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CoBi 007.2014 — Andlise e emisséo de parecer quanto ao tratamento de paciente internada no Instituto da Crianca
com hipotese diagnostica de S. Alpes; A familia reivindica que a Instituicdo assuma os custos do exame que ndo se
encontra disponivel no sistema publico.

Parecer CoBi n°: 007.2014

Titulo: Andlise e emissédo de parecer quanto ao tratamento de paciente internada no Instituto da
Crianca com hipo6tese diagndstica de S. Alpes; A familia reivindica que a Instituicdo assuma os
custos do exame que ndo se encontra disponivel no sistema publico.

A consulta objeto do presente parecer envolve discussao relativa a tratamento de
menor, internado no Instituto da Criangca do HCMFUSP, diagnosticado com Sindrome de Alpes,
patologia rara. A familia pretende que a instituicdo assuma o0s custos dos exames, n&o
disponivel na Instituicdo.

Parecer aprovado pela Comissdo de Etica Médica do HCFMUSP, de lavra da
Profa. P. L. G., fundada na relacdo custo-beneficio de terapéuticas e pesquisas clinicas requer
clara indicacdo das fontes de recursos a fim de, com justica e dentro dos principios éticos,
conclui que a Instituicdo pode recusar a realizagdo do exame genético pretendido pela familia. A
Comisséo de Bioética concorda inteiramente com o parecer.

Observa a Dra. P. no relatério que o exame, ainda que realizado, ndo leva a
diagnostico preciso e, sobretudo, que ndo havera beneficio para a crianca.

N&o é primeira vez que o tema alocacdo de recursos é objeto de discussdes
éticas e bhioéticas. O pleito em discussédo retoma essa questdo que impde se considere o
problema da alocacéo de recursos, particularmente em se tratando de instituicbes publicas que
atuam nas areas terciaria e quaternaria em que as patologias sdo mais complexas e 0s custos
terapéuticos mais elevados.

Explica a Dra. P. que, no caso especifico, a relagdo entre beneficios para o
paciente/familia e os dispéndios financeiros é negativa, ou seja, serdo consumidos recursos
escassos, 0 que no limite, podera impor restricbes ao diagnostico e tratamento de outros
pacientes, sem que, atendida a pretensao, haja beneficio para a crianga.

A conclusé&o do parecer, do ponto de vista ético, é contraria a realizagdo do exame
pretendido.

Na mesma direcdo, entende-se que o procedimento ndo deve ser realizado
porque:

a) o referido exame ndo da suporte a um bom diagnostico;

b) o Instituto da Crianca € instituicdo publica e seus recursos financeiros séao

limitados, portanto devem ser alocados da forma mais eficiente possivel; destarte o Instituto da




Crianca nao pode privilegiar um paciente se isto puder causar danos a outros; a guisa de
conclusdo, muitas vezes escolhas tragicas resultam de interpretacdo de normas juridicas
ignorando-se 0s custos sociais que delas podem derivar, assim o direito a vida e a saude deve
ser garantido sempre que com iSSO NAo Se concorra para por em risco a vida e a saude de

outras pessoas.
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