 38 QALY (0,95 x 40). Por isso, a
ACE considera que o ganho com o resultado do transplante ¢ muito maior no caso de Nina do
que no caso de Michelle, porque ha um beneficio maior como resultado da intervengao no caso
de Nina. Como Michelle tinha a qualidade de vida reduzida antes da intervengao que salvaria
sua vida, mas ndo restituiria sua qualidade de vida, sua pontuagdo pos-tratamento seria menor
do que a pontuagdo de Nina, que ja tinha uma qualidade de vida relativamente maior.

O problema, entdo, parece surgir em casos de intervengdes que salvam vidas.
Entretanto, frente a escassez de recursos ¢ a impossibilidade de salvar todas as pessoas, ¢
realmente injusto dar menor prioridade para salvar a vida de pessoas com condigdes incuraveis?
Se estamos apenas preocupados em maximizar o beneficio em saide, isso ¢ irrelevante.

Podemos supor que a maioria das pessoas aceitaria o racionamento baseado na
maximizacao do beneficio quando o resultado ¢ determinado por uma diferenca na expectativa
de vida dos pacientes, mas nao quando ¢ determinado por diferencas na qualidade de vida. Isso
porque, afinal, a expectativa de vida ¢ uma medida objetiva, ao passo que a qualidade de vida
pode ser mais dificil de ser mensurada. Posto de outro modo, sabemos que dois anos tém o
dobro do tempo de um ano, mas ndo estamos tdo certos se um ano de vida com a satude perfeita
¢ realmente tdo bom quanto dois anos de vida pontuados, segundo o método QALY, com 0,5.

Apesar disso, julgamos a melhora ou piora da nossa propria qualidade de vida em
condi¢gdes diferentes, comparamos a qualidade de vida em paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, e assim por diante (SINGER, 2009). Tais julgamentos as vezes sdo dificeis e
complexos, mas ndo podemos abandond-los na pratica. Como sugerido por Singer: “se a vida
com paraplegia ¢ tdo boa quanto a vida sem ela, ndo h4 beneficio para a saude se ela for curada”
(SINGER, 2009, tradugao nossa), mas concordamos que pessoas acometidas com paraplegia
serdo beneficiadas com sua cura. E elas s6 podem ser beneficiadas se realmente houver um
ganho em sua qualidade de vida, caso contrario estariamos assumindo que viver com ou sem
paraplegia tem o mesmo peso (SINGER, 2009).

O proprio John Harris ao alegar que os QALYs discriminam contra pessoas com
deficiéncia, e que a alocagdo baseada nessa medida ¢ uma dupla penalizagdo, esta considerando
as deficiéncias como uma infelicidade, um mal, ou uma penalizagdo (jeopardy). Isso explicita

o julgamento de que viver com paraplegia ndo tem o mesmo peso de viver sem ela, e de que a
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qualidade de vida de pessoas com deficiéncias ¢ pior do que aquelas que ndo possuem
deficiéncia. Portanto, a falta de confianca nas tentativas de medir a qualidade de vida parece
ndo ser uma razao suficiente para rejeitar o uso dos QALYs como unidade de beneficio em
saude. Entretanto, Harris (1987) argumenta que devemos nos concentrar no desejo das pessoas
em continuar vivendo ou ter uma qualidade de vida melhor, em vez do total de QALY a serem
ganhos. Ele sustenta que, conforme os QALYs, o valor da vida das pessoas varia, bem como

sua qualidade de vida, de modo que:

Aqueles com maior qualidade de vida teriam maior valor e os erros cometidos por
homicidio, por exemplo, variariam com a qualidade de vida da vitima, quanto maior
a qualidade, maior o erro cometido ao maté-la. Eu acho essas consequéncias pouco
atraentes e, portanto, sou atraido pela visao de que o valor da vida ndo varia nem com
sua qualidade nem com sua quantidade, mas ¢ o valor que o individuo cuja vida esta
atribuindo a ela (HARRIS, 1987, p. 152, tradugdo nossa).

Para Harris (1995), se a unica diferenca entre duas pessoas ¢ sua qualidade ou
expectativa de vida, ja que ambas desejam continuar vivendo, a unica maneira de alocar
recursos entre elas ¢ aleatoriamente, quando os recursos ndo podem ser divididos, € s6 ha o
suficiente para uma pessoa. No entanto, o problema em adotar um método aleatorio de alocagao
de recursos ¢ que este pode nos levar a ter o pior cenario possivel em termos de beneficio, ou
seja, em termos de aumento de qualidade e expectativa de vida, o que poderia resultar em
desperdicio. Em caso de escassez de recursos, mesmo que nao tenhamos como objetivo a
maximizagdo do beneficio, devemos, pelo menos, evitar o desperdicio. Além disso, um método
aleatorio nos impede de agir racionalmente, considerando as justificativas e evidéncias clinicas
e epidemiologicas para fazer o melhor uso dos recursos. Com efeito, um método aleatorio nao
nos apresenta um critério de racionamento, ao invés disso, nos torna dependentes da propria
sorte.

Outro ponto levantado por McKie et al. (1996) sobre a visdo da igual consideragdo do
valor da vida de Harris ¢ que isso depende de saber qual valor cada um da para a prépria vida,
ou quanto cada um deseja continuar vivendo, € se as pessoas gostariam que suas vidas
competissem igualmente com todas as outras vidas. Isso pode ter alguma utilidade na escolha
entre duas pessoas, mas quando se trata de racionamento entre a populagdo, ou seja, na macro
alocacao de recursos, a situagdo nao ¢ tao simples. Seria quase impossivel consultar todos os
usudrios diretos do sistema de satide, sem mencionar aqueles possiveis beneficidrios, para
entender como cada um deles valoriza suas vidas. No argumento de Harris, teriamos de assumir
que todos gostariam que suas vidas estivessem em competi¢do igual com as outras. Contudo,

isso levaria a ter de priorizar todas as intervencdes que salvam vidas, o que € impraticavel.
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Portanto, pelo menos no contexto macro alocativo, “a visdo de Harris ndo oferece nenhum
critério de alocagao de recursos” (MCKIE et al., 1996, p. 205, traducao nossa).

Nao obstante, a principal critica de Harris aos QALY's ¢ que seu uso implica que "todos
os individuos teriam vidas de valor diferente, ninguém seria igual a ninguém" (HARRIS, 1995,
p. 152, tradugdo nossa), o que significa, na visdo do autor, que a analise de custo-efetividade,
tendo os QALY's como unidade de medida, ¢ injusta. Com efeito, no racionamento de recursos
escassos algumas pessoas receberdo assisténcia e outras ndo. Nesse sentido, vidas diferentes
terdo valores diferentes. Porém essa ¢ uma caracteristica inevitavel do racionamento de recursos
escassos, independentemente dos fatores ou ferramentas de avaliagdo econdmica utilizadas.

De outro modo, ha um sentido em que a alegagdo de que todas as pessoas teriam vidas
de valor diferente para os QALYs ndo seja verdadeira. O uso dos QALYs ¢ igualitario no
sentido em que os QALY's de todos que seriam potencialmente beneficiados pelas intervengdes
tém o mesmo valor. Nenhum QALY pessoal tem valor maior que o de qualquer outra pessoa,
seu uso nao distingue no que diz respeito a fatores particulares. Embora seja admissivel tratar
as pessoas de maneira diferente quando isso maximiza os QALYs, todos recebem igual
considera¢do na busca desse propdsito. Um ganho de QALY's para A tem o mesmo valor que o
mesmo ganho de QALYs para B. Portanto, assim como o utilitarismo e a analise de custo-
efetividade, podemos afirmar que os QALYs sdo compativeis com o principio da igualdade
formulado por Bentham, Singer e Sidgwick, conforme expusemos anteriormente.

Em contrapartida, temos de reconhecer que o racionamento com base na andlise de
custo-efetividade, mais especificamente com uso dos QALYs como unidade de beneficio, ¢
insensivel a distribuicdo igualitaria de recursos. Por isso, € importante que sigamos
investigando a possibilidade de a anélise ser injusta e moralmente objetavel. Diante da objecdo
de John Harris a0 QALY, podemos concluir que a dupla penalizagdo ocorre nos casos em que
pessoas com deficiéncia competem com pessoas sem deficiéncia por intervencdes que salvam
suas vidas. Isso €, estas pessoas estdo em desvantagem, por ter uma qualidade de vida reduzida,
quando competem por intervengdes que aumentam sua expectativa de vida imediatamente.

Por fim, € fato que o uso dos QALY s nos orienta a maximizar o beneficio para a saude
independentemente de quem sera beneficiado. Eventualmente, o bem serd maior se atendermos
as pessoas em pior situacao, ou seja, com expectativa e qualidade de vida reduzida, porque elas
tém mais necessidades nao atendidas e podem se beneficiar mais de determinadas intervengoes.
Mas ocasionalmente algumas condig¢des serdo muito severas e dispendiosas para tratar e, por
isso, o uso dos QALY pode nos levar a dar prioridade para os que ndo estdo tdo mal e cujas

condi¢gdes sao menos dispendiosas (SINGER, 2009). Para Singer (2009), ndo ¢ injusto dar
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prioridade aos interesses daqueles que estdo relativamente melhor, contudo se a preferéncia
social ¢ de que devemos dar prioridade as pessoas em pior situagdo, os QALYs podem ser
modificados de modo a dar maior peso aos beneficios que se acumulam para aqueles que estao
em uma condi¢ao pior do que os outros. O QALY nado ¢ uma medida perfeita da qualidade de
vida, mas ¢é, com efeito, uma medida efetiva. Se ndo for possivel fornecer todos os tratamentos
disponiveis a todos que necessitam, e, se a justiga ¢ um fator moralmente relevante para a
comunidade, ¢ preciso entdo empenharmo-nos para incorporar ao QALY outros fatores
relevantes, e, caso isso ndo seja possivel, desenvolver e aprimorar outras medidas existentes
que substituam o QALY e que nao tragam males maiores do que os trazidos por essa medida.
Antes de considerar a possibilidade de incorporar outros fatores alocativos a analise

de custo-efetividade e aos QALYs, seguiremos investigando outras obje¢des importantes.

3.2 Capacidade de se beneficiar

Capacidade de se beneficiar diz respeito a margem em que cada paciente tem para que
uma intervencdo faca diferenca, melhorando ou restaurando sua qualidade de vida.
Normalmente, pessoas com deficiéncia ou outras condigdes incuraveis t€ém menor capacidade
de se beneficiar das intervencdes, na medida em que sua qualidade de vida ndo pode ser
restaurada para uma condi¢do avaliada em 1 ou proximo de 1.

Relembremos o caso de Michelle e Nina ja mencionado na se¢do 1.3.1 deste trabalho.
Michelle vive com paraplegia e fortes dores nas costas e Nina tem um coxo, mas ndo sofre com
dores. Entdao, ambas foram acometidas por uma condi¢@o no coragdo, a qual, sem tratamento,
as levaria @ morte. Um transplante € o Unico tratamento disponivel para salvar suas vidas.
Contudo, s6 ha recursos para salvar uma das duas pacientes. A qualidade de vida de Michelle
¢ avaliada em 0,5 enquanto a de Nina ¢ avaliada em 0,95. Com o transplante ambas teriam uma
expectativa de vida de 40 anos, logo, Michelle teria um resultado de 20 QALYs (0,5 x 40),
enquanto Nina teria um resultado de 38 QALY (0,95 x 40). Mesmo que Michelle recebesse o
tratamento, ela continuaria com sua qualidade de vida avaliada em 0,5, porque o transplante
salvaria sua vida, mas ndo restituiria sua saude. Em comparagao com Michelle, Nina tem maior
capacidade de se beneficiar de intervengdes que salvam vidas, por isso tratd-la se mostra mais
efetivo.

As deficiéncias, ¢ outras doengas cronicas e incuraveis, atuam como comorbidades,

diminuindo a capacidade dos pacientes de se beneficiar de alguns tipos de intervengdes.
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Pacientes com DPOC ou ICC, por exemplo, tém limitagdes substanciais de
mobilidade e capacidade de realizar uma variedade de atividades que requerem
esforco fisico; isso reduziria o beneficio que receberiam de uma intervengdo como
uma artroplastia de quadril, que também visa restaurar a mobilidade e a capacidade
de realizar atividades fisicas (BROCK, 2009, p. 30, traducdo nossa).

Bem como no exemplo de Brock, pessoas com DPOC ou (doenga pulmonar obstrutiva
cronica) ou com ICC (insuficiéncia cardiaca congestiva), que ja tém a mobilidade ¢ a
capacidade de realizar tarefas que exigem esforgo fisico reduzidas, nao se beneficiariam tanto
com uma artroplastia de quadril quanto pessoas sem nenhuma condi¢do prévia que possa
diminuir sua mobilidade ou capacidade de realizar tarefas que exigem esforgo fisico. Uma
artroplastia de quadril tem, grosso modo, a finalidade de devolver a mobilidade aos pacientes.
Ao ser acometido por um dano no quadril, se o paciente ja tem outra condi¢do incuravel que
diminui sua mobilidade (mesmo que seja uma condi¢@o nao relacionada, como a DPOC), uma
artroplastia de quadril ndo devolvera sua mobilidade integralmente, ou seja, o paciente ndo se
beneficiara integralmente da interven¢ao que devolve a mobilidade quando sua comorbidade o
limita nesse aspecto.

Em contrapartida, eventualmente pessoas com deficiéncia, ou com doencas cronicas,
tém maior margem para se beneficiar de intervengdes que aumentam ou restauram sua
qualidade de vida (como transplantes, o uso de proteses e tratamentos fisioterapéuticos)
justamente porque sua qualidade de vida ¢ baixa, se comparada aquelas pessoas que nao tém
deficiéncias ou doencgas cronicas. Posto de outro modo, ¢ evidente que alguém com doenga
renal cronica em estagio avancado tem maior margem para se beneficiar de um transplante de
rim do que quem nao tem tal condi¢do, e ndo precisa de um transplante, porque o transplante
de rim ¢ uma intervencdo que pode aumentar significativamente a qualidade de vida daqueles
que precisam dela. Além do mais, pessoas com deficiéncias também tém maior margem para
se beneficiar de intervengdes que aliviam dores decorrentes da sua condi¢do. Relembremos o
caso de Karen e Lisa também mencionado na se¢do 1.3.1 deste trabalho para enfatizar o ponto
em que tratar uma pessoa com deficiéncia traria mais beneficios do que tratar alguém sem
deficiéncias. Karen tem paraplegia e sente dores intensas nas costas, enquanto Lisa tem um
coxo e dores moderadas nas costas. Como Karen sofre mais do que Lisa com as dores, sua
margem para se beneficiar da intervenc¢do que alivia dores nas costas ¢ muito maior. Sendo
assim, tratar Karen traz mais beneficios do que tratar Lisa.

Podemos afirmar entdo que, em alguns casos, pessoas com deficiéncias sofrem

desvantagens no racionamento baseado na maximizagao de beneficio ao competir com pessoas
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sem deficiéncia, quando sua qualidade de vida ndo pode ser restaurada. Contudo, héa casos em
que elas tém prioridade porque tém maior margem para se beneficiar. Isso acontece porque
tanto pessoas com deficiéncia quanto pessoas com a saude relativamente melhor podem sofrer
uma desvantagem, caso ndo tenham margem para que uma determinada intervencao melhore
sua qualidade de vida.

Cabe avaliarmos se € justo que as pessoas sejam priorizadas com base na sua
capacidade de se beneficiar no racionamento de recursos escassos na area da saude,
principalmente nos casos de intervengodes que salvam vidas. Dado que pessoas com deficiéncia
tém menor capacidade de se beneficiar de intervencdes que salvam vidas, porque sua qualidade
de vida ¢ reduzida e ndo pode ser restaurada para 1 ou préoximo disso, sera injusto racionar com
base na maximizacao de beneficio nesses casos?

Primeiramente, ¢ importante ressaltarmos que a finalidade de um sistema de satde ¢
de promover saude aumentando a qualidade e a expectativa de vida da populagdo. Se ¢ essa a
finalidade, ao considerar um cendrio de recursos escassos, selecionar aqueles pacientes que
mais se beneficiariam das intervengdes disponiveis € justamente cumprir com sua finalidade,
porque, tratando aqueles com maior capacidade de se beneficiar, faremos a maior diferenga em
termos de promocgao de satde, e aumento de qualidade e expectativa de vida para a populagao.
Em vista disso, mesmo que a maximizagdo do beneficio ndo seja o unico fator considerado
importante, ele estd em conformidade com aquilo que ¢ indispensavel para qualquer sistema de
saude: promover saude.

Ainda assim pode-se alegar que ¢ injusto alocarmos os recursos de intervengdes que
salvam vidas de acordo com a maximiza¢do de beneficio, priorizando aqueles que t€ém maior
capacidade de se beneficiar, se isso gera, na maioria dos casos, uma desvantagem para as
pessoas com deficiéncia. Frances Kamm sugere tratar as pessoas de modo que seja respeitado
quem elas sdo, sua identidade pessoal, e que isso ndo conte a favor ou contra elas mesmas
(KAMM, 2004, p. 240). Se o fato de alocar priorizando aquelas pessoas com maior capacidade
de se beneficiar prejudica as pessoas com deficiéncia por causa de quem elas sdo, Kamm sugere
evitar a ligacdo, isto ¢, evitar que a deficiéncia afete o que acontecera com uma pessoa com
deficiéncia, caso esta necessite de uma intervengdo que salve sua vida.

Com efeito, o uso padrao da ACE nao considera quem as pessoas sdo, € se elas tém
deficiéncias ou outras condigdes incuraveis que possam diminuir sua qualidade de vida. A ACE
ndo classifica pessoas, mas intervengdes. No racionamento de recursos escassos, os sistemas de

saude classificam as interven¢des de acordo com sua razao custo-eficacia, levando em conta
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uma média do beneficio que resulta dessas intervengdes, independentemente das condigdes dos

pacientes que receberdo o tratamento. Como afirmado por Bognar:

Quando as agéncias de avaliagdo de tecnologia em saude consideram o custo-eficacia
de uma intervengdo, elas ndo calculam diferentes razdes de custo-eficacia para
diferentes grupos de pacientes. Elas trabalham com médias. Quando elas consideram
a eficacia de um novo medicamento contra o cancer, por exemplo, elas entendem que
ele prolongard a vida de alguns pacientes por muitos anos, mas fard pouca diferenca
para outros. Elas calculam os beneficios de acordo com o que um paciente tipico pode
esperar em média. Portanto, elas ndo separam os pacientes com cancer com
deficiéncia da populacdo de pacientes em geral. Seu trabalho ndo ¢ classificar os
pacientes; ¢ avaliar os beneficios médios esperados das intervengdes (BOGNAR,
2020, p. 6, tradugdo nossa).

Isso significa que, pelo menos no nivel macroalocativo em que a ACE é comumente
utilizada, a ninguém ¢é negado atendimento com base na sua capacidade de beneficiar, condi¢ao
de satde prévia ou qualquer outra caracteristica individual. A ACE ¢ usada para classificar
quais intervengdes sdo fornecidas pelos sistemas de satde, independentemente de quem sera
beneficiado. Se artroplastia ¢ considerada custo-efetiva pelo sistema de saude, isto ¢, se a razao
custo-efetividade da artroplastia estd dentro do limite pelo qual o sistema julga que as
intervengodes sejam custo-efetivas (lembrando que o limite € definido pelos gestores do sistema,
nao pela ACE) a intervengao serd fornecida para todos que precisam dela, independentemente
de sua capacidade de se beneficiar da intervengao.

Na prética, a discrimina¢do cm base na capacidade de beneficiar, como alegam John
Harris ¢ Frances Kamm, ndo ocorre com o uso da analise de custo-efetividade. A ACE nao
penaliza sistematicamente pessoas com deficiéncia e ndo considera sua condi¢do como base
para o racionamento na medida em que nao sdo classificadas pessoas ou grupos de pessoas, mas
intervengdes. No entanto, ha pelo menos um caso em que pessoas com deficiéncia sofrem uma
desvantagem por causa da sua condi¢do, mesmo que tenham margem para se beneficiar:
Quando uma intervencao que restaura a qualidade de vida curando determinada condicdo ¢
muito cara, complexa, longa, tem resultados dificeis de prever ou muito modestos, pode ser que
ela ndo seja fornecida pelo sistema de satde se estiver classificada acima do limite or¢amentario
pré-estabelecido pelo sistema (BOGNAR, 2020). Isto €, se uma intervenc¢do tem a razao custo-
efetividade muito baixa, em um contexto de escassez de recursos, pode ser que ela ndo seja
fornecida, mesmo que seja a cura de uma deficiéncia. Pode ser também que o sistema nao
fornega nenhuma outra interven¢do que cure tal deficiéncia, deixando aqueles que se
beneficiariam com sua cura sem alternativa de tratamento. De acordo com Bognar, as pessoas

com deficiéncia sofrem nesses casos “porque a ACE ¢ usada para estabelecer prioridades e o
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equilibrio entre os custos e os beneficios esperados das intervengdes de que precisam ¢
desfavoravel” (p. 8, 2020, traducdo nossa). Consideraremos uma alternativa para essa obje¢ao
no préximo capitulo levando em conta preocupagdes com justiga distributiva. Antes disso,

analisaremos outra obje¢ao a ACE, a saber, o problema da agregagao de beneficio.

3.3 Agregacao de beneficio

Larry Temkin define agregacdo como “o processo ou método de combinar diferentes
partes em um todo” (TEMKIN, p. 3, 2009, traducdo nossa). Ha principios de agregagdo que
ordenam combinar os beneficios para afetar a qualidade e a expectativa de vida de populacdes
ou grupos especificos, bem como de vidas individuais. Frances Kamm diferenciou esses
principios entre agregacdo interpessoal (na qual os beneficios sdo distribuidos e combinadas
entre diferentes individuos) e agregacao intrapessoal (na qual os beneficios estdo concentrados
na vida de um tunico individuo) (KAMM, 2008).

A agregacgdo, entendida como uma soma total, tanto de todas as experiéncias positivas
e negativas de cada individuo que faz parte de um resultado, quanto das experiéncias negativas
e positivas da vida de alguém individualmente, ¢ uma interpretagdo da tradicao utilitarista
(TEMKIN, 2009). Os problemas da agregacdo aditiva sdo, de modo geral, obje¢des ao
utilitarismo total, que tem como principio a maximiza¢do da utilidade. Temkin ilustra o

problema dessa agregacao com o caso dos Pirulitos para a vida toda (Lollipops for life case):

Suponha que existam dois universos alternativos. Em um deles, inimeras pessoas
receberiam, cada uma, muitas lambidas de diferentes pirulitos ao longo de suas vidas.
Infelizmente, também haveria uma pessoa inocente que sofreu uma agonia
insuportavel por cinquenta anos, antes de morrer uma morte lenta, solitiria e
torturante. No segundo universo, cada uma das incontaveis pessoas receberia uma
lambida a menos de um pirulito ao longo de suas vidas, mas a pessoa inocente seria
poupada da agonia e viveria uma vida plena e rica. Qual universo seria melhor?
(TEMKIN, p. 4, 2009, tradugao nossa)

A maioria das pessoas concorda que o segundo universo seria melhor, porque o
pequeno beneficio de uma lambida extra no primeiro universo, mesmo que distribuido entre
milhares ou milhdes de pessoas, ndo compensaria uma vida inteira de sofrimento. Nao importa
quantas pessoas ganhariam uma lambida extra, se uma pessoa inocente sofreria uma agonia
insuportavel durante toda a vida, e depois seria torturada até a morte, o universo sem as
lambidas extras seria melhor. Os utilitaristas consistentes discordam, pois, se houver pessoas o

suficiente no primeiro universo que possam experienciar lambidas extras, mesmo que seja uma
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quantidade muito pequena de beneficio para cada uma das pessoas, essa ¢ a op¢ao que maximiza
a utilidade, independentemente de alguém ter tido uma vida agonizante.

E como o problema da agregacao aditiva afeta a ACE? Esta permite a combinagao e
soma de beneficios entre individuos e grupos. Criticos alegam que “dar analgésicos para um
grande niimero de pacientes com dores de cabeca pode acabar tendo maior prioridade do que
intervengdes que salvam vidas, como apendicectomias, que s3o necessarias apenas para
algumas pessoas” (BOGNAR, p. 8, 2020, traducao nossa). Isto €, se houver pessoas o suficiente
que possam se beneficiar com os analgésicos, mesmo que seja um beneficio muito pequeno
distribuido entre muitas pessoas, fornecer os analgésicos traz mais beneficios em termos de
QALYs ou DALY do que fornecer apendicectomias.

Frances Kamm alegou que, em alguns casos, a “ACE ignora preocupagdes sobre
aqueles em pior condi¢do (worst-off) e inapropriadamente agrega pequenos beneficios entre
muitas pessoas” (KAMM, 2015, p. 14). A preocupagao da autora diz respeito a equidade. Para
ela, “equidade (fairness) € sobre como uma pessoa ¢ tratada com relagdo as outras” (KAMM,
2015, p. 14). Diferentemente do utilitarismo, da ACE e de medidas como 0os QALYs e DALY,
que consideram uma nocao de igual consideracdo de interesses, na qual o beneficio em satde
tem o mesmo valor, independentemente do recipiente, isto ¢, um beneficio x para A tem o
mesmo valor de um beneficio x para B. A ACE ndo estd comprometida com a nogdo de
equidade proposta por Kamm, nem com a distribui¢ao igualitaria dos beneficios, tampouco com
priorizar o atendimento daqueles em pior condicdo.

Do ponto de vista de Kamm, a no¢@o de igualdade dos utilitaristas, chamada por ela
de Simple Standard, ndo ¢ suficiente para garantir equidade (fairness) na alocacdo de recursos
de satde (KAMM, 2015). A autora alega que, pelo fato de a analise de custo-efetividade ser
indiferente sobre a maneira como os recursos sao distribuidos, pessoas em pior condi¢do sofrem

desvantagem:

Cada ano adicional de vida muito saudéavel recebe o valor 1, ninguém pode obter mais
de 1 por ano. Ainda assim, é possivel que apenas aqueles que ja sdo muito saudaveis
possam alcancar muitos anos adicionais com um valor de 1 a baixo custo se forem
salvos de uma bactéria que, de outra forma, seria fatal. Maximizar os beneficios de
saude por custo implicaria em ajuda-los, em vez de ajudar as pessoas que ndo sdo tdo
saudaveis e podem alcangar apenas menos anos adicionais a um valor inferiora 1 e a
um custo mais alto se forem salvas da mesma ameaga (KAMM, p. 2, 2015, tradugdo
nossa).

Além da ACE ser indiferente ao fato de um beneficio ser alocado para alguém

moderadamente doente ou para alguém severamente doente, o fato de a andlise permitir a
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agregacao de beneficio pode levar a priorizar intervengdes que resultam em pequenas melhoras
para muitas pessoas, no lugar de intervengdes mais caras que curam casos graves em poucas
pessoas (KAMM, 2015). Isso porque a ACE ¢ usada para selecionar as intervengdes que
resultam no maior beneficio pelo menor custo. Um exemplo € o caso da lista de priorizagao do
Oregon Health Plan, na reforma do Medicaid nos anos 1980, na qual obturagdes dentarias
estavam melhor classificadas do que apendicectomias (BOGNAR; HIROSE, 2014). A
classificagdo das intervengdes na lista de prioridade do plano de Oregon foi elaborada de acordo
com a razao custo-efetividade de cada intervencdo. Quanto mais custo-efetiva, ou seja, quanto
maior o aumento na qualidade e quantidade de anos de vida como resultado por custo, melhor
classificada a intervencdo estava. O plano de Oregon classificou obtura¢des dentarias na
posi¢ao 371, apendicectomias na posi¢ao 377, e cobriu todas as intervengoes até a posi¢ao 587
(BOGNAR; HIROSE, 2014). Com efeito, tanto obturagdes dentarias quanto apendicectomias
foram cobertas pelo plano de Oregon, porém o caso ilustra o problema da agregagao aditiva de
beneficio.

Conforme a analise de custo-efetividade, na medida em que obturagdes dentarias sdo
mais custo-efetivas do que apendicectomias, porque através delas se maximiza qualidade e
quantidade de anos de vida por valor gasto, priorizar obturagdes € justificado. Isso sustenta a
preocupacao de Kamm, pois o uso da analise implica, em alguns casos, em priorizar pequenos
beneficios para um grupo de muitas pessoas, no lugar de beneficios mais significativos para um
grupo de poucas pessoas, porque os pequenos beneficios agregados entre muitas pessoas
superam os beneficios mais significativos para poucas pessoas (como no exemplo dos
analgésicos-apendicectomias).

Por fim, a alegacdo dos criticos ¢ a de que agregar aditivamente € errado, pois ao
agregar estamos aceitando ser mais importante uma melhora, mesmo que muito pequena, na
qualidade de vida de muitas pessoas do que salvar a vida de poucas pessoas. Para eles, ndo
importa quantas pessoas requerem analgésicos, os beneficios de analgésicos para muitas
pessoas nao podem superar os beneficios de apendicectomias para algumas pessoas. Isso posto,
consideraremos possiveis alternativas ao problema da agregacdo de beneficios no proximo

capitulo levando em conta a objecdo levantada por Frances Kamm.
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4 ALTERNATIVAS AS OBJECOES

A discriminacdo contra pessoas com deficiéncia apontada pelos criticos como
resultado do uso predominante da analise de custo-efetividade pode ser entendida em um
sentido meramente descritivo, no qual discriminagao diz respeito a estabelecer as diferencas ou
selecionar por algum critério, como o que acontece em sele¢cdes de emprego, quando os
recrutadores discriminam com base nas qualidades profissionais dos candidatos (BOGNAR,
2020). Desse modo, qualquer critério alocativo, que ndo seja sorteio ou ordem de chegada, ¢
discriminatorio porque estabelece as diferencas para selecionar pacientes. O fator, ou critério
alocativo, ¢ aquilo considerado como o mais importante, ou o objetivo a ser alcangado no
processo de racionamento de recursos. A ACE tem como fator alocativo a maximiza¢do do
beneficio, mas poderiamos citar outros fatores relevantes, como a necessidade, por exemplo,
que prioriza os pacientes em pior condicdo. Isso posto, ressaltamos aqui que o termo
“discriminac¢do”, no sentido descritivo, diz respeito ao fato de tratar de modo diferente de
acordo com algum critério justificado, o que ¢ diferente de discriminar por raca, cor, sexo ou
condicao fisica.

Outro ponto importante a ser esclarecido sobre a alegacdo de que a ACE ¢
discriminatoria € que, embora possa haver a discriminagdo no sentido descritivo, a anélise ndo
discrimina sistematicamente contra pessoas com deficiéncia, ou qualquer outra condi¢do fisica.
Posto de outro modo, a ACE nao tem a finalidade de causar desvantagem ou discriminar contra
pessoas com deficiéncia. Sua finalidade, como ja explicitamos, ¢ de maximizar o beneficio em
saude. Os casos observados de resultados desvantajosos para pessoas com deficiéncia sdo um
efeito colateral do racionamento baseado na ACE, ja que, em alguns casos, (1) por resultarem
em uma razao custo-efetividade muito alta, algumas interven¢des que curam deficiéncias ou
doengas cronicas ndo sdo fornecidas pelos sistemas de saude, causando uma desvantagem as
pessoas que poderiam se beneficiar de tais intervengdes. Outro problema a ser considerado ¢
sobre (2) a ACE permitir a agregacao de pequenos beneficios para muitos no lugar de beneficios
mais significativos para poucos.

Entdo, nos resta investigar se os dois casos acima mencionados em que pessoas com
deficiéncias sofrem desvantagem com o resultado do uso da andlise de custo-efetividade ferem
principios de justica distributiva, ou melhor, se a desvantagem sofrida por aquelas pessoas com
deficiéncia e outras condi¢des graves e incuraveis € injusta. Iniciaremos considerando o
Principio da Identidade Irrelevante (Principle of Irrelevant Identity) sugerido por Frances

Kamm, ou como chamado por Dann Brock, Principio da Nao-ligagcao (Non-linkage principle):
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“o fato de que alguma coisa ruim ndo merecida tenha acontecido com vocé nao deveria tornar
mais provavel que outra coisa ruim aconteca” (KAMM, 2004, apud BROCK, 2009, p. 35,
tradugao nossa). Por fim, consideraremos o prioritarismo € uma alternativa de especificagao do
principio da Prioridade Ponderada a andlise de custo-efetividade como forma de evitar

injusticas no racionamento de recursos escassos baseado na ACE.

4.1 Principio da Identidade Irrelevante

Através do Principio do Bem Irrelevante (Principle of Irrelevant Good), a fildésofa
Frances Kamm (2004) sustenta que, diante da possibilidade de salvar vidas, uma pequena
melhora na qualidade de vida pode ser moralmente irrelevante e, por isso, ndo deve servir de

base para alocar recursos escassos. Consideremos o seguinte exemplo:

[...] os interesses de duas pessoas, B ¢ C, conflitam com os interesses de uma, A. A
perda potencial (dez anos de vida) de A ¢é igual a perda potencial de B, e os dois estardo
igualmente mal (mortos). A perda potencial e o mal da segunda pessoa do par nédo sdo
muito significativos, por exemplo, sua dor de garganta ndo sera curada (KAMM,
2004, p. 226, tradug@o nossa).

Ou seja, ha um conflito entre B ¢ C de um lado (sem atendimento, B morre e C nao
terd sua dor de garganta curada), e A de outro lado (sem atendimento, morre). Salvar B e C
maximiza o beneficio, mas o pequeno aumento na qualidade de vida de C ndo justifica tirar
50% da chance de A de ter sua vida salva (a qual um método aleatério daria a chance, por
exemplo). O fator da maximizacdo de beneficio ndo mostra respeito adequado por A, pois A
ndo ¢ indiferente sobre se ele mesmo ou B vai receber a intervengao que salva vidas. A prefere
ser salvo no lugar de B (bem como B prefere ser salvo no lugar de A). Segundo Kamm, isso
corresponde a dar “igual consideracdo de um ponto de vista imparcial ao ponto de vista parcial
de cada individuo” (KAMM, 2004, p. 226, tradug@o nossa), posto de outro modo, isso significa
dar igual consideracdo a preferéncia das pessoas em continuarem vivas.

Isso implica que o pequeno aumento na qualidade de vida de C ¢ irrelevante diante da
possivel perda de A, isto ¢é, certa melhora na qualidade de vida pode ser, em alguns casos,
moralmente irrelevante. A irrelevancia do bem depende do contexto, por isso € necessario
equilibrar os interesses dos envolvidos, visto que uma dor de garganta ¢ irrelevante se
comparada a morte, mas ndo ¢ irrelevante se comparada a uma dor de ouvido, por exemplo
(KAMM, 2004). Nem mesmo pequenos aumentos na qualidade de vida de pessoas diferentes

podem ser agregados ao ganho de B, de modo a compensar a chance perdida de A de se
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beneficiar da intervencdo que salva vidas. Isso significa que, mesmo que salvar B e C promova
mais beneficio do que salvar A, o pequeno aumento na qualidade de vida de C ndo pode
justificar a chance perdida de A de ter sua vida salva. Contudo, se o beneficio de C fosse maior
do que curar uma dor de garganta, como por exemplo, devolver a mobilidade das pernas, pode
ser que fosse o suficiente para compensar a chance perdida de A de ter sua vida salva. Pois, de
toda forma, apenas uma vida seria salva (A ou B) e voltar a andar ¢ considerado, neste contexto,
como um grande beneficio.

O Principio do Bem Irrelevante, de acordo com Kamm, ¢ consistente com a
comparagdo de pares (pairwise comparasion) (KAMM, 2004), na qual primeiramente devemos
checar no segundo grupo se ha alguém tdo mal quanto aquele em pior condi¢cdo no primeiro
grupo, antes de considerar aqueles que estdo numa condi¢do menos pior. Essa ¢ uma maneira

de assegurar que aqueles que estdo na pior condi¢ao tenham prioridade.

A justica ¢ comparativa, mas requer a comparacdo de como tratamos as pessoas
individualmente, uma pessoa de cada vez. Suponha que nenhum dos muitos sofrera
uma perda tdo grande quanto uma pessoa sozinha. Entdo, se nossa visdo de justica
combina a comparag@o entre pares com a prioridade para aqueles em situagdo pior,
curar uma dor de cabe¢a em cada uma das muitas pessoas nunca teria precedéncia
sobre a cura de uma pessoa muito pior (KAMM, 2015, p.7, tradug@o nossa).

Mas, como lembrado pela autora, a comparagao de pares € um requerimento de justiga
usado na microalocacdo de recursos, ou no nivel de decisdes clinicas e em salas de emergéncias
(KAMM, 2004). Em contrapartida, na macroalocagdo de recursos, ou no nivel das politicas
publicas de racionamento dos sistemas de satde, a comparagdo de pares pode se tornar
impraticavel ao lidar com um nimero muito alto de pessoas e condi¢des diferentes, as quais
dificultariam comparagdes diretas, caso a caso.

Respeitando o Principio do Bem Irrelevante, se um pequeno mal que acomete um
grupo de varias pessoas € relevante, e por isso mesmo agregavel, tal juizo dependera da situagao
daquele individuo que estd em pior situacdo, ou seja, depende do contexto. Isso significa que
se um beneficio deve ser agregado ou nao, nao ¢ questao de quantos sofrem, mas de quao mal
eles estdo em relagdo aos que estao em pior condi¢do no outro grupo. Pois para a autora, ndo ha
um numero de dores de cabeca que devemos evitar no lugar de evitar que algumas pessoas
morram (KAMM, 2004).

No que diz respeito a considerar os resultados de intervengdes como base para tomar
decisdes no racionamento de recursos de saude, sabemos que, na maioria das vezes, os

resultados de intervengdes em QALYs, principalmente de intervengdes que salvam vidas, ndo
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serdo tao altos em pessoas com deficiéncias ou outras condi¢gdes incurdveis, se comparado as
pessoas com melhores condi¢des de saude. Do mesmo modo que a redugdo de DALY, como
resultado de intervengdes, estas serdo mais significativas em pessoas com boas condi¢des de
saude do que em pessoas com deficiéncias. Levando em conta que os resultados das
intervengdes em pessoas com deficiéncia nunca sdo tdo bons quanto os resultados em pessoas
sem deficiéncias, Frances Kamm levanta a seguinte questdo: “se ndo ¢, de forma geral, injusto
considerar os resultados em decisdes sobre onde alocar recursos, ¢ permissivel discriminar em
tais decisOes contra as pessoas com deficiéncia?”’ (KAMM, 2004, p. 233, tradugdo nossa).
Imaginemos um exemplo em que duas pessoas, A e B, competem por uma intervengao
que salva vidas (KAMM, 2004). Ambas t€m caracteristicas de satide parecidas, porém B nao
tem uma das maos. S6 ha recursos para salvar a vida de uma das duas pessoas. Em termos de
melhores resultados, ou de maximizagao de beneficios, € certo fornecer recursos para A, ja que
seus resultados trazem uma maior pontuagdo QALY, ou maior redugdo de DALYs. Isto ¢é, tratar
A traz melhores resultados em termos de QALYs ou DALYs. Contudo, Kamm considera ser
moralmente errado alocar nesses termos. Sua sugestdo ¢ alocar com base no Principio do Bem
Irrelevante. Pois o mais importante para cada um dos candidatos a intervengao de saude ¢ ter
uma vida longa com boa qualidade de vida. De um ponto de vista objetivo, temos de levar em
conta que, subjetivamente, cada um quer ter sua préopria vida salva (KAMM, 2004), e, por isso,
¢ justo que ambas as pessoas tenham chances iguais de receber a intervengao,
independentemente de um dos dois ter o beneficio adicional de uma mao (KAMM, 2004).
Frances Kamm admite que a qualidade de vida de uma pessoa sem uma das maos ¢
pior do que a qualidade de vida de alguém com as duas maos, isto ¢, ela admite que pessoas
com deficiéncia ou condi¢des incuraveis tenham menor qualidade de vida do que pessoas sem
deficiéncias, o que ¢ consistente, inclusive, com o investimento em intervencdes que curam
deficiéncias (restaurando a visdo, por exemplo). Contudo, a autora sugere que a pontuacdo de
qualidade de vida pode ser moralmente irrelevante quando se trata de decidir como alocar
intervengdes que salvam vidas. E moralmente mais importante dar a alguém o atendimento
basico que evita um mal pior (a morte) ou que faca a vida valer a pena ser vivida, do que dar
um atendimento que faga aumentar sua qualidade de vida. Ou seja, “sem afirmar que uma vida
avaliada pelo QALY em 1 fornece menos do que o dobro de uma vida avaliada em 0,5, podemos
afirmar que mover alguém de 0 para 0,5 ¢ moralmente mais importante do que mover de 0,5
para 1”7 (KAMM, 2004, p. 234, traducdo nossa). Isso implica que, o que ¢ moralmente relevante
no racionamento ¢ ter uma vida que vale a pena ser vivida. Kamm apresenta essa ideia como

Argumento da Importancia Moral (Moral Importance Argument) (KAMM, 2004).
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Por outro lado, de acordo com o Argumento da Unica Opgdo Suficiente (Sufficient
Only Option Argument), alguém com a pontuacdo QALY avaliada em 0,5 quer tanto a
intervencdo que salva vidas quanto alguém com a pontuacao avaliada em 1, quer dizer, se a
unica opg¢ao de alguém, além da morte, ¢ ter uma pontuacao de qualidade de vida avaliada em
0,5, ele prefere ter 0,5 do que a morte, tanto quanto ela preferiria ter 1 no lugar da morte, se

fosse possivel.

O que isso implica ¢ que quando 0,5 por si s6 é comparado com 0, ele vale x (algum
sacrificio), e quando 1 por si s6 é comparado com 0, também vale x. Isso sugere que,
em relagdo a 0, 0,5 = 1. Mas isso ndo significa que 0,5 é equivalente a 1 per se. Por
exemplo, poderiamos desistir de 0,5 por 1 e também arriscar ir de 0,5 a 0 para obter
1. Este argumento pode parecer gerar uma intransitividade, ou seja, x =0,5,x =1, (0,5
= 1), mas ¢é explicavel por causa de os efeitos de diferentes contextos nos quais
diferentes alternativas de agdo estdo disponiveis (KAMM, 2004, p. 236, traducdo
nossa).

Mesmo que uma pessoa com a qualidade de vida avaliada em 0,5 arriscasse a morte
para conseguir uma pontuacao de 1, isso nao significa que ela se importaria mais com sua
propria vida se tivesse 1, no lugar de ter 0,5. Aquilo que € moralmente importante ndo € apenas
ter uma vida que vale a pena ser vivida, mas ter uma op¢ao que seja o suficiente para que alguém
queira continuar vivendo. Se 0,5 ¢ o suficiente para que alguém escolha continuar vivendo, isso
j& € o suficiente para que essa pessoa tenha as mesmas chances de uma pessoa com a saude
perfeita na disputa por uma intervengao que salva vidas.

Um problema com o Argumento da Gnica Opgao Suficiente ¢ que, como evidenciamos
anteriormente, no contexto macroalocativo ¢ impossivel consultar todas as pessoas para saber
como elas avaliam suas vidas. Isso sO seria possivel em decisdes clinicas (bedside decisions).
De outro modo, o Argumento da Importancia Moral pode ser compativel com o nivel
macroalocativo de racionamento de recursos, contanto que seja especificado objetivamente em
qual pontuacdo a vida vale a pena ser vivida.

O Principio do Bem Irrelevante, que ¢ compativel tanto com o Argumento da
Importancia Moral quanto com o Argumento da Unica Opg¢ao Suficiente, ¢ também compativel
com o Principio do Objetivo do Tratamento (7reatment Aim Principle), “‘se um tratamento cujo
objetivo € corrigir um problema especifico ¢ igualmente bem-sucedido em uma pessoa com e
sem deficiéncia, a diferenca no resultado devido a deficiéncia € irrelevante” (KAMM, 2004, p.
236, traducao nossa).

No entanto, ao passo que o Principio do Bem Irrelevante propde ndo discriminar com

base na deficiéncia, ele também implica que ndo deveriamos salvar uma pessoa com paraplegia
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que, como resultado do tratamento, voltaria a andar além de ter sua vida salva, no lugar de uma
pessoa com paraplegia que continuaria com paraplegia depois da intervencdo. Afinal, ambas
devem ter as mesmas chances de serem salvas, isto ¢, o Principio do Bem Irrelevante também
nao considera como moralmente relevante as diferengas no resultado esperado das intervencoes
entre candidatos com a mesma deficiéncia. Diante disso, Kamm sugere que nem sempre €
discriminatorio violar o Principio Do Bem Irrelevante (KAMM, 2004, p. 237). Ela considera
que a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia ¢ pior do que de pessoas sem deficiéncia, e
¢ por esse motivo que devemos evitar ou mitigar as deficiéncias na medida do possivel.

Ainda assim, Frances Kamm considera errado tratar as pessoas com deficiéncia de
forma diferente de pessoas sem deficiéncia. Como alternativa, ela sugere o Principio Causativo
(Causative Principle) que propde racionar de acordo com a diferenga que causamos como
resultado das intervencdes, e nao de acordo com a diferenga que as pessoas trazem a situagao:
“o Principio Causativo esta preocupado com a eficacia diferencial de nosso tratamento para
evitar o estado menos valorizado ou produzir o estado mais valorizado” (KAMM, 2004, p. 238,
traducdo nossa). O principio demanda que ignoremos as diferencas que ndo sejam as causadas
pela intervencdo, posto de outro modo, que ignoremos as enfermidades que as pessoas ja
possuem, mas ndo os resultados dos tratamentos. E possivel classificar a qualidade de vida de
uma pessoa com paraplegia atribuindo-a como pior do que aquela pessoa sem a mesma
condi¢do, levando em conta, ainda, o fato de que a paraplegia pode ser resultado de alguma
intervencdo, sem necessariamente tratar as pessoas ja paraplégicas de maneira diferente. Pois,
ndo ¢ injusto que busquemos os melhores resultados quando podemos, isso ndo ¢ o mesmo que
apenas tirar vantagem de condigdes que sao independentes da nossa a¢do alocativa (KAMM,
2004).

Contudo, hd também um problema para o Principio Causativo. Imaginemos um
cenario em que uma intervengao pode salvar a vida da pessoa A e curar sua paraplegia, ou salvar
a vida de B. Os resultados sdo iguais salvando A ou B, mas ao salvar A produzimos uma
diferenca maior como resultado da intervengdo (além da vida salva, A tem uma deficiéncia
curada). Desse modo, tratar A causa mais beneficio como resultado da intervengao. Portanto, o
Principio Causativo demanda que salvemos A. Do mesmo modo que, entre salvar uma pessoa
sem paraplegia que se torna paraplégica como resultado do tratamento, por um lado, e salvar
uma pessoa com paraplegia que continua paraplégica por outro, causamos mais beneficio na
segunda pessoa como resultado da intervencao e, por isso, o Principio Causativo propde que a
salvemos. Porém, para Kamm, ndo ha razdo para escolher entre um ou outro nesses dois casos,

j& que, como resultado, ambos acabariam na mesma condi¢ao (KAMM, 2004).
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Como alternativa ao Principio Causativo, a autora sugere que, independentemente
daquilo que a pessoa ¢ ou sera (se ela tem ou terd uma deficiéncia futuramente), isso nao deve
ser fator determinante para ela ser salva quando o possivel resultado da intervencdo for
significativo (KAMM, 2004). Nao ¢ que o resultado das intervengdes nao importe, mas nao
devemos deixar as diferencas entre as pessoas ser um fator decisivo, independentemente do
beneficio que causamos.

Isso gera duas implicagdes: primeiro, quando uma intervengdo traz resultados
diferentes para pessoas diferentes, levar em conta apenas o Principio Causativo faz com que
levemos em conta a diferenga que causamos nos pacientes. Nesse caso, € preciso desconsiderar
quem sdo as pessoas, mas ainda assim respeitar o Principio Causativo. Por outro lado, quando
uma intervencao traz os mesmos resultados esperados para pessoas diferentes, respeitar o
Principio Causativo, ou levar em conta apenas a diferenca que causamos, resulta em discriminar
com base nas diferencas entre os papéis que cada um desempenha (KAMM, 2004). Ou seja,
“quando o resultado final ¢ o mesmo, prestar aten¢ao na diferenca que fazemos ¢ uma forma
indireta de tratar as pessoas de maneira diferente com base em quem elas sao” (KAMM, 2004,
p- 239). Uma maneira de ndo considerar quem as pessoas sdo, quando os resultados sdo os
mesmos, ¢ adicionando no célculo o 6nus da deficiéncia para a pessoa sem deficiéncia, ou
removendo o 6nus da pessoa com deficiéncia.

Por fim, Frances Kamm formula o Principio da Identidade Irrelevante (Principle of
Irrelevant Identity): tratar as pessoas de modo que seja respeitado quem elas sdo, sua identidade
pessoal, e que isso ndo conte a favor ou contra elas mesmas (KAMM, 2004, p. 240). Essa ¢ uma
forma de evitar o que a autora chama de ligacao (/inkage): “Ligagdo significa que o que
acontece comigo em tl afeta o que acontecerd em t2” (KAMM, 2004, p. 240, tradugdo nossa),
ou seja, quem ja estd em boa condicao fica ainda melhor, quem nao esta em boa condigdo fica
pior. A fim de limitar os efeitos negativos de algo, como uma deficiéncia, devemos ignorar as
diferencas baseadas nessa deficiéncia entre as pessoas candidatas a interven¢ao. O principio da
Identidade Irrelevante €, entdo, um Principio de Nao-ligagao (non-linkage). Para agir de forma
justa, devemos ignorar a deficiéncia das pessoas no racionamento, ou agir de acordo com um
Principio de Nao-ligagdo, isto ¢, desconsiderar a deficiéncia, mas considerar seus efeitos no
resultado das intervengdes. Portanto, de acordo com o Principio da Identidade Irrelevante, ¢
injustamente discriminatorio racionar os recursos com base nas diferencas entre pessoas - sejam
elas portadoras de deficiéncia ou ndo - quando este racionamento faz com que as pessoas,

independentemente de sua condicdo, se tornem piores devido a como elas sado.



42

4.2 Prioritarismo

Prioritarismo (prioritarianism) ¢ a ideia de que as pessoas em pior condi¢do té€m
prioridade na distribui¢do de beneficios, pois um beneficio ¢ moralmente mais valioso quanto
pior a condi¢do daquele que sera beneficiado. Essa ideia surgiu como resposta a objecdo da
igualacdo por baixo (leveling down objection), no qual o igualitarismo esta vulneravel
(BOGNAR, 2020). Conforme tal obje¢dao “ndo se pode, em nenhum aspecto, ser melhor
aumentar a igualdade quando isso significa diminuir o bem-estar de alguns e aumentar o bem-
estar de ninguém” (Parfit, 1991, apud HOLTUG, 2007, p. 125, traducao nossa).

Igualitaristas sustentam que os beneficios devem ser distribuidos de modo a diminuir
a desigualdade entre as pessoas. Para eles, todos os fatores considerados, um cendrio em que as
pessoas tém a mesma quantidade de beneficio ¢ melhor do que um cenario em que as pessoas
tém quantidades diferentes de beneficio. Isso significa que, para o igualitarismo, tudo o que
importa ¢ que a desigualdade seja mitigada, independentemente de como as pessoas estao.
Como exemplo, imaginemos dois cendrios, A e B, com 0 mesmo niimero de pessoas. No cenario
A, metade das pessoas t€ém a qualidade de vida relacionada a satde avaliada em 1, enquanto a
outra metade tém a qualidade de vida avaliada em 0,5. No cenério B, todos tém a qualidade de
vida avaliada em 0,5. Um igualitarista consideraria o cenario B melhor do que o cenario A,
visto que nele ndo ha desigualdade, mesmo que essa alternativa corresponda a igualar a
qualidade de vida por baixo. O igualitarismo implica termos de aceitar nivelar a condi¢do da
populagdo piorando a condi¢do dos que estdo melhor, isto €, igualando por baixo, se essa for a
unica maneira de diminuir a desigualdade. Contudo, “no contexto dos cuidados de saude, a
objecdo da igualagdo por baixo parece especialmente prejudicial. Ninguém sustenta que haveria
algo de bom em alcangar maior igualdade na satde, tornando o mais saudavel menos saudavel”
(BOGNAR, 2020, p 13, tradu¢do nossa).

O prioritarismo, em contrapartida, ndo estd vulneravel a objecdo da igualagdo por
baixo. No caso acima, prioritaristas considerariam o cenario A melhor do que o cenario B, pois
além de o cendrio B ndo melhorar em nada a qualidade de vida de ninguém, ele piora a qualidade
de vida de metade das pessoas. “Prioritaristas valorizam aumentos no bem-estar, especialmente
para os em pior condi¢do, e quando igualamos por baixo ndo ha aumentos” (HOLTUG, 2007,
p 137, tradugdo nossa). Mesmo admitindo que, em um aspecto, o cenario B seja melhor do que
o cenario A, porque ¢ mais igualitario, no cenario B h4 o dobro de pessoas sofrendo. Enquanto
no cenario A ha mais beneficio total e aqueles em pior condi¢do estdo tdo mal quanto os em

pior condi¢do no cenario B. No cendrio A, a metade dos individuos sofre tanto quanto cada um
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dos individuos do cenario B, porém o restante deles desfruta de uma qualidade de vida
relacionada a saude perfeita.

O ponto ¢ que igualitaristas e prioritaristas estdo comprometidos com principios
diferentes e, em razdo disso, consideram como relevantes fatores normativos diferentes. Por um
lado, igualitaristas consideram a igualdade como um fator normativo intrinsecamente relevante,
ou valioso em si. Eles estdo comprometidos com o principio da Reivindicagdo Relacional
Igualitaria (Egalitarian Relational Claim), na qual “um resultado em que todos tém a mesma
parcela de bem-estar €, em um aspecto, intrinsecamente melhor do que um resultado em que os
individuos tém parcelas diferentes” (HOLTUG, 2007, p 128, traducdo nossa). Isto ¢, de acordo
com o principio da Reinvindicagdo Relacional Igualitaria, um melhor resultado depende da
relagdo, ou comparagao, entre os niveis de bem-estar dos individuos, de modo que quanto mais
um resultado diminui a desigualdade entre eles, melhor.

Prioritaristas, por outro lado, ndo estdo comprometidos com a Reivindicagdo
Relacional Igualitaria. O prioritarismo da a igualdade um valor meramente instrumental, isto €,
um cendrio mais igualitario s6 ¢ melhor do que um menos igualitario na medida em que isso
torna melhor a condi¢ao daqueles que estdo em pior condigdo. Prioritaristas consideram mais
relevante dar prioridade aos que estdo em pior condi¢do ndo apenas porque fazer isso leva a
atingir outros objetivos como igualdade, fraternidade ou estabilidade politica, mas porque,
levando em conta todos os aspectos considerados, um cenario no qual o beneficio € priorizado
aos que estdo em pior condi¢do ¢ intrinsecamente melhor do que um cenario no qual um
beneficio € priorizado a quem esté relativamente melhor (HOLTUG, 2007). Nills Holtug sugere

0 seguinte principio prioritarista:

Prioritarismo de bem-estar: Um resultado ¢, em um aspecto, intrinsecamente melhor
quanto maior for a soma dos beneficios individuais ponderados que ele contém, onde
os beneficios sdo ponderados de modo que ganhem um valor maior quanto pior a
situag@o do individuo a quem se acumulam (HOLTUG, 2007, p 132, traducdo nossa).

Diferentemente dos igualitaristas, prioritaristas ndo estdo comprometidos com uma
relagdo, ou comparagdo, entre os niveis de bem-estar dos individuos. “O igualitarista se
preocupa com a posi¢do dos piores apenas na medida em que sua posi¢do se compara
desfavoravelmente com a dos melhores, enquanto o prioritarista se preocupa com 0s piores
proporcionalmente em relacdo ao seu nivel absoluto de bem-estar” (CRISP, 2003, p. 751,
tradugdo nossa). Prioritaristas ponderam os beneficios de acordo com os niveis de bem-estar de

cada individuo, de modo que quanto mais baixos os niveis, maior valor ¢ ponderado ao
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beneficio. Assim, quanto pior o nivel de bem-estar de um individuo, maior o valor de uma
unidade de beneficio para ele.

A distribuicao de beneficios, nesse ponto de vista, daria prioridade absoluta ao
individuo em pior condi¢ao (CRISP, 2003). Isso implica que um individuo com qualidade de
vida relacionada a satde avaliada em 0,25 teria prioridade absoluta, em caso de escassez de
recursos, no lugar de 2 individuos com qualidade de vida avaliada em 0,26 cada,
independentemente dos custos, ou seja, independentemente dos beneficios perdidos se
ajudassemos os 2 individuos. Essa ideia corresponde ao principio do maximin, ou principio da
diferenga de John Rawls, na qual o menor beneficio para o menor numero de pessoas em pior
condicdo supera quaisquer beneficios maiores para pessoas em qualquer condi¢ao melhor, por
menor que seja a diferenca de bem-estar entre os que estdo pior e os que estdo um pouco melhor
(CRISP, 2003).

Em termos praticos, o principio da Prioridade Absoluta é consistente com o Principio
do Bem Irrelevante, de Frances Kamm, no qual certa melhora na qualidade de vida pode ser
moralmente irrelevante quando hé pessoas em uma condi¢ao muito pior. A irrelevancia do bem
depende do contexto, pois uma dor de garganta € irrelevante se comparada a morte, mas nao ¢
irrelevante se comparada a uma dor de ouvido, por exemplo (KAMM, 2004). O ponto ¢ que,
para a autora, nem mesmo pequenos aumentos na qualidade de vida de muitas pessoas podem
ser agregados com a finalidade de compensar a chance perdida de uma outra pessoa ter sua vida
salva.

A versdo absoluta do prioritarismo, bem como o principio do bem irrelevante de
Frances Kamm, nos obrigaria a desconsiderar os resultados das intervengdes, isto €, nos
obrigaria a desconsiderar completamente a efetividade em termos de qualidade e quantidade de
anos de vida, a fim de priorizar as pessoas em pior condi¢do. Na pratica, o racionamento
baseado em um principio prioritarista absoluto teria de dar prioridade aos pacientes com a
qualidade de vida relacionada a saude mais proxima de 0, isto ¢, todos os pacientes com risco
iminente de morte, mesmo com prognostico desfavordvel (doentes em estagios avancados e
vitimas de acidentes com sequelas graves, por exemplo). Todo o recurso dos sistemas de saude
teria de ser destinado a intervengdes que adiem a morte, a despeito dos resultados das
intervengoes, ou seja, a despeito de preocupagdes sobre a efetividade das intervengdes e seus
custos. Lembrando que os custos sdo os beneficios perdidos quando se prioriza uma
intervengdo, ou seja, todos os beneficios que poderiam ser custeados pelo mesmo valor da

interven¢ao priorizada.
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O problema em priorizar as pessoas em pior condi¢cdo de modo absoluto € que isso faz
com que desconsideremos os ganhos na qualidade de vida. Quando salvamos aqueles em pior
condig¢do, independentemente dos resultados das intervengdes, estamos tirando a chance de que
outras pessoas possam ter uma melhora significativa na sua qualidade de vida no lugar de
aumentarmos, em muitos casos, poucos dias ou horas de vida para aqueles em pior condicao.
Ou seja, quando priorizamos salvar vidas, independentemente dos resultados das intervengoes,
estamos desconsiderando o valor que atribuimos a qualidade de vida. O que seria assumir que
viver com uma condi¢dao ruim de saude, como asma, paraplegia, insuficiéncia renal ou uma
disfuncdo cognitiva, por exemplo, € tdo bom quanto viver sem nenhuma condi¢ao desse tipo,
porque, afinal de contas, ao desconsiderar a qualidade de vida, assumimos que o que importa é
estarmos vivos a despeito das condi¢des de saude para desfrutar da vida.

Além disso, quando priorizamos salvar vidas de modo absoluto, corremos o risco de,
em muitos casos, priorizar intervencdes de alto custo que atendem poucas pessoas no lugar de
intervengodes de baixo custo que atendem muitas pessoas, o que levaria a fornecer medicamentos
dispendiosos para condi¢des raras no lugar de analgésicos para uma populacdo inteira, por
exemplo.

Como alternativa, cabe uma versdo ndo-absoluta do principio prioritarista que
permita dar prioridade aqueles em pior condi¢do, todavia sem deixar de considerar a efetividade
das intervencgdes, isto €, sem deixar de considerar quais beneficios em termos de qualidade e
quantidade de anos de vida (ou de QALYs ou DALYS) estdo em jogo, € o numero de pessoas a
serem beneficiadas. Nesse sentido, Crisp evidencia o principio da Prioridade Ponderada
(weighted priority): “beneficiar as pessoas ¢ mais importante quanto pior a situacdo dessas
pessoas, quanto mais pessoas houver e maiores os beneficios em questdo” (2003, p. 752,
traducdo nossa).

A Prioridade Ponderada ¢ um principio agregativo, pois permite priorizar aqueles que
estdio em uma condicdo melhor se o beneficio for significativamente maior do que seria
priorizando os piores, ou se houver um nimero significativamente maior de pessoas que
necessitam de atendimento. Consideremos a seguinte representagdo dos valores de uma unidade

de beneficio ponderado para cada nivel de bem-estar (adaptado de CRISP, 2003).

Tabela 1 — Representacio dos valores de unidade de beneficio ponderado
Nivel de bem-estar Ganho de bem-estar Valor ponderado da unidade de beneficio

1 +1 unidade de beneficio 100
2 +1 unidade de beneficio 99
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3 +1 unidade de beneficio 98

+1 unidade de beneficio

98 +1 unidade de beneficio 3
99 +1 unidade de beneficio 2
100 +1 unidade de beneficio 1

Fonte: adaptado de CRISP, 2003.

O valor ponderado de uma unidade de beneficio representa o peso moral em priorizar
aqueles em pior condi¢do. Note que na representacdo acima, quanto pior o nivel de bem-estar,
maior o valor ponderado de cada unidade de beneficio recebida. Como exemplo, imaginemos
os trés seguintes cenarios de distribuicao de beneficios: (1) um individuo no nivel 1 de bem-
estar recebe 1 unidade de beneficio, valor ponderado do ganho 100; (2) um individuo no nivel
2 de bem-estar recebe 2 unidades de beneficio, valor ponderado do ganho 99 + 98 = 197; ¢ (3)
um individuo no nivel 98 recebe 3 unidades de beneficio, valor ponderado do ganho 3 +2 + 1
=6 (CRISP, 2003). Diante dos resultados, 100 unidades de beneficio no cenario 1, 197 unidades
de beneficio no cenario 2, ou 6 unidades de beneficio no cenario 3, a visdo prioritarista
ponderada, estando comprometida em levar em conta o tamanho dos beneficios, distribuiria de
acordo com o cenario 2, pois ¢ a possibilidade que oferece maior efetividade mesmo
considerando um peso moral prioritarista na distribui¢ao.

Agora, imaginemos que o cenario 1 seja diferente. Chamaremos de cendrio 1’: dois
individuos no nivel 1 de bem-estar recebem 1 unidade de beneficio cada, valor ponderado do
ganho 100+100 =200 (CRISP, 2003). Nesse caso, dentre os quatro cenarios acima, 1,2,3 e 1,
a visdo prioritarista ponderada ordenaria priorizar de acordo com o cenario 1°, pois, dado que
o numero de pessoas que se beneficiariam também ¢ levado em consideragdo, o beneficio ¢
agregado entre as pessoas e, por isso, supera o resultado para o unico individuo do cenario 2.

E como especificar o principio da Prioridade Ponderada 8 ACE? Como ponderar um
peso moral prioritarista usando uma ferramenta de avaliacdo econdmica claramente utilitarista?
A seguir, proporemos uma possivel alternativa. Considerando que a ACE ¢ uma ferramenta
usada sobretudo na macro alocacao dos recursos de saude, e que, por essa razao, através dela
ndo sdo classificadas pessoas, mas intervengdes, primeiramente temos de definir quem sio as
pessoas em pior condicdo, para entdo identificarmos quais s@o as intervengdes que curam ou
aliviam os sintomas dessas condig¢des, e, por fim, adicionar um peso moral ponderado a essas
intervencgoes. Se a ACE classificasse pessoas, bastaria seguirmos o quadro acima de beneficio
ponderado sugerido por Crisp, de modo que quanto pior a condi¢cdo das pessoas, mais valioso

o beneficio esperado de um tratamento para ela. No entanto, como a ACE classifica
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intervengdes de acordo com sua razdo custo-efetividade, no lugar de pessoas, precisamos
adicionar o peso moral nos beneficios esperados das intervengdes, com a finalidade de aumentar
as chances dessas intervengdes serem fornecidas pelo sistema para as pessoas que, de outro
modo, sofreriam desvantagem no racionamento.

Considerando medidas objetivas como os QALYs, por exemplo, as pessoas em pior
condicdo sdo aquelas com a qualidade de vida relacionada a saude mais proxima de 0. Contudo,
os criticos a ACE apontam desvantagem no racionamento sofrida por pessoas com deficiéncia
ou outras condi¢des incuraveis, ndo necessariamente pessoas com a qualidade de vida
relacionada a saude mais proxima de 0, porque como as intervengdes que curam ou aliviam os
sintomas desse tipo de condigdo de satide costumam ter uma razio custo-efetividade muito alta,
isto €, resultam em pouco beneficio (em termos de QALY) por um custo muito alto, elas nao
sao fornecidas, eliminando a oportunidade das pessoas portadoras dessas deficiéncias ou de
outras condi¢des graves de serem curadas e terem sua qualidade de vida aumentada
significativamente.

Com efeito, as condi¢des de satide que ao longo da vida de seus portadores impedem
a restauracdo ou o aumento significativo da qualidade de vida sdo aquelas conhecidas como
comorbidades, ou as deficiéncias e doengas cronicas e raras. Sdo condi¢des que ndo estdo
necessariamente relacionadas ao surgimento de novas doengas, mas interferem na qualidade de
vida das pessoas de modo geral, impactando, inclusive, a efetividade do tratamento de outras
doencas que possam surgir posteriormente. Sendo assim, temos de identificar quais sdo as
intervengdes que curam ou aliviam os sintomas das comorbidades, para entdo ponderar o peso
moral prioritarista nessas intervengoes.

Sugerimos que o peso moral ponderado para cada intervencao esteja de acordo com o
beneficio esperado da intervengdo, isto €, se, em média, uma intervengdo capaz de aliviar os
sintomas de determinada doenga cronica, devolve 0,6 QALY por individuo tratado, entdo, o
peso moral ponderado para essa intervengdo deve ser uma adigdo de 0,6% por individuo no
beneficio total esperado da interveng¢do. Exemplo: se uma intervengdo classificada como
tratamento de comorbidade tem beneficio esperado de 0,6 QALYs para cada um dos 100
pacientes tratados, por um valor de R$ 100000,00, ou seja, tem custo-efetividade de RS 1666,66

por QALY, adicionamos 60% ao beneficio esperado no calculo. Assim:

100000,00 _ 100000,00
60QALYs +60%  96QALYs

Razdo CE = = 1041,66
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O resultado com o peso moral prioritarista ponderado torna-se mais custo-efetivo, pois
de RS 1666,66 por QALY passa para R$ 1041,66 por QALY, possibilitando que a intervengao
esteja dentro do limite or¢gamentario de custo-efetividade proposto pelo sistema de saude. O
peso moral tem o efeito de neutralizar os sintomas das comorbidades no calculo, de modo que,
quanto maior o beneficio relacionado a cura ou alivio desses sintomas, maior o peso moral
ponderado. Adicionando tal peso ao beneficio das intervengdes que curam ou diminuem o0s
sintomas das comorbidades, podemos atender as reivindicacdes das pessoas com deficiéncias
fisicas ou cognitivas, doengas graves e cronicas, doengas renais, cancer, diabetes, hipertensao
e assim por diante. Esses sdo pacientes que, de outro modo, teriam menor chance de ter sua
condi¢do curada ou seus sintomas aliviados no racionamento de recursos baseado na ACE.
Adicionando um peso moral prioritarista ao resultado dessas intervengdes, podemos neutralizar
a desvantagem sofrida pelas pessoas com comorbidades, aumentando as chances de que o
tratamento para suas condic¢des seja financiado.

Alguém poderia questionar se o principio da prioridade ponderada garante que ndo
haja injustica no racionamento de recursos escassos baseado na ACE. Mais especificamente,
poder-se-ia questionar o seguinte: o peso moral prioritarista garante que pessoas com
deficiéncias e outras condi¢des graves ndo sejam injusticadas no racionamento de recursos
€scassos nos casos em que, por resultarem em uma razao custo-efetividade muito alta, as
intervengoes que curam ou melhoram suas condi¢des ndo sdao fornecidas pelos sistemas?

De fato, adicionar um peso moral prioritarista no calculo ndo garante que as pessoas
com deficiéncias ou outras doengas graves recebam o tratamento que cura ou melhora sua
condi¢do de saude, porque pode ser o caso de a intervengdo ser tdo dispendiosa que, mesmo
com um peso moral somado ao seu beneficio, ndo resulte em uma razio custo-efetividade que
esteja abaixo do limite or¢gamentério do sistema de saude. Contudo, mesmo que ndo garanta que
todas as pessoas recebam o tratamento que precisam, o peso moral prioritarista ainda seria
considerado no calculo, ou seja, o comprometimento com o principio da Prioridade Ponderada
seria mantido no racionamento. A ACE continua sendo uma ferramenta de avaliacao econdmica
com tracos utilitaristas, pois seu fator moralmente relevante ¢ a efetividade como resultado das
decisdes. Ou seja, o racionamento baseado na ACE continua tendo a maximizacdo da
efetividade como proposito. Entdo, ao adicionarmos um peso moral prioritarista no célculo da
ACE, n3o a tornamos uma ferramenta prioritarista, ou pelo menos nao integralmente. Ao
ponderarmos um peso moral prioritarista estamos incluindo um outro fator moralmente
relevante ao calculo, comprometendo o racionamento baseado na ACE tanto com o principio

moral da maximizagdo do beneficio, em primeiro lugar, quanto com o principio da prioridade
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ponderada, em segundo lugar. O principio prioritarista soma a ACE um comprometimento com
a justica distributiva levando em consideracdo as reivindica¢des daqueles que sofrem
desvantagens.

Hé também, para além da preocupagao de que o racionamento baseado na ACE cause
desvantagens as pessoas com deficiéncias e outras comorbidades, a preocupacao de que a ACE
seja agregativa. Criticos acusam a ACE de permitir a agregacdo de pequenos beneficios para
muitos no lugar de beneficios mais significativos para poucos. O problema, de acordo com eles,
¢ que “dar analgésicos para um grande nimero de pacientes com dores de cabega pode acabar
tendo maior prioridade do que intervengdes que salvam vidas, como apendicectomias, que sao
necessarias apenas para algumas pessoas” (BOGNAR, p. 8, 2020, tradugao nossa). Isto ¢, se
houver pessoas o suficiente que possam se beneficiar com os analgésicos, fornecé-los traz mais
beneficios do que fornecer apendicectomias.

Como afirmamos anteriormente, a Prioridade Ponderada ¢ um principio agregativo,
pois permite priorizar aqueles que estdo em uma condi¢do melhor se o beneficio for
significativamente maior do que priorizar os em pior condi¢do, ou se houver um nimero
significativamente maior de pessoas que necessitam de atendimento. Conforme a analise de
custo-efetividade, na medida em que obturagdes dentdrias sdo mais custo-efetivas do que
apendicectomias, porque através delas se maximiza qualidade e quantidade de anos de vida por
valor gasto, priorizar obturagdes € justificado. Isso sustenta a preocupagdo de Frances Kamm,
pois a autora afirma que o uso da andlise implica, em alguns casos, em priorizar pequenos
beneficios para um grupo de muitas pessoas, no lugar de beneficios mais significativos para um
grupo de poucas pessoas, porque os pequenos beneficios agregados entre muitas pessoas
superam os beneficios mais significativos para poucas pessoas (como no exemplo dos
analgésicos-apendicectomias). A alegacdo dos criticos ¢ de que agregar aditivamente ¢ errado,
pois ao agregar estamos aceitando ser mais importante uma melhora, mesmo que muito
pequena, na qualidade de vida de muitas pessoas do que salvar a vida de poucas pessoas. Para
eles, ndo importa quantas pessoas requerem analgésicos, os beneficios de analgésicos para
muitas pessoas ndo podem superar os beneficios de apendicectomias para algumas pessoas,
“ndao hd um nimero de dores de cabeca que devemos evitar no lugar de evitar que algumas
pessoas morram” (KAMM, 2004).

A agregacgdo de beneficio € inerente ao principio da Maximizacao de Beneficio, na
medida em que maximizar beneficio significa, muitas vezes, agregar pequenos beneficios
distribuidos entre muitas pessoas. Quando optamos por priorizar a efetividade no sistema de

saude, estamos optando por selecionar, dentre as intervencdes disponiveis, aquelas que
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maximizam o beneficio em termos de qualidade e quantidade de anos de vida
independentemente de quem sera beneficiado ou quanto recurso cada individuo recebera. De
fato, priorizar a efetividade no racionamento pode ser inconsistente com priorizar salvar a vida
das pessoas.

Contudo, levando em consideragdo as criticas com relacdo a agregacdo de beneficio
no racionamento de recursos escassos baseado na ACE e a evidente preocupacao dos criticos
sobre o valor moral de salvar vidas, € possivel ponderarmos também um peso moral prioritarista
as intervengoes que salvam vidas, do mesmo modo que ponderamos o peso moral prioritaristas
as intervengdes que tratam comorbidades. Isso faz com que o uso da analise de custo-
efetividade inclua também preocupagdes com a democracia na tomada de decisdo, o que ¢
relevante principalmente nos sistemas de satde publicos, como o SUS, no Brasil. Pois, embora
tecnicamente adotemos a maximizagdo de beneficio como o principal critério alocativo, o
principio da Prioridade Ponderada nos permite incluir as alega¢des dos usuarios dos sistemas
mitigando injustigas na saude publica.

Portanto, ao incluir a preocupagdo com a priorizacao em salvar vidas no céalculo da
ACE, incluimos um principio de justica distributiva no racionamento de recursos baseado na
maximizagdo de beneficio. Isto é, além de adicionarmos um peso moral prioritarista as
intervengdes que curam ou aliviam sintomas de comorbidades com a finalidade de neutralizar
as desvantagens sofridas por pessoas com deficiéncia no racionamento baseado na ACE,
podemos também adicionar um peso moral prioritarista as intervengdes que salvam vidas com

a finalidade de incluir a preocupagao sobre o valor da vida evidenciado pelos criticos.



51

5 CONCLUSAO

Uma vez que ndo temos condigdes de tratar todas as pessoas clinicamente, ou sanar
todas as suas necessidades basicas de satide e qualidade de vida, ao distribuir bens e servigos
estamos racionando. Isto €, ao alocar recursos escassos, definir prioridades clinicas ou distribuir
recursos limitados dentro de um sistema de satde, seja ele publico ou privado, o racionamento
se torna inevitavel, porque ndo podemos atender a todas as pessoas que necessitam deles.
Racionar diz respeito a estabelecer os critérios e prioridades os quais direcionam a distribui¢ao
dos recursos disponiveis.

Dentre os diversos critérios disponiveis para direcionar o racionamento, nesta
dissertacdo nos dedicamos a investigar a analise de custo-efetividade, ou ACE, uma ferramenta
de avaliacdo econdmica amplamente utilizada no mundo todo com a finalidade de avaliar a
razao entre os custos e beneficios das intervengdes de saude. No capitulo 1, tratamos do uso da
ACE e sua fundamentagdo ética. A ACE costuma ser usada para comparar novas intervengdes
com intervengdes ja disponiveis em termos de custos e beneficios, e ¢ também usada para tomar
decisdes sobre cobertura em sistemas de saude e para definir prioridades entre diferentes usos
de recursos.

A ACE determina, através de um cdlculo, o custo do beneficio em satde, que pode ser
entendido como o resultado de cada interven¢do (nimero de pessoas curadas de uma doenca,
alivio da dor ou qualquer outra melhora em termos de qualidade e quantidade de anos de vida).
Depois de analisadas todas as interveng¢des disponiveis, os gestores do sistema as classificam
de acordo com sua razdo custo-efetividade e priorizam aquelas mais custo-efetivas para a
populagdo, ou seja, aquelas intervengdes que resultam no maior beneficio em termos de
qualidade e quantidade de anos de vida por valor monetario investido.

A finalidade de se utilizar a ACE ¢ a de encontrar opgdes para maximizar os beneficios
em saude, isto €, encontrar opgdes para maximizar o beneficio proveniente de um recurso
limitado. Seu critério, ou fator moral, bem como de teorias morais utilitaristas, ¢ a maximizagao
do beneficio. O racionamento baseado na andlise de custo-efetividade classifica como
prioritarias as intervengdes que resultam no maior beneficio agregado, assim como o principio
utilitarista ordena que a a¢ao moralmente correta seja aquela que maximiza a soma total do
bem-estar, considerando o interesse de todos igualmente. Conforme a tradig¢ao utilitarista, uma
acdo estd correta se levar a um excedente maior de felicidade sobre o sofrimento do que

qualquer alternativa possivel e errada se nao o fizer.
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O ponto ¢ que o fator da maximizagdo de beneficio, e mais especificamente, o uso da
analise de custo-efetividade no racionamento de recursos escassos na area da saude, € alvo de
criticas por causar desvantagens para pessoas com deficiéncias ou doengas cronicas e graves.
No capitulo 2, tratamos das objegoes a ACE. Inicialmente, John Harris alega que o
racionamento baseado na ACE causa dupla-penalizagdo para pessoas com deficiéncias, pois,
além de essas pessoas ja sofrerem com o fato de serem portadoras de uma deficiéncia, quando
competem por recursos de saude escassos, sao desfavorecidas, visto que sua qualidade de vida
prévia € muito baixa, e, por essa razao, elas tém menos ganhos nos resultados das intervengoes.
Entretanto, como sustentamos, a critica de John Harris se aplicaria apenas caso a ACE fosse
usada na microalocagdo de recursos, isto ¢, nas decisdes clinicas ou de triagem. O que nao
acontece na pratica. A ACE ¢ uma ferramenta usada majoritariamente na macroalocacio de
recursos, ou seja, nas decisdes sobre politicas de alocacdo de um sistema publico ou privado,
com respeito ao orcamento disponivel e quais tipos de intervengdes serdo fornecidas, ndo quais
pessoas receberdo ou deixardo de receber os recursos.

Outros autores levantaram criticas relevantes ao uso da ACE. Uma delas, que se
assemelha a objecdo de Harris, ¢ a alegacdo, levantada por Frances Kamm, de que a ACE
desfavorece as pessoas em pior condi¢ao de satde, com deficiéncias ou doengas cronicas e
graves, porque essas pessoas t€ém menor capacidade para se beneficiar das intervengdes, ja que
sua saude e qualidade de vida ndo podem ser restauradas devido a sua condicao incuravel. No
entanto, assim como no caso da alegacdo de John Harris, de que a ACE causa dupla-
penalizagdo, a alega¢do de que a ACE causa desvantagem aquelas pessoas com a capacidade
de se beneficiar reduzida também ¢ falsa quando a ACE ¢ usada para classificar intervengdes,
nao pessoas. No nivel alocativo em que a ACE ¢ comumente utilizada, isto €, na macroalocagao
de recursos de saude, se discute quais das intervengdes disponiveis serdo fornecidas pelo
sistema, ndo quais pacientes serdo atendidos. As intervengdes selecionadas por algum critério
e fornecidas pelo sistema sdo oferecidas a todas as pessoas que precisam delas. Todas as pessoas
que precisam de tais intervengoes serdo atendidas, independentemente de sua capacidade para
se beneficiar.

Contudo, reconhecemos no capitulo 2, um caso em que a ACE pode causar
desvantagem para pessoas com deficiéncia ou doengas cronicas e graves. Ao alocar recursos
com base na ACE, se uma intervencao tem a razao custo-efetividade muito baixa em um
contexto de escassez de recursos, pode ser que ela ndo seja fornecida, mesmo que seja a cura
de uma deficiéncia. Pode ser também que o sistema ndo forne¢a nenhuma outra intervengao

que cure tal deficiéncia, deixando as pessoas que se beneficiariam com ela sem alternativa. Isso
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ocorre porque intervengdes muito caras, complexas e longas, tém resultados dificeis de prever
ou muito modestos e, por isso, pode ser que elas ndo sejam fornecidas se estiverem acima do
acima do limite or¢amentario.

Além disso, reconhecemos a preocupacao dos criticos sobre a analise de custo-
efetividade ser injusta ao agregar beneficios. Pois, pode ser que, de acordo com o racionamento
baseado na ACE, fornecer analgésicos para muitas pessoas com dores de cabega tenha
prioridade em vez de intervengdes que salvam vidas, como apendicectomias, por exemplo. Isto
¢, se houver um numero de pessoas suficientes que possam se beneficiar com os analgésicos,
mesmo que seja um beneficio muito pequeno para cada uma delas, fornecer os analgésicos traz
mais beneficios, em termos de qualidade ou quantidade de anos de vida, do que fornecer
apendicectomias. Isso acontece porque analgésicos sdo relativamente mais custo-efetivos do
que apendicectomias, independentemente de quantas pessoas se beneficiam ou quanto beneficio
cada uma delas recebe.

Levando em conta as duas ultimas obje¢des consideradas, sao elas: (1) a alegagdo de
que a ACE nao fornece intervengdes muito dispendiosas ou complexas, deixando aqueles que
se beneficiariam dessas intervengdes em desvantagem; e (2) a preocupagdo com o fato de a
ACE priorizar intervencdes que agregam pequenos beneficios para muitas pessoas no lugar de
intervencgoes que salvam a vida de apenas poucas pessoas; no capitulo 3, abordamos possiveis
alternativas a ACE. Alguns autores, como Frances Kamm, sugerem que utilizemos outros
fatores morais ou principios de justica distributiva no racionamento de recursos no lugar da
maximizagao de beneficio. Ela sugere que nos atentemos ao principio da Identidade Irrelevante
a0 racionar recursos escassos, isto €, ndo levar em conta a identidade das pessoas, quem elas
sd0 ou serdo, e quais condi¢des de saude elas t€ém ou terdo. Contudo, a autora, assim como John
Harris, apresenta uma critica que ndo se aplica ao real uso da analise de custo-efetividade. Pois
a ACE ¢ usada na macroalocacdo de recursos e, por isso, ndo seleciona pessoas, mas
intervengoes. Desse modo, o uso comum da ACE ndo leva em consideragdo a identidade das
pessoas que serdo beneficiadas. Os dois casos em que a ACE causa alguma desvantagem as
pessoas com deficiéncias e outras condi¢cdes graves de satide sdo um efeito da distribuicao de
recursos baseada na ACE. Todavia, a finalidade da ACE ¢ maximizar o beneficio em termos de
qualidade e quantidade de anos de vida para a populagdo, independentemente de quem sera
atendido. Sua finalidade ndo ¢ causar desvantagem as pessoas, embora como consequéncia do
processo de priorizacdo eventualmente possa ocorrer algum tipo de injustiga distributiva.

Assim, considerando as objec¢des plausiveis e com intuito de minimizar a desvantagem

sofrida pelas pessoas com deficiéncia e outras condigdes graves no racionamento de recursos
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escassos baseado na analise de custo-efetividade, propusemos, na ultima se¢do do capitulo 3,
que seja incluido um principio prioritarista a analise.

Prioritaristas t€ém como critério alocativo, ou fator moral, o principio da prioridade, no
qual beneficiar as pessoas € mais importante quanto pior for sua situagdo, quanto mais pessoas
houver e maiores os beneficios em questio. Para o prioritarismo, € mais relevante dar prioridade
aos que estdo em pior condi¢do porque, todos os aspectos considerados, um cenario no qual o
beneficio ¢ priorizado aos que estdo em pior condi¢dao ¢ intrinsecamente melhor do que um
cenario no qual um beneficio € priorizado a quem esté relativamente melhor.

Desse modo, propusemos que, além do fator da maximizagdo de beneficio, a ACE
inclua o principio prioritarista adicionando pesos morais prioritaristas aos valores das
intervengdes no seu calculo. Uma vez que a ACE classifica intervengdes que curam deficiéncias
ou doencas e outras condi¢des graves, como pouco custo-efetivas, ao adicionar pesos morais
nos valores dos resultados dessas intervengdes, possibilitamos que tais intervengdes sejam
fornecidas pelo sistema, beneficiando pessoas que, de outro modo, ndo teriam a oportunidade
de serem curadas ou terem seus sintomas aliviados através do racionamento baseado
estritamente na maximiza¢do de beneficio. Um peso moral prioritarista no calculo da ACE
possibilitaria que intervengdes muito caras e complexas fossem fornecidas pelos sistemas de
saude. Desse modo, estariamos levando em consideragdo as alegagdes dos criticos de que a
ACE causa desvantagem a pessoas com deficiéncia ou algum outro tipo de comorbidade, e
também incluindo suas preocupagdes com justica distributiva no racionamento de recursos
escassos baseado na ACE.

No que diz respeito a alegacao de que a ACE ¢ agregativa, e que isso causa injustica
no racionamento de recursos - ja que, em alguns casos, pode ser que a ACE priorize aliviar
dores de cabega de milhdes de pessoas no lugar de salvar a vida de poucas pessoas -, admitimos
que a agregacao de beneficio seja inerente ao principio da maximizacao de beneficio, na medida
em que maximizar beneficio significa também agregar pequenos beneficios distribuidos entre
muitas pessoas. Ao priorizar a efetividade no sistema de satde, estamos priorizando aquelas
intervengdes que maximizam o beneficio em termos de qualidade e quantidade de anos de vida
independentemente de quem sera beneficiado ou quanto recurso cada individuo recebera. O
ponto ¢ que priorizar o principio da maximiza¢do de beneficio no racionamento pode ser
inconsistente com priorizar salvar a vida das pessoas. No entanto, levando em considerac¢do as
criticas com relag@o a agregagdo de beneficio no racionamento de recursos baseado na ACE e
a evidente preocupacdo dos criticos sobre o valor moral de salvar vidas, consideramos a

possibilidade de ponderarmos também um peso moral prioritarista as intervengdes que salvam
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vidas, do mesmo modo que ponderamos o peso moral prioritaristas as intervengdes que tratam
comorbidades.

Defendemos que a analise de custo-efetividade, mesmo sendo alvo de objecdes
plausiveis, ndo seja descartada, mas reestruturada para que nela seja também incluida a
preocupacao com justica distributiva. Como afirmamos, desde o inicio desde trabalho, em um
contexto de recursos escassos, torna-se imprescindivel o racionamento, e este deve ser
conduzido por critérios alocativos bem justificados. Como resultado de nossa pesquisa,
acreditamos que o critério da maximizag¢ao de beneficio seja um fator moral relevante em
cenarios de escassez, mas reconhecemos também que seu uso decisivo ou predominante pode
causar desvantagem as pessoas em determinada condi¢do de satde. Por isso, sugerimos que a
melhor alternativa seja incluir o fator moral prioritarista & ACE, considerando, desse modo, a
preocupacao com as pessoas em pior condi¢ao no racionamento de recursos escassos, além do

fator da maximizag¢ao de beneficio.
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