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Resumo: O artigo propde e defende a tese de que na ética da satide o conceito de
story ¢ de suma importdncia. A despeito dos varios significados que o termo
pode abranger, o autor o define como sendo “uma historia narravel de um pais,
de uma area especializada, de uma familia, de um individuo”: cada pessoa tem
e é sua propria story. E esta, por sua vez, apresenta estreita correlagdo com as
historias de outras pessoas, ambientes e povos, dentro dos quais existimos e nos
relacionamos. Para a ética da satide, o conceito de story desafia médicos e paci-
entes a procurarem entender com responsabilidade a sfory individual de cada
pessoa em tratamento, fazendo jus a sua realidade especifica, bem como a rela-
¢do desta com a story maior, que envolve a todos num passado, presente e futu-
ro semelhantes. O limite do conceito € expressado por frases como a que segue:
“Mera narrativa e interioriza¢do do narrado nio levam automaticamente a es-
séncia das coisas, por mais real que seja o narrado, a story”. Por isso, a ética da
satde ndo pode prescindir de ciéncias auxiliares, a exemplo da psicoterapia,
entre outras.

Resumen: El articulo propone y defiende la tesis de que en la ética de la salud el
concepto de story es de suma importancia. A pesar de los varios significados
que el término puede abarcar, el autor lo define como siendo “una historia nar-
rable de un pais, de un area especializada, de una familia, de un individuo™:
cada persona tiene y es su propia story. Y esta, por su vez, presenta estrecha
correlacion con las historias de otras personas, ambientes y pueblos, dentro de
los cuales existimos y nos relacionamos. Para la ética de la salud, el concepto de
story desafia médicos y pacientes a procurar entender con responsabilidad la
story individual de cada persona en tratamiento, haciendo valer su realidad es-
pecifica, asi como también, la relacion de esta realidad con la story mayor, que
envuelve a todos en un pasado, presente y futuro semejantes. El limite del con-
cepto es expresado por frases como esta: “Mera narrativa e interiorizacion del

* Publicacdo original: Das Storykonzept in der medizinischen Ethik. In: RITSCHL, Dietrich. Zur
Theorie und Ethik der Medizin: Philosophische und theologische Anmerkungen. Neukirchen-Vluyn:
Neukirchener, 2004. p. 131-144. Tradug@o de Ilson Kayser. Neste artigo, a numeragéo das notas vem
ao longo do texto entre paréntesis € o seu respectivo conteudo é apresentado ao final.
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narrador no llevan automaticamente a la esencia de las cosas, por mas real que
sea lo narrado, la story”. Por ello, la ética de la salud no puede prescindir de
ciencias auxiliares, a ejemplo de la psicoterapia, entre otras.

Abstract: The article proposes and defends the thesis that in the ethics of health the
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concept of story is of utmost importance. With regard to the various meanings
that the term covers, the author defines it as “a narratable story of a country, a
specialized area, a family, or of an individual”: each person has their own story.
And this story, in its turn, presents a tight correlation with the stories of other
people, environments and nations, within which we exist and with whom we
relate. For the ethics of health, the concept of story challenges doctors and pati-
ents to seek to responsibly understand the individual story of each person in
treatment, doing justice to their specific reality, as well as to its relation with the
larger story that involves everyone in similar pasts, present and futures. The
limit of the concept is expressed by phrases such as the one that follows: “Mere
narrative and interiorization of what is narrated does not automatically lead the
story to the essence of the things, however real the narration may be”. That is
why the ethics of health cannot prescind from auxiliary sciences, such as Psycho-
therapy, for example, among others.



O conceito de “‘story” na ética da saude

O termo “’story” tem uma conotagéo diferente no inglés do que seu
uso na lingua alema. Aqui se pensa em reporteres que sabem fazer desse ou
daquele incidente uma “boa story”. No inglés, porém, a palavra tem sentido
mais abrangente, por exemplo, a historia da fisica moderna, também a de
um grupo, de um individuo, de uma idéia e, naturalmente, contos na litera-
tura, também histdrias breves que podem ser narradas oralmente, relatorios
que podem ser ampliados ou resumidos, etc. A expressdo “conceito de story”
esta sendo associada ha mais tempo com meu nome. Décadas atras empre-
guei o termo “story” na América, juntamente com amigos da area da pes-
quisa veterotestamentaria, na teologia. Ao mesmo tempo, pesquisei o feno-
meno da “story” na psicoterapia analitica e, mais tarde, usei a palavra em
publica¢des sobre as duas areas em textos em lingua alema. Na época, o
termo havia conquistado um lugar fixo na literatura teoldgica inglesa. En-
tre outras, ele tem a vantagem de, em muitos casos, evitar os demasiada-
mente amplos conceitos de “Geschichte” e “Historie” — em inglés [e em
portugués] ndo é possivel fazer essa distin¢do, que tem sua origem na filo-
sofia e na teologia de lingua alema. Para estudos exegéticos de textos ¢
interessante em “stories”: a) a repetibilidade (em formas variadas, que tra-
duzem o mesmo sentido, respectivamente um sentido semelhante); b) a ca-
pacidade de sintetizagdo (em formas pertinentes, arriscadas ou também
deformadoras); ¢) a derivabilidade dos resumos para breves metaforas, sim-
bolos e, sobretudo, também conceitos. Sem davida, stories, que em sua
origem estdo muito proéximas da realidade vivencial, sdo, portanto, vulne-
raveis a modifica¢des e deformagdes de sua intengéo original. Todas essas
caracteristicas também valem para aquilo que ouvimos da biografia de pa-
cientes na psicoterapia e, em termos ainda mais gerais, para “historicos
clinicos de pacientes” em geral.

Na Parte 1, Capitulo 4, o conceito story ja havia sido empregado de
modo um pouco mais detalhado e, em outros capitulos, foi mencionado
aqui e ali. No que segue, ele devera ser associado com ética. No entanto, ele
ndo pode ser usado para fundamentar uma ética, porque enunciados em
linguagem descritiva ndo se prestam para tanto. Desde David Hume e Im-
manuel Kant sabemos que enunciados prescritivos (“Soll-Scitze” — o que
deveria ser) ndo se derivam de enunciados descritivos (“Ist-Sdtze” — o que
¢). O conhecimento desse problema é pressuposto aqui e ndo pode ser ex-
posto em pormenores.
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Observacio preliminar

Ao se tomarem decisdes na ética da satde, trata-se de proferir
um juizo, ndo da comunicagdo de um estado de espirito ou de uma simples
preferéncia. Juizos, porém, tém que ser fundamentados. Em casos comple-
X0s, trata-se da solugdo de um problema ao se proferir um juizo ético, ndo
simplesmente da resposta a uma pergunta. A maioria das decisdes dentro
da ética da saude envolve problemas complexos. Para sua solug@o, necessi-
ta-se de teorias. Com isso ndo queremos dizer outra coisa sendo que na
ética da satide, em regra, simples respostas de rotina ou costumes de decidir
nesse ou naquele sentido ndo oferecem solugéo satisfatoria. Os problemas
da ética da saude consistem, normalmente, em varios componentes que tém
que ser analisados individualmente bem como em seu conjunto, de modo
que respostas de rotina ou simples formulas raramente ajudam a levar a
uma solugdo. A formac¢do de um juizo responsavel na ética em nada se
distingue da formagéo de um juizo em outras areas. Em todos os casos,
trata-se do reconhecimento da area em que se situa o problema, da avalia-
¢do e decisdo por uma possibilidade e, em terceiro lugar, da fundamenta-
¢do, da “verifica¢do” da possibilidade escolhida. Para esse processo ¢ ne-
cessaria uma “rede” de ponderagGes racionais que, por assim dizer, é “maior”
que o problema. Essas “redes” sdo chamadas de teorias.

Por mais que possa desagradar, para podermos ser praticos, precisa-
mos de teorias. Isso vale de forma especial na ética da satde. Se nossas
teorias — as “redes” — forem muito estreitas, como no caso de um doutrind-
rio, que quer empregar para qualquer caso sempre apenas seus dois ou trés
principios, ndo se chegara a uma boa solugdo do problema. Se, por outro
lado, forem amplas demais, como no caso de um idealista, que tem em
mente apenas os elevados objetivos da justi¢a e do amor, também aqui o
problema néo pode ser aquilatado e resolvido de modo adequado. A teoria
ética — a “rede” — deveria corresponder aos problemas reais, ajudar, por
assim dizer, a “cerca-los”, a explica-los de modo apropriado e a resolvé-los
de modo responsavel.

No que segue, queremos apresentar um quadro tedrico, um conceito
¢ético que seja adequado especificamente a ética da satide. Ele promete,
antes de tudo, poder explicar a situagio de pacientes (ou também de grupos
no caso de problemas de politica de saude). Ele também prepara a selegdo
de possibilidades de ago e ajuda e, desse modo, a encontrar uma deciséo.
Em uma altima aplicag@o, todavia bastante ampla, ele também possibilita a

68



O conceito de “‘story” na ética da saude

justificagdo, portanto, a fundamentagio de decisdes. Antes, porém, devere-
mos discutir, nos primeiros dois paragrafos, assuntos gerais da ética da sai-
de; somente depois seguem a apresentagdo e discussio do conceito “como
quadro tedrico ético”.

1 - Trés areas de problemas da ética da saude

Nao ¢é dificil mostrar as areas de problemas da ética da saude, embo-
ra sua amplitude seja subestimada, muitas vezes, entre médicos e popula-
cdo em geral. Etica da saide certamente ndo € apenas “ética médica”. Mas
o que € “ética”? A resposta a essa pergunta ¢ incomparavelmente mais difi-
cil. Demasiadas vezes, ética ¢é substituida por tradi¢do ou bons (certamente
também maus) costumes. E quem reflete sobre isso depara-se com a multi-
plicidade de conceitos filosoficos, ideologicos, evangélicos e catdlicos (e
especialmente no sistema de satide americano também de judaicos). Uma
fung¢do integradora, porém, possui o reconhecimento de que cada paciente,
cada médico, cada ser humano, cada grupo, sim, toda a humanidade tem
uma “histéria narravel” (sfory). Nisso se podem fixar importantes refle-
x0es da ética da satde para a pratica.

A particularidade dos seres humanos ¢ que eles ndo apenas cuidam
uns dos outros e se protegem mutuamente — muitos animais fazem o mesmo
com os de sua espécie —, mas podem, baseados em saber acumulado, de
acordo com regras que podem ser explicadas sistematicamente, prever, evi-
tar e muitas vezes também curar doengas e acidentes. A tripla referéncia a
ciéncia, a propria experiéncia e a histdria do enfermo desempenha um pa-
pel decisivo em toda atividade terapéutica. De igual importancia € a fung@o
orientadora da previsdo, do planejamento, da avaliacdo da story da vida
antecipada do paciente e de seus familiares, sim, de todo o ambiente social
que o envolve. Na politica e no planejamento da satde trata-se até mesmo
da story antecipada de toda uma regido, de cidades, povos e continentes.
Lembrar e planejar antecipadamente sdo caracteristicas decisivas do ser
humano, ou, de modo mais modesto, dos seres humanos responsaveis. No
lembrar e planejar também aparecem, ao lado das dificuldades técnicas,
invariavelmente, problemas éticos. Ja a reconstru¢do de um historico da
doenga, sem falar do levantamento da situagdo da satide de um pais, encer-
ra muitas vezes, além das questdes objetivas, graves problemas éticos. Isso
se evidencia de modo ainda mais crasso no planejamento: com que objeti-
vos, com que recursos e assumindo que tipo de efeitos colaterais deve pro-
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ceder a medicina preventiva, ca entre nds, bem como nos paises do Terceiro
Mundo? Sob que pontos de vista melhorias ecoldgicas, o controle sobre
medicamentos ¢ alimentos, a humanizagio e o financiamento do sistema de
atendimento hospitalar, o atendimento psicoterapéutico da populagéo e a
educacdo para a saude devem ser planejados? A pergunta de um médico ou
terapeuta pelo objetivo da terapia para um paciente individual é apenas
uma forma especial dessas grandes perguntas; nela ndo reina outra logica e,
em ultima analise, nenhuma outra espécie de problematica ética.

Valeu a pena a classificagdo da imensa area da ética da saide em trés
areas de problemas que se sobrepdem. Elas se condicionam mutuamente.
Na primeira area trata-se do contato direto com o paciente, inclusive da
pesquisa e da induastria farmacéutica a seu servigo. Na segunda area encon-
tram-se as tarefas e perguntas da politica da saude, do sistema de atendi-
mento hospitalar e da previdéncia em toda a sua estrutura socioecondmica.
Na terceira area encontram-se as perguntas de dificil determinaco referen-
tes a verdadeira situag@o da saude e das expectativas da populagdo no que
diz respeito ao préprio corpo, a saude pessoal, a enfermidade, a morte,
também do que se espera dos médicos, dos remédios, dos hospitais, da pre-
vidéncia e assisténcia sociais. A ética da saide abrange, portanto, as areas:

» atendimento profissional aos doentes (relagdo médico-paciente,
também partes da pesquisa);

» sistema e politica da saude, seguros — hospitais (também no cha-
mado Terceiro Mundo);

» atitude face a satde e expectativas da popula¢do em relagido ao
proprio corpo e a saude, bem como a medicina como instituigéo.

Na primeira area, médicos (e em casos favoraveis, pessoal de enfer-
magem) parecem ser os responsaveis principais. Na segunda atuam juristas
e politicos, também especialistas em finangas e o setor piblico; na terceira
encontram-se as vozes de pais, professores, médicos, das igrejas e da mi-
dia. Ao contrario do que se poderia esperar numa analise superficial, ndo ¢
a primeira area que determina a segunda e esta, por sua vez, a terceira.
Antes, a terceira determina a segunda e esta, em boa parte, também a pri-
meira. A sociologia médica pode demonstrar até que ponto as concepgdes e
expectativas de satide em determinada cultura ou determinado pais também
dominam o sistema e até que grau também os proprios médicos, a orienta-
¢éo da pesquisa e a atividade da industria farmacéutica sdo determinados
por essas expectativas (1; 6; 9).
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Com essa divisdo das areas de problemas — sem a qual faz pouco
sentido falar de “ética da satide” em termos gerais — esta posta diretamente
a pergunta por quem toma as decisdes éticas. Quando ainda se faz adicio-
nalmente a pergunta nao-resolvida por uma ética uniforme, poder-se-ia per-
der o animo diante dessa complexidade. Enquanto éticos filosoficos e tam-
bém tedlogos, muitas vezes, usam de lugares comuns referentes a ética da
satude e os diarios destacam preferencialmente os casos sensacionalistas, a
maioria dos médicos tende a retirar-se para suas areas de competéncia e ver
sua “ética” ancorada somente em trés pontos: a) na transmisséo da tradi¢ao
comprovada (talvez por professores de expressdo) em casos de duvida; b)
na observacdo do bem-estar do paciente (“nil nocere” — “ndo faz mal a
ninguém”) e do bom contato com ele; ¢) na observagéo das diretrizes reco-
mendadas pelas organizac¢des da categoria.

E possivel que essas maximas ainda tivessem sido bastante uteis ha
algumas décadas, mas hoje nem mesmo os clinicos gerais podem responder
satisfatoriamente com essa sua viséo estreita aos problemas com os quais
se confrontam eles préprios e todos nos. Isso vale tanto mais para os médi-
cos no hospital que vém ao encontro dos pacientes arrancados de seu “mundo
exterior” e com isso muitas vezes do campo patogénico com tecnologia
diferenciada. Nao ha necessidade de dizer que uma ética da satide reduzida
ou até mesmo uma restri¢do a questdes de permissdo legal de qualquer
forma séo insuficientes para especialistas em planejamento e politicos da
saude.

2 - Por que uma ética da saude universal
deveria ser problematica?

E claro que ndo existe uma instancia que simplesmente pudesse co-
locar a nossa disposi¢do uma ética. Antes de tudo, € preciso perguntar se
realmente necessitamos de uma ética universal ou se podemos projeta-la. A
humanidade apenas esta comegando a sair de um grande niimero de socie-
dades fechadas (“closed societies™), que se haviam formado no decorrer de
milénios, e a refletir sobre sua unidade e até a desenvolver-se nessa dire-
¢do. Ainda existem fortes for¢as contrarias: num hospital sdo realizados
abortos, em outro eles sdo proibidos por razdes religiosas; um médico-che-
fe realiza grandes cirurgias cardiacas em bebés com grave sindrome de
Down, o outro ndo; em muitos paises, o controle da natalidade € algo natu-
ral, em outros ja a proposta encontra forte resisténcia; nos Estados Unidos,
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informa-se os pacientes quando estdo “terminally ill” (em fase terminal),
entre nds, até pouco tempo, médicos preferiam silenciar sobre o tema mor-
te, alegadamente apoiados pelos familiares; em grandes partes do mundo as
mulheres recebem tratamento de segunda classe entre os pacientes; pessoas
ricas, politicos e esportistas gozam de direitos privilegiados, entre nds tal
pratica é absolutamente proibida.

Teoricamente, poder-se-ia defender tudo isso remetendo a liberdade
de decisdo e de consciéncia. Visto, porém, que ndo tomamos decisdes cada
qual para si mesmo, e sim, em medida crescente, para outros (para seme-
lhantes visiveis e invisiveis), afinal seria muito problematico inclusive que-
rer um pluralismo ético. Especialmente na ética da satde as conseqiiéncias
seriam incisivas. Naturalmente as chamadas diferengas especifico-cultu-
rais sfo de grande peso: a posi¢ao das mulheres € outra entre nés do que no
islamismo; a maneira de encarar uma doenca ¢ diferente entre os bantus; a
avaliag¢@o da tecnologia é outra entre nds do que entre agricultores hindus.
Mas, em tultima analise, isso ndo justifica a estabilizagdo de posi¢des éticas
fundamentais independentes e contraditorias entre si — ja pelo simples fato
de que a efetiva interdependéncia das pessoas que vivem hoje é grande
demais. E preciso dizer isso ja por razdes meramente pragmaticas, sem
falar da pergunta muito mais exigente pela verdade de posigdes éticas fun-
damentais. Mas em ambos os niveis — no pragmatico bem como no da pro-
cura pela verdade —, sem duavida, existe concordancia entre nos que nao ¢
possivel que num pais se fuzilem homossexuais e que em outros lhes seja
dada a liberdade social; que em um pais se mate uma das criangas gémeas e
que em outro, em caso de risco de vida, se possa cuidar delas intensivamen-
te e a altos custos. Quanto mais as culturas antigamente isoladas sdo obri-
gadas a se esforcar pela convivéncia e pela sobrevivéncia, tanto mais im-
portante se torna também uma ética que possa tornar-se universal.

Em principio, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), como agén-
cia das Nag¢des Unidas, deveria ser eticamente neutra, mas na realidade esta
trabalhando na elaboragéo de posi¢des fundamentais gerais na area da sai-
de. Ela pode e também deve fazer isso em conseqiiéncia da ética universal
que esta implicita nas declaragdes e nos pactos dos direitos humanos (2;
16). As chamadas ONGs, p. ex., a Associacdo Médica Mundial (AMM) e o
Conselho das Organizag¢des Internacionais de Ciéncias Médicas (COICM)
bem como a Comissdo Médica Cristd (CMC) do Conselho Mundial de Igre-
jas aprovaram e recomendaram sabidamente uma série de importantes dire-
trizes éticas.
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Depois dos processos de crimes de guerra de Niirnberg, ja surgiram
resolugdes sobre experiéncias em seres humanos (cf. mais tarde a Declara-
¢do de Helsinque de 1964 e sua nova versdo de Toquio de 1975); também a
declaracdo da COICM referente a amniocentese e o posicionamento de gran-
de repercussdo da CMC de 1973 sobre o aconselhamento genético. Essas (e
muitas outras) declaragdes, com as quais consentiram, em principio, as re-
presentagdes importantes de categorias que atuam na area da medicina na
maioria dos paises, encontram-se, no entanto, sob um mau pressagio: em
primeiro lugar, a maioria dos profissionais da area da medicina néo se im-
porta com elas (se é que tomou conhecimento delas); em segundo lugar,
muitos paises, especialmente também culturas islamicas, sdo herméticas
contra essas exigéncias.

Nas décadas passadas, foram fundadas entre nos “comissdes de éti-
ca” em faculdades médicas e em conselhos de medicina (3; 7; 14; 23). O
estimulo veio dos Estados Unidos, onde ja ha anos tinham surgido, por um
lado, comissdes éticas para decisdes em casos extremos (p. ex., ligagdo aos
equipamentos de dialise, naquele tempo raros) e, por outro lado, “Institutio-
nal Review Boards” (Conselhos de Revisdo Institucional) para a avaliagio
de projetos de pesquisa e a concessdo de recursos financeiros necessarios.
Na Suica foi fundada, com fins similares, a ainda hoje respeitada Comissao
de Etica, ligada a Academia Suiga das Ciéncias Médicas. O Conselho Euro-
peu instituiu desde cedo comissdes de ética; na Republica Federal da Ale-
manha funcionam comissdes de enquete e, desde alguns anos, a comissdo
ética nacional, naturalmente todas visando a regulamentagdes legais. No
entanto, ha de permanecer duvidoso se as comissdes éticas locais, espalha-
das em geral pelo pais, em algumas clinicas com amplas competéncias para
o espectro de problemas bioéticos, realmente podem atender a complexida-
de e a urgéncia das tarefas. Mesmo se os critérios empregados sdo rigoro-
sos, as comissdes ndo oferecem, por mais Uteis que possam ser, um substi-
tuto para uma ética responsavel daqueles que tém o poder de tomar deci-
sdes na area médica, na politica da saude e na ampla area publica. Além
disso, ndo raro existe a tendéncia a redugéo ao exame das regulamentagdes
legais com o objetivo de evitar processos penais.

3 - O “conceito de story” como quadro teodrico ético

Mesmo que a pergunta por normas na ¢ética ainda nfo tenha sido
resolvida, ou as respostas se encontrem apenas em tradigdes muito restri-
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tas, que se contradizem em parte, a procura por uma experiéncia que abran-
ja todas as tradi¢des ndo deixa de fazer sentido. Nisso, naturalmente, ndo
deve tratar-se de sobrepujar todas as éticas diferentes, nem de uma trivial
uniformizag@o. Antes trata-se de como nos podemos livrar da fascinagio
por principios éticos e da prisdo em conceitos, sem que precisemos sacrifi-
ca-los como tais. Com o conceito de story tocamos em uma experiéncia
fundamental, com a qual todos lidamos ha muito. Talvez o termo inglés soe
um tanto pretensioso ou deliberado. Mas em vista da grande quantidade de
termos latinos com os quais a medicina, a filosofia e a teologia ocidental
procuraram articular-se com clareza, uma palavra inglesa ainda pode ser
admissivel. Na verdade, o termo esta sendo entendido hoje em geral de
modo muito restrito no alemé&o (na maioria das vezes como story jornalisti-
ca sobre qualquer assunto). O verdadeiro significado inglés diz exatamente
0 que é importante aqui: uma histdria narravel de um pais, de uma area
especializada, de uma familia, de um individuo. Naturalmente néo se deve-
ria ficar preso a palavra. Ela € usada aqui como estimulo a reflexfo, a fim
de descobrir variantes para os significados inveterados de “narrativa” e
“histdria”.

Quando sou solicitado a dizer quem eu sou, o melhor que posso fazer
¢ contar minha story. Quem saberia isso melhor do que médicos que aco-
lhem anamneses, ou inclusive os psicoterapeutas, aos quais toda a vida e a
doenga de seus pacientes se apresenta como sua story? Toda pessoa tem sua
story, cada um ¢é sua story. Se alguém é somente o que outros dizem a seu
respeito, sem ter a chance de poder ele mesmo contar sua story, ele ndo esta
maduro, ndo € adulto; se vive em stories conflituosas, se ndo consegue
aceitar sua sfory, entdo ele necessita de ajuda terapéutica. A moderna psi-
quiatria é cautelosa, alids com razio, no emprego precipitado de diagndsti-
cos etiquetados da grade da psicopatologia (24; 25); teme-se que desse modo
se fagca uma injusti¢a a pessoa com o termo, pois a verdade de sua vida (e de
sua doenga) encontra-se em sua story, que se deve ouvir cuidadosamente e
sempre de novo, e a qual se pode repetir conscienciosamente. (Nisso a
primeira tarefa ndo ¢ perguntar pela “verdade objetiva” e, sim, perguntar
como um paciente vivencia sua story e o que faz dela.)

Mas ¢ digno de nota que nfo apenas conhecemos e podemos contar
nossa sfory até hoje, mas que imaginamos constantemente como havere-
mos de ser, como continuara essa story. Isso esté relacionado com a propri-
edade tipicamente humana, observada inicialmente, de que nio apenas po-
demos lembrar, mas também planejar. Mais ainda: de acordo com a experi-
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éncia de minha prépria vida e de minha atividade de psicoterapeuta, quer-
me parecer como se toda pessoa adulta imaginasse estar no meio de sua
story. Somente pessoas bem jovens imaginam ter ainda “tudo” pela frente,
e pessoas bem idosas (que ja ndo compram mais um par de sapatos novos
ou um casaco novo, antes se alegram na expectativa da proxima refeicdo)
imaginam que teriam “tudo atras de si”. A maioria de nds vive em um “cen-
tro” da onerabilidade, da realizagdo do potencial, num balanco da auto-
avaliagdo, correspondente a nossa situagdo neste momento. (Talvez isso
esteja relacionado com a simetria de nossa percepgao de direita-esquerda.)

Sem duvida, essa continuagdo antecipada de nossa sfory tem muito
em comum com a story estilizada de nosso passado. Faz muita diferenga se
alguém se vé como pessoa de sucesso ou como constante perdedora. E tam-
bém ¢é importante se outros estariam dispostos a contar uma sfory sobre nds
que fosse bastante semelhante a story narrada por n6s mesmos. Se esse ndo
for o caso, ndo ha possibilidade de compreenséo, de parceria. Somente no
compartilhar e repartir comuns sdo possiveis amor e parceria permanentes.
A interferéncia em uma story de vida de alguém outro é um assunto de
muita responsabilidade. Toda terapia e todo pré-planejamento da politica
da saide é uma intervengéo na story de uma pessoa ou de um grupo de
pessoas (vide n. 20 referente a tematica do “dialogo”, e da anamnese vide
n. 12).

O passado “estilizado” e a story futura antecipada apontam para uma
visdo global de uma vida que, p. ex., um autor tem em mente ao conceber a
biografia de uma pessoa. O autor seleciona dentre uma grande quantidade
de stories individuais, as quais colecionou, e as coloca justamente na se-
quiéncia que corresponde a visdo global, por assim dizer, a story total do
heroi. Nunca se pode narrar a story total. A forma adequada da narrativa é a
colegdo e ordenacao das stories individuais a luz dessa story total inenarra-
vel, mas que o escritor quer transmitir aos leitores. Assim como o escritor,
procedem também médicos, especialistas em planejamento e politicos da
satde, bem como os familiares de pacientes que participam de decisdes na
ética da saude. Todos eles necessitam de uma “visdo” da “story total” de
uma pessoa ou de um grupo para nao atirar no vazio com seus principios
éticos.

Inadvertidamente reunimos agora pessoas individuais e grupos intei-
ros de pessoas numa s “categoria de story”. Isso, alias, € inteiramente
justificado. O que pode ser dito a respeito da logica e da fungdo de uma
story de uma pessoa individual (como soma de todas as suas sfories indivi-
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duais) também vale para grupos, inclusive para povos inteiros e, em ultima
analise — em todo caso de acordo com a tradi¢o judaica e cristd —, também
para toda a humanidade.

Sobre a critica de “conceitos” e sobre a proximidade das sfories com
arealidade e vida ainda é preciso relatar o seguinte: o conceito de story ndo
foi desenvolvido por acaso na ciéncia veterotestamentaria. Por 200 anos a
pesquisa no Antigo Testamento trabalhou com recursos histéricos, filologi-
cos e, por ultimo, arqueoldgicos, até que aprendeu a desistir da procura por
conceitos e sistemas ordenados definiveis: Israel € o que tem na memoria e
0 que espera, € 0 que sabe narrar a esse respeito; e o Deus de Israel pode ser
compreendido somente em sua story com Israel. A “story global” de Israel
ou até mesmo a “story total” de Deus ndo pode ser narrada; ela s6 pode ser
oferecida na selegdo e em certa seqiiéncia de stories individuais. Também
autores na filosofia (4) e na psiquiatria (8; 15) passaram a analisar o feno-
meno da story. Alias, € digno de nota observar que o modo da narrativa
também conquistou nova importancia nas ciéncias naturais modernas. Quan-
do mecanicos quanticos e astrofisicos nos querem dizer do que trata sua
pesquisa, ndo raro recorrem ao recurso da narrativa da story de uma parti-
cula, de uma estrela ou de uma galaxia. Naturalmente o modo da narrativa
ndo oferece um substituto para conceitos bem definidos e diferenciacdes
claras. Mas a narrativa foi reconhecida como forma do falar (e do ouvir)
que ainda tem sua fung@o, por assim dizer, “abaixo” dos conceitos, na base,
bem proximo da realidade. Ela esta mais proxima da realidade do que o
conceito, se assim o quisermos. [sso também vale, em medida elevada, para
a compreensdo de pacientes e para nosso modo de lidar com eles. Nos gru-
pos Balint praticamos hoje exatamente essa forma da compreensao e expli-
cagdo com grande sucesso. Nesse procedimento percebemos sempre de novo
o quanto a story dos pacientes esta entrelagcada com nossa propria story de
vida, e isso sempre em ligagdo com a inser¢do dos pacientes em seu ambi-
ente sistematico, sua familia e seu mundo profissional. Os numerosos tra-
balhos sobre terapia familiar testificam isso (27). A multiplicidade de stories
entrelacadas perfaz o total da realidade. Somente quando tivermos em mente
esse total como soma das stories detalhadas, esta conquistado o direito de
fazer um diagnostico; e somente quando refletirmos hipoteticamente sobre
a “story antecipada” de nosso paciente, estaremos legitimados a fazer prog-
ndsticos. Ambas as coisas — retrospecto esclarecedor e prospectiva anteci-
padora — sdo absolutamente indispensaveis também para decisdes éticas
que concernem a vida desse paciente.
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Naturalmente, em tltima analise, ndo somos dispensados de derivar
resumos das stories percebidas e ouvidas e de formar conceitos por meio
dos quais os resumos podem ser enquadrados e explicados de modo perti-
nente. Comunicagfo entre seres humanos nem sequer seria possivel — ou
apenas de modo muito incompleto — se quiséssemos renunciar completa-
mente a resumos e conceitos. Muito menos seria possivel uma ciéncia sem
eles; pois ela opera com resumos de acontecimentos (ou do que foi narra-
do) e com grupos de conceitos que, como teorias, possibilitam explicagdes.
Assim funcionam as ciéncias naturais e também a medicina, a psicoterapia
e — esta € nossa tese — a ética, especialmente a ética da satide do ponto de
vista do paciente.

4 - Aplicacao e limites do “conceito de story”

As discussdes hodiernas sobre direitos humanos na politica, socie-
dade e também na ética da satide tangem indiretamente — e ndo raras vezes
de modo muito direto e desafiador — o futuro da humanidade. Caso for
correto que ndo apenas pessoas individuais, ndo apenas povos e culturas
isoladas, e, sim, toda a humanidade tem uma sfory recordavel e antecipa-
vel, o quadro exterior da ética estaria perfeitamente definido. Nesse caso,
conceitos seriam apenas um recurso auxiliar de decisdes éticas; na verdade
tratar-se-ia de seres humanos e de seu futuro. Aqui cabe entdo lembrar que
judeus e cristdos falam de uma “story total”, que tem um final positivo —
um final com paz, amor, justica e liberdade. (A concep¢do do antigo poeta
Hesiodo das trés eras mundiais: de ouro, de prata e de bronze — em constan-
te declinio para a escuriddo crescente —néo ¢ o fundamento de nossa cultu-
ra [26].) Também cada destino individual pode ser visto nesse quadro exte-
rior, mais amplo com vistas a esperanga por justica e liberdade, que tem por
conteudo um mundo novo. Assim também toda renovagdo, toda terapia,
toda ajuda (também a assisténcia no morrer) sdo um sinal e uma parte da
story total antecipada e de seu final positivo.

Naturalmente, com o conceito de sfory ainda ndo esta fundamentada
uma ética da saude. N#o obstante, ele oferece duas coisas: primeiro, o desa-
fio de apreender seriamente a sfory individual de um paciente e a continu-
acdo antecipada dessa story, e, em segundo lugar, o fato de chamar a aten-
¢do para a story total, na qual se encontram médicos, pacientes, familiares,
enfim, todas as pessoas. Quando os proprios médicos (ou politicos da sat-
de) ndo sabem o que esperam, eles dificilmente podem tomar decisdes éti-
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cas. Essa story total, na qual o ser humano se reconhece a si mesmo, forne-
ce o amplo contexto de fundamentagéo para nossas decisdes éticas, todavia
ndo fornece a receita para a solugéo de problemas individuais.

Na maioria das vezes, casos individuais podem ser generalizados
somente juridicamente a titulo de exemplo, mas ndo podem ser “compreen-
didos” eticamente de modo antecipado. Se um recém-nascido malformado,
com lesdes cerebrais, deve ser mantido vivo, ndo depende do grau da lesdo
cientificamente mensuravel, mas da avaliagao da sfory antecipada da méie e
da familia (¢ o primeiro filho? talvez até o Gltimo? ou o quarto?). Quando a
reanimacdo no caso de uma pessoa em coma (sindrome apalico), que de-
pende exclusivamente do respirador, deve ser finalizada depende da “capa-
cidade de story” desse paciente, quer dizer, de sua inser¢io na story de vida
de seus familiares. Aqui nem uma lei tampouco um principio ético podem
dar a resposta; a decis@o depende, em tltima analise, da avaliagio das dife-
rentes stories de vida que aqui convergem. Por isso uma decisdo (em ter-
mos ideais), que ndo deve ser tomada as pressas, ndo depende unicamente
do médico ou da médica (ou de um pequeno grupo de colegas). O 6nus
dessa decisdo é — também quando se conta com bons argumentos legais —,
na maioria dos casos, uma superexigéncia para os médicos. Em termos ide-
ais, o 6nus da decisdo deve ser distribuido entre aqueles que tém parte na
story de vida ou que a conhecem. Isso se evidencia de modo especial num
dos poucos casos realmente novos da ética da satde, na area da genética
humana (13; 18; 19). Isso quer dizer — falando teoricamente — nada menos
do que pessoas que realmente ndo t€ém mais story também ndo deveriam ser
mantidas vivas artificialmente, embora na pratica dificilmente havera tais
pessoas sem sfory. Aqui é importante considerar que seres humanos — dife-
renciando-se certamente de quase todos os animais — ja podem deixar co-
megar a sfory de uma outra pessoa quando esta ainda ndo nasceu e que a
story de um ser humano ndo termina com sua morte (ou com sindrome
apalico ou com grave deméncia senil), porque ela continua na meméria, no
amor e na veneragdo das pessoas que existiram até entdo. Do ponto de vista
cristdo, talvez seja problematica minha opinido de que ndo deveriamos dei-
xar viver por mais tempo um semelhante inteiramente destituido de story,
que ndo pode recordar-se nem antecipar-se e que nao € recordado nem ante-
cipado por ninguém neste mundo. (Isso naturalmente néo significa que po-
deriamos mata-lo.) No entanto, talvez justamente a idéia de que Deus tam-
bém tem uma story com todo ser humano permita essa tese.

Ainda que casos isolados néo se tornem simplesmente solucionaveis
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pelo conceito da sfory, antes, encontram nela apenas um quadro util que faz
com que a decisdo seja realista e auténtica, esta fora de qualquer duvida
que decisdes abrangentes na ética da saude sdo, de qualquer modo, deter-
minadas diretamente pela story dentro da qual nos encontramos e cujo fim
positivo esperamos. Quem ouviu a sfory abrangente do Antigo e do Novo
Testamentos e se compreende a si mesmo de alguma forma como perten-
cente a continuagio dessa story — talvez até sem muito conhecimento e sem
ligagdes eclesiasticas —, podera deduzir de modo bem direto dessa “story
total” que ndo se pode matar “vida indigna”, como se fazia na antiga Espar-
ta, na época nazista e, infelizmente, ainda hoje em algumas tribos africa-
nas. A luz dessa reflexdo também se afigura como extremamente questio-
navel se a decisdo de alguns governos africanos, ha cerca de vinte anos, de
ndo convidar os especialistas da OMS para o exterminio da malaria por
causa da superpopulago pode subsistir diante da pergunta que se faz por
sua vez a “story total”. (Foi essa a decisdo, p. ex., do presidente de Malawi,
Dr. Banda, que havia praticado a medicina por anos em Londres.)

O conceito de story tem, portanto, uma aplicacdo dupla: ele oferece
— ainda que na forma de uma vaga visdo — o quadro extremo de nosso
pensar e agir com vistas a humanidade; ao mesmo tempo, ele ajuda a fazer
jus a realidade de um paciente individual e a fazer do futuro antecipado
desse ser humano um dos critérios de nossa decisdo. Mas o conceito certa-
mente também possui seus limites. Mera narrativa e interiorizacdo do nar-
rado ndo levam automaticamente a esséncia das coisas, por mais real que
seja o narrado, a story. Na medicina é preciso que venham em socorro cri-
térios medicinais cientificos para que se possa interpretar a story de um
paciente; na psicoterapia, critérios psicanaliticos (ou outros); na ética, cri-
térios éticos. Nem sempre e de modo suficiente, tais critérios podem ser
deduzidos do que ¢ narrado. Eles provém, no minimo, da percepg¢éo e da
assimilagdo de milhares de stories no decorrer de muitos anos e geragdes
(chamado “experiéncia”). Mas procedem também de trabalhos e reflexdes
teoricas. Essa constatagdo dos limites do tdo util conceito de story leva, por
fim, a consideragéo de que, dentro de uma story de paciente percebida, “o
ético”, os componentes especificamente éticos devem ser isolados. No caso
de uma decisdo na ética da satude, na verdade, o ato de ouvir € interiorizar a
story do paciente (bem como a pergunta-teste pela relagdo com a story total
superior) € central e insubstituivel. No entanto, ele ndo pode ser substitui-
do, nem parcialmente, por conhecimentos medicinais técnicos, pois pro-
blemas na ética da saide sdo complexos justamente pelo fato de que neles
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estdo interligados componentes medicinais, economicos, psicologicos e
justamente também componentes éticos. Para se poder decidir de modo
responsavel sobre o ético, o ético dentro desse complexo deve ser reconhe-
cido. A decisdo propriamente dita é entdo de ordem ética, ndo de ordem
médico-cientifica, juridica ou economica. (Exemplos como o esclarecimento
sobre Chorea Huntington, casos extremos na decis@o sobre interrupgdo da
gravidez, experiéncias randomizadas, medidas paliativas no caso de paci-
entes cancerosos graves e experiéncias com embrides ilustram essa tese de
modo claro.) Para tanto se deve buscar, por assim dizer, pro tempore, um
“isolamento do ético”, antes que se possa tomar a decisdo. De acordo com
isso, a decisdo deve ser tomada considerando a observagdo de todos os
componentes do problema.

No fim de uma reflexao tal como foi apresentada aqui sobre o “con-
ceito de story”, é pertinente lembrar que, em ultima analise, ndo existem
profissionais na ética; todos sdo igualmente “diletantes™ — isso quer dizer,
sdo exortados a comportar-se como pessoas maduras responsaveis. Na éti-
ca da satde o “conceito de story” € uma teoria Gtil para a analise da realida-
de, para a avaliagdo do futuro e para o ordenamento de maximas e regras
éticas. Dentro do quadro desse conceito sempre ainda podem fazer-se valer
diferentes tradi¢des com seus principios especificos (ou posigdes confessio-
nais). Talvez seja inclusive o caso que a maioria de nos, sem que tenhamos
refletido conscientemente sobre isso, ha muito trabalha com este ou outro
conceitos de story. Mas convém esclarecer quais fungdes esse conceito pode
assumir numa época de grandes exigéncias a ética da satide e também de
consideravel desdnimo em face das muitas posi¢des ja defendidas e dos
muitos problemas néo-resolvidos.
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