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RESUMO

Nos anos 80. um acidente médico produziu cscandalos politicos ¢cm varios paiscs industrializados. Em
outros, no ¢ntanto, o mesmo problema passou quasce despercebido. A contaminacdo massiva de hemofilicos
¢ de destinatarios de transfusdo de sangue pelo virus HIV fornece um exemplo interessante da gestdo dos
riscos numa cscala internacional, com um rol extremamente largo de reagdes publicas ¢ de politicas face
a0s riscos de saade publica. Por que as respostas publicas ao risco sdo diferentes? Em primeiro lugar, o
notencial de mobtlizagdo publica ¢ particularmente importante nos domintos carregados de fortes valores
simbolicos, como a medicina, o sanguc ¢ outros fluidos ¢cssenciais. Em scgundo lugar, as dificuldades na
tomada de¢ decisdo ¢ no cstabelecimento de estratégias de redugdo de riscos podem ser ligadas a fatores
institucionais que podem atrasar o processo. Finalmente. a avaliacio do sucesso ¢ do fracasso na gestio
dos riscos deve ser distinta segundo o nivel téenico ¢ o nivel politico da resolugdo dos problemas. Os
argumentos desenvolvidos aqui resultam em grande parte de uma comparagdo internacional das politicas
que concernem ao risco HIV no sctor da transtusao sangliinea. A primeira parte do artigo apresenta as
abordagens ¢ os conceitos das ciéncias socials que permitem compreender as vanagocs das respostas
publicas face ao alerta sobre o risco. A segunda parte concentra-s¢ nos clementos particulares do exemplo
da transfusdo sangliinca ¢ mostra scu sighificado geral para a gestiio dos riscos.

Palavras-chave: resposta pUblicas ao risco, contaminacgdo pclo virus THV em transfusoes sangiiineas,
variagocs na gestao de riscos

RESUME

Pendant les années 80, un accident médical a conduit a des scandales politiques dans plusicurs pays
industrialisés. Dans d’autres cependant le méme problemce ¢st passé presque inapergu. La contamination
massive des hémophiles et des destinatatres de transfusion sanguine par le virus HIV fournit un exemple
intéressant de gestion des risques sur une ¢chelle internationale, avee un ¢ventail extrémement large de
réactions publiques et politiques face aux risquces sanitaires. Pourquoi les réponses publiques au risque
sont-clles différentes? Afin de répondre a cette question, trois arguments seront développésict. D abord.
le potentic! de mobilisation publique cst particulicrement important dans les domaines chargés de lortes
valeurs symboliques, telles que la médecine, le sang et d’autres fluides essentiels. Deuxiemement, les
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difficultés dans la prise de décision ¢t dans la mise en ocuvre de stratégies de réduction des risques
peuvent étre reliés et freinés par des facteurs institutionnels. Troisiemement, I’évaluation du succés et de
I’échec dans fa gestion des risques doit Etre distinguée selon Ie niveau technique ¢t le niveau politique de
la résolution des problémes. Les arguments développés ici résultent en grande partie d une comparaison
internationale des politiques concernant le risque HIV dans le secteur de la transfusion sanguine. La
premiere partic présente des approches et des concepts des sciences sociales permettant de comprendre
les variations des réponses publiques face a [’alerte sur le risque. La deuxiéme partie se concentre sur les
¢léments particuliers de ’exemple de transfusion sanguine et montre leur signification générale pour la
gestion des risques.

Mots-clé: réponses publiques au risque, contamination par le virus HIV des destinataires de transfusions
sanguines, varations dans la gestion des risques

ABSTRACT

During the cightics, a medical accident led to political scandals in several industrialised countries. In
others however the same problem went nearly unnoticed. The massive HIV-contamination of
hacmophiliacs and blood transfusion recipients provides an interesting example of risk management on an
international scale. with an extremely wide range of public and political reactions to health risks. Why do
public responses to risk vary? In order to answer this question, three arguments will be developed here.
First. the potential of public mobilisation is particularly high in ficlds laden with symbolic values. such
as medicine. blood and other vital fluids. Sccond. the difficulties in deciston-making and in the
implementation of risk reducing strategies can be traced back to institutional factors. Third, assessment
of succcess and failure in risk management has to distinguish between the technical level and the political
level of problem solving. The arguments developed here result to a large extent from an international
policy comparison concerning the HIV-risk in the blood transtusion sector. The first part presents
approaches and concepts from social sciences towards understanding the variations in public responses
to risk alarm. The second part focuses on particular elements from the blood transfusion example and
shows their general significance for risk management.

Kev-words: public reactions to risk, HIV-contamination of blood transfusion recipicents. variations in risk

management

Nos anos 80 um acidente médico causou escanda-
los politicos em diversos paises industrializados. Em
outros paises, no entanto, o0 mesmo problema passou
quase despercebido. A contamina¢do em massa de
hemofilicos e de receptores de transtusdes de sangue
pelo virus HIV! é um exemplo interessante de
gerenciamento de riscos em uma escala internacional,
com uma grande varia¢do nas reagdes da populagdo e
nas politicas que tratam dos riscos a saude puablica. Por
que as reagdes publicas ao risco vartam? A fim de se
responder a essa pergunta, trés argumentos serdo colo-
cados. Primeiramente, o potencial da mobilizagdo publi-
ca € particularmente alto nas areas com alto teor de valor

simbdlico, tais como as de medicamentos, sangue € Ou-
tros fluidos vitais. Em segundo lugar, as dificuldades na
tomada de decisdes e na implementagdo de estratégias
de reducio de riscos podem ser remontadas a fatores
institucionais. Terceiro, a avaliacdo do sucesso e do fra-
casso no gerenciamento de riscos deve levar em conta
que existem dois niveis (técnico € politico) para a solu-
cdo de problemas. Os argumentos desenvolvidos aqul
resultam em grande parte de uma comparagdo politica
internacional referente ao risco do virus HIV no setor de
transfusdo de sangue. A primeira parte trata de aborda-
gens € conceitos de ciéncias sociais voltados ao enten-
dimento das variacdes nas rea¢des publicas com respei-

| O Virus da Imunodeficiéncia Adquirida, causador da AIDS e transmitido através do sangue, do ato sexual ¢ da ligagao biologica da méae com o filho.
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to ao alarme de risco. A segunda enfoca clementos par-
ticulares do exemplo da transfusdo de sangue ¢ mostra
seus significados para o gerenciamento de riscos.

Reagoes publicas, gerenciamento de programas
e gerenciamento politico

O campo da tecnologia ¢ da saude confronta o
observador com duas evidéncias. De um lado, em socie-
dades avangadas, a opinido publica tende a ser mais
sensivel aos riscos do que aos beneficios do progresso
técnico, embora estes s¢jam medidos em termos de au-
mento da expectativa de vida enquanto os riscos
freqlientemente permanecem controversos. Por outro
lado, as reagdes publicas voltadas aos riscos parecem
ser imprevisivels. Elas variam de acordo com o campo
em que 0s riscos sao esperados ou provavets. O trans-
porte rodoviario, os materiais de constru¢do, a agricul-
tura e a mduastria modernas ofereccm um namero de ris-
cos bastante conhecidos que para o publico assumem a
forma de acidentes de carro, patologias do amianto e
poluicdo. Ainda assim, e€sscs riscos sao em grande parte
aceitos ¢ costumam gerar somente manifestagdes locais.
nversamente, os riscos no fornecimento de medicamcen-
tos ou de comida geram ondas de protestos nacionais ¢
at¢ mesmo mternacionais. O escandalo da transfusio de
sanguc, o cscandalo ESB (doenca da vaca louca) ¢ o
escandalo dos agrotoxicos estdo cntre exemplos recen-
tes. A percepcdo de riscos na opinido publica ¢ as rea-
¢cdes das politicas publicas que resultam dessa percep-
cdo tambeém diferem consideravelmente de um pais para
o outro, incluindo nacgdes vizinhas que partilham de um
nivel comum de desenvolvimento cconomico, cultural e
social. A enorme contaminacdo dc hemotfilicos pelo vi-
rus HIV levou a um escandalo politico na Franga, cn-
quanto na Espanha ¢ na ltdlia niio houve manitestagdo
publica, nem por partc da midia e nem das associagdes
de hemofilicos.” A Alemanha e a Franga apresentam sur-
precndentes distingdes com relagdo ao tema energia nu-
clear. Na Alemanha, o repudio aos riscos nucleares deu
ascensio a um Partido Verde relativamente poderoso e a
uma a¢do militante espetacular. Na Franga, nem a politica

oficial de cnergia nuclear dos ultimos 30 anos, nem o
acidente de Chernobyl! levaram a uma manifestacdo com-
paravel. Além disso, o nivel das reacdes publicas aos
riscos nao parece estar relacionado a natureza do risco
ou acidente, a severidade do possivel dano, as conse-
qiiéncias a longo prazo ou a extensio geografica. O grau
da reagdo publica também ndo reflete a efici€ncia ou a
imneficiéncia no gerenciamento de riscos.

A discrepancia entre as reacdes publicas aos ris-
cos € 0s fatores que caracterizam um risco ou acidente ¢
freqiientemente entendida como um problema de subje-
tividade versus objetividade. No entanto, as ciéncias
socials oferecem varias abordagens e conceitos para
explicar tais reacdes divergentes. Certas ferramentas te-
oricas, que podem ser uteis neste contexto, nos sdo
fornecidas por Boven, ‘t Hart e Peters.® Estes autores
classificam dois niveis no gerenciamento de problemas
publicos: o nivel “programatico” e o nivel “politico”.
Aplicado ao gerenciamento de riscos, o nivel
programatico refere-se ao tratamento pratico, técnico e
institucional de um dado risco ou acitdente: agrimensura,
sistemas de coleta de informacoes e dados, tomada de
decisdes nas medidas que visam a controlar € eliminar o
risco ou resolver as conseqiiéncias de um acidente, ¢
reformas que visam a prevenir situagdes de risco seme-
lhantes no futuro. Essa parte programatica no
cercnciamento de riscos passa por duas fases. O proble-
ma primeiramente deve ser identtficado. Soa-se o alarme.
Logo apds, decisdes precisam ser tomadas e
implementadas, avaliadas ¢ reajustadas. A tomada de
decisdes ¢ a implementa¢do, no entanto, precisam ser
especificas em cada caso por causa das diferengas no
contexto institucional, legal e financeiro. O nivel do
“oerenciamento de riscos politico” refere-se as maneiras
pelas quais o programa de gerenciamento de riscos fol
aceito pela opinido publica, pela midia, pelos interesses
organizados e pelas forcas politicas. As posturas
fregiientemente mudam com o passar do tempo. Os jul-
camentos podem ser positivos no inicio para tornarems
se criticos posteriormente ou, mmversamente, podem evo-
luir de um protesto inicial a uma aceitagdo gradual ou
final.

2 PUIAS. V. 1.8 scandales politiques en France, en ltalie e en Espagne: constructions, usages et condlits de legrinunte,  These (Doctorat) - European Umversity
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Os agentes implicados e as referéncias utilizadas
nos dois niveis sdo evidentemente diferentes. O
gerenciamento programatico de riscos depende de co-
nhecimento cientifico, de peritos técnicos, de institul-
¢oes, de habilidades de coordenag¢do e de provisdo fi-
nanceira. O gerenciamento politico de riscos depende
de redes ¢ valores sociais mais amplos, de regras legais,
da comunicacao publica, da midia e da organizagdo do
sistema politico global. Fatores adicionais que sdo 1m-
portantes € dido forma ao nivel politico do gerenciamento
de riscos sdo os modos pelos quais uma sociedade per-
mite a expressdo das manifestacdes. A critica pode ser
conduztda nos casos de tomada de decisdes e as politi-
cas publicas atentam para as manifestagfes publicas.

Os gerenciamentos programaticos € politicos po-
dem coincidir. Ambos podem ser tanto apropriados como
nocivos. No primeiro caso, uma revisao do gerenciamento
de riscos anterior € improvavel porque faltam pressdes ¢
incentivos para uma mudanca. No segundo caso, criti-
cas vindas de peritos € do publico sobre o gerenciamento
de riscos vigente podem dar inicio a reformas. Por outro
lado, os gerenciamentos politico e programatico podem
ndo coincidir. Um gerenciamento de riscos programatico
ruim pode ser acompanhado por um gerenciamento poli-
tico bastante eficiente. Essa aceitacdo da sociedade de
um mau gerenciamento de riscos tecnicos pode estar
baseada na 1gnorancia e na fatalidade, no tato de outras
prioridades ocuparem a atencdo publica ou meramente
no fato de informacses relativas ao risco estarem sendo
mantidas em segredo.

O caso mais interessante ¢ a combinagdo de um
oerenciamento de riscos programatico relativamente bom
com um mau gerenciamento politico. Tais casos signifi-
cam que o fator de risco foi reavaliado posteriormente, a
luz de uma nova percep¢ao do risco. Essa situagdo ge-
ralmente ocorre quando um risco que foi inicialmente
considerado cono minimo, de somente uma natureza
possivel e com conseqliéncias insignificantes, € segul-
do de um acidente grave. Em termos mais gerais, sempre
que as conseqiiéncias de um risco tornam-se visivels ou
provam-se mais sérias do que se pensava originalmente,
a historia sera relida de uma perspectiva diferente. Uma
experiéncia concreta das conseqiiéncias € um fator im-
portante na mudanca de posturas. O que parecia acetta-
vel anteriormente € agora rejeitado como um escandalo
intoleravel. Além disso, quando o problema dado inclu

dimensdes morais — tais como crenca, confianca ou soli-
dariedade - o publico sente-se “traido”, e clama por “jus-
tica” em termos de¢ condenagdo legal, explicacdo publica
¢ compensacdo financeira para as vitimas.

Alguns sociologos identificaram os principais fa-
tores que determinam a percepcdo de riscos e a mantfes-
tacio publica. Quando esses fatores estdo insuficiente-
mente presentes em um dado contexto, 0S riscos exis-
tentes podem nido ser notados. Os riscos percebidos
ndo necessartamente melhoram a manifestacdo e as ma-
nifestacdes podem ndo chamar a atencio da sociedade.
Os processos de percepcdo de riscos € manifestagio
piublica dependem de fendmenos socioldogicos ¢
institucionails. Mesmo dentro da comunidade cientifica,
a percepcdo de riscos € de certo modo construida social-
mente. Trés elementos sdo essenciais para uma percep-
¢do de riscos eficaz.* O risco tem que ser especificado
por um grupo ou individuos providos de “legitima auto-
ridade para definir e descrever o perigo”. Por exemplo, a
autoridade em satde publica € comumente atribuida a
peritos médicos e cientificos. O segundo elemento € *“a
afirmacdo de uma cadeia causal que explique o perigo™.

F

Os riscos tém que ser remontados a uma causa, que €
compativel com o estado de conhecimento da sociedade
em questdo. A “designagdo de possivels vitimas™ cons-
titui o terceiro elemento.”

Ao analisar a mobiliza¢do, o estabelecimento das
pautas € as politicas publicas, sociologos e cientistas
politicos observaram se um risco percebido pode ou néo
inflamar as reacdes publicas e as manifestagdes. Deter-
minaram assim as condi¢des gerais de protesto para ris-
cos possiveis. O trabalho de Boltanskt sobre o processo
de denuncia ¢é diretamente rclevante ao assunto.” De
acordo com este autor, manifestacoes ¢ mobilizagcio so-
cial somente surgirdo quando o risco ou acidente estiver
“*socialmente visivel”, o que significa que tem que haver
vitimas reconhecidas. A segunda condigdo € que as vi-
timas protestem “coletivamente”. As vitimas tém que
ser estabelecidas como um grupo reconhecido e também
tém que visar a expressdo de suas queixas. A epidemia
de Aids fornece um exemplo interessante desse fendome-
no. Grande pressdo publica originou-se das organiza-
coes homossexuais, a favor de uma politica de protegao
ao anonimato e a privacidade. Qutras vitimas da ¢pide-
mia foram menos organizadas e tiveram bem menos In-

4 NATHANSON, C. A. Discase prevention as social change: Towards a theory of public health. Popudation and Development Review, v 22 no 4 p. 609-637. 1996,

5 Thid., p. 613,
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fluéncia sobre a orientagdo politica.” A comunidade ho-
mossexual tem sido muito eficaz na definicdo e na de-
nuncia sobre o risco social da estigmatizagdo. Ao con-
trario, viciados em drogas intravenosas e pacientes re-
ceptores de transfusdes de sangue foram bem menos
capazes de exprimir o risco vital de serem contaminados
pelo virus HIV. Embora os hemotfilicos tenham constitu-
ido uma comunidade bem organizada em cada um de
seus paises assim como no mundo todo, eiles constitui-
ram um agente politico bem menos autdbnomo porque
suas assoclacdes eram fortemente ligadas aos bancos
de sangue ¢ eram designadas por peritos meédicos. Além
disso, os hemofilicos preferiram uma postura discreta a
respeito do risco do virus HIV, temendo reacdes negati-
vas do seu ambiente social. Por todas essas razdes, a
sele¢do de doadores de sangue permaneceu insuficien-
temente severa € o acesso aos fatores de coagulacdo do
virus inativo permaneceu limitado em varios paises. A
terceira condicdo para uma manifestagcdo publica eficaz,
na opinido de Boltanski, € a questdo da generalizacdo. O
problema do risco tem que atrair maior interesse publico.
Somente quando partes importantes da opinido publica
sdo capazes de identificar-se com o problema, este se
torna um problema geral capaz de encorajar reagdes pu-
blicas eficientes.

Em teorias psicanaliticas, o escandalo ¢é a forte ex-
pressdo de indignagdo originada por um sentimento de
injustica inaceitavel e enderecada a terceiros a fim de
envolvé-los e assim obter auxilio. Uma reagdo positiva
de um terceiro € vista nestas teorias como motivada por
um interesse pessoal, enraizado na propria histora do
terceiro. Escandalos publicos aparecem, assim, como 0
resultado de uma alianga imprevisivel. O escéndalo do
sangue na Franga fornece elementos que sustentam essa
visdo. Champagne ¢ Marchetti* mostraram que a campa-
nha da midia francesa contra os executivos do sistema
de transfusdo de sangue foi resultafo de uma interes-
sante alianca entre, de um lado, hemotfilicos franceses
desitudidos com as dificuldades encontradas ao reivin-
dicarem indenizacdo e, do outro lado, jovens jornaltstas
representando uma nova geragdo de profissionais a pro-
cura de oportunidades para ampliar seu campo de ativi-

dade. Investigar um setor médico um tanto restrito deu a
oportunidade de ocuparem novas posi¢cdes no jornalis-
mo meédico, um campo tradicionalmente reservado para
meédicos, na Franca. De acordo com essa visdo, as
especificidades organizacionais do sistema de hemofilia
francés e da imprensa francesa forneceram os ingredien-
tes para um escandalo extraordinario. A revelacdo de
informacdes ¢ de muitos documentos confidenciais, tor-
nados publicos pelos jornalistas, coincidiu, no final dos
anos 80, com um crescente descontentamento da opi-
nido publica com relagdo a instituicdo politica e a elite.
Um sentimento de conspiragcdo amplamente comparti-
thado transformou um problema médico em um escanda-
lo politico.

Fatores especificos e o significado geral do es-
candalo do sangue

O gerenciamento de riscos do virus HIV no plasma
e nos sistemas de transfusdo de sangue mostrou-se bas-
tante diverso em diferentes paises. Um grupo internaci-
onal de pesquisa liderado por Feldman e Bayer conduziu
uma ampla comparacio, baseada em 11 paises desenvol-
vidos e um confronto preliminar com paises atricanos e
asiaticos.” Os resultados 1solam fatores estratégicos tan-
to na percepgao publica de riscos quanto no sucesso ou
fracasso do gerenciamento de riscos, no plano
programatico assim como no plano politico. Ligdes po-
dem ser tiradas do caso especifico do sangue para todo
o campo de tecnologia da saude. O caso mostrou a im-
portincia do contexto institucional, num sentido amplo,
excedendo as instituigdes de saude.

Nos anos 80, perto de 10 mil hemofilicos e um nu-
mero igual de receptores de transfusdo de sangue foram
contaminados pelo virus HIV na Unido Européia. Isso
gerou mais vitimas do que qualquer outro acidente 1den-
tificado na Europa desde a Segunda Guerra Mundial: 20
mil, dos quais metade morreu. O acidente fo1 ligado ao
rapido desenvolvimento de novas tecnologias na indas-
tria de processamento de plasma. Novos fatores alta-
mente concentrados de coagulagdo permitiram aos paci-

6 BOLTANSKI, L. La dénonciation. Actes de la recherche en sciences sociales, n. 31, p. 3-40, mar. 1984,
7 STEFFEN. M. The fieht aeamst A1DS. An international policy comparison between four European countries: France, Great Britain. Germany and ltaly. Grenoble:

Presses Universitaires de Grenoble, 1996

8 CHAMPAGNE. P MARCHETTL D. Linlormation médicale sous contrainte. A propos du scandale du sang contaming Afctes de lu recherche en sciences socialys,

p. 40-62, p. 101-102, mars. 1994
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entes tratarem de sua hemofilia de uma maneira preven-
tiva, e assim viverem normalmente sem deficiéncias pa-
tologicas. A enorme produgdo de medicamentos come-
¢ou no final dos anos 70 alcancando capacidade maxima
no comego dos anos 80. O desenvolvimento coincidiu
com as fases iniciais da epidemia de Aids, quando a
extensdo desta ndo era completamente identificada e néo
havia ainda nenhum teste para prevenir doacdes de san-
gue infectado pelo virus HIV. Milhares de doac¢des de
sangue durante o processo de produg¢do multiplicaram o
risco de doagdes de sangue contaminado nas mesmas
propor¢des. '

A Franga montou sua propria indastria nacional e
publica de plasma, visando a auto-suficiéncia e proteci-
onismo econdomico. O abastecimento doméstico foi con-
siderado mais seguro do que a importagido de produtos
da indastria farmacéutica internacional. Ainda assim a
Franga ndo obteve tanto éxito na protecdo de seus
hemotilicos como nos paises que confiaram no mercado
internacional. Além disso, a Franga chegou a apresentar
60 % de todos os receptores de transfusdes contamina-
dos pelo virus HIV na Europa, por causa de uma incrivel
deficiéncia na selecdo de doadores. Na verdade, a doa-
¢do de sangue for dominada por uma ideologia politica
pos-guerra, na qual a solidariedade ¢ a independéncia
nacionais, ao invés de segurang¢a médica, foram postas
em evidéncia. Apesar das pesadas penas de prisdo ja
declaradas contra o principal gerenciador do setor de
plasma e transfusio de sangue, a ultima fase dos proce-
dimentos legais ainda continua, quase 20 anos depois
dos eventos.

O que ¢ tao especifico sobre sangue que possa
explicar as veementes reagdes publicas aos riscos? Como
o grupo Feldman/Bayer mostrou, o sangue tem um alto
valor simbdolico em cada sociedade. O valor atrtbuido ao
sangue, contudo, € profundamente ambiguo, com as-
pectos positivos e negativos. Do lado positivo sangue
significa vida, for¢a, saude, os proprios filhos, descen-
déncia nobre, familia, solidariedade e nacdo. Todos os
bons elos entre os membros da humanidade sdo simbo-
lizados por um bom sangue. Por outro lado, sangue tam-
bém significa doeng¢a, morte, guerra, influéncias geneti-
cas negativas, estrangeiros € racismo. “Sangue ruim”

refere-se aquilo que divide a raca humana e que exclui a
vida. Um “risco” ao redor do sangue imediatamente real-
¢a o aspecto negativo do simbolismo do sangue. *“San-
gue ruim’” ativa medos antigos e subconscientes e rea-
¢Oes quase incontroldveis. Portanto, um risco no siste-
ma de fornecimento de sangue apresenta um alto poten-
cial de escdndalo. Um fracasso na tomada de decisdes é
facilmente entendido como corrupc¢do, consideragdes
econOmicas tornam-se dinheiro ruim e informacdes
retidas sdo vistas como conspira¢do. O contraste entre a
confianca depositada nos servicos médicos e a doloro-
sa desilusdo resultante ¢ sentido como traicéao.

Esta tendéncia voltada para o aspecto negativo do
simbolismo ¢ provavelmente extensivel a todos os ris-
cos que se referem diretamente ao corpo humano: todo o
setor de intervencdo médica ¢ de produtos farmacéuti-
cos, e tambeém a industria produtora de comida. O san-
gue € o fluido mais vital para a sobrevivéncia biolégica
do individuo. No plano sociolégico, os equivalentes sio
a energla e a agua. Um gerenciamento de riscos mal-
sucedido nesses setores pode provocar uma dindamica
parecida voltada para o simbolismo negativo fundamen-
tal e, portanto, reagdes imprevisiveis do publico.

A0 mencionar os casos nacionais de contamina-
¢do de sangue pelo virus HIV para a distingdo entre os
niveis “programatico” e *“politico” do gerenciamento de
riscos, a comparacao internacional mostrou que maiores
diferencas ocorreram no segundo nivel. O tratamento
politico no periodo subsegiiente a contaminag¢ao variou
de nenhuma reagdo publica a escandalos histéricos. Ain-
da assim todos os paises desenvolvidos obtiveram su-
cesso ao eliminar o risco de uma enorme infec¢do em
pouco tempo, entre a metade de 1984 e o final de 1985, ¢
com melos parecidos: selecdo cuidadosa de doadores,
exame sistematico de amostras de sangue e inativagao
do virus aplicada aos concentrados de coagulo. Mais
tarde, tecnologias genéticas foram desenvolvidas para
produzir fatores de coagulagio e evitar material biologi-
co perigoso proveniente de sangue humano. A distin-
cdo entre o nivel técnico e o nivel biologico do
oerenciamento de riscos, no entanto, € uma ferramenta
tedrica. Na realidade, os dois niveis ndo sdo dissociados
um do outro, mas funcionam em um contexto comum. O

9 FELDMAN, E.: BAYER, R. (Ed). Blood Fends. AIDS, Blood and the Politics of Medical Disaster. New York: Oxford Umversity Press, 1999
10 Um pequeno ntmero de doagdes de sangue contaminadas pelo HIV, at¢ mesmo uma anica doagdo, pode contaminar todos os lotes de concentrados lettos a partir

desse sangue,
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caso do sangue permitiu que e¢lementos-chave sobre-
postos fossem 1solados e isto ficou bem exempliticado
no caso franceés.

Na Francga, os fracassos no nivel programatico to-
ram todos ligados. de um lado, ao funcionamento inter-
no do setor de plasma e a transfusio de sangue ¢ de
outro as crengas coletivas sobre a segurancga da doagdo
de sangue gratutta (voluntaria).'' A selecdo de doado-
res revelou-se muito dificii de se adotar porque pertur-
bou a organizacgdo tradicional de coleta de sangue ¢ 0s
habitos de trabalho nos bancos de sangue. A tdo respeil-
tada assoctagdo de doadores de sangue usou sua influ-
éncia moral para limitar as perguntas a serem feitas sobre
rscos € comportamento sexuais particulares. A distinta
separa¢do entre a vida particular e os assuntos publicos
na cultura politica francesa aumentou as dificuldades.
Além disso, o setor de transfusdo de sangue fugiu ao
controle. Os corpos institucionais encarregados do se-
tor de transfusdes eram chefiados pelos mats renomados
profissionals do setor que os proprios eram encarrega-
dos do controlar. As autoridades de salde, quase des-
providas de pessoal, confiaram totalmente nos profissi-
onais para aconselhamento, tomada de decisdes ¢
implementacido de solugdes. A tutela oficial do Ministé-
rio da Sadade mostrou-se, portanto, extremamente fraca,
“ou ausente. Além disso, medidas para diminuir e final-
mente climinar o risco foram adiadas por causa das difi-
culdades de coordenacdo no Ministério da Saude e tam-
bém no governo.

As maiores falhas nos niveis programatico e politi-
co do gerenciamento de riscos no caso francés podem
ser atribuidas a trés elementos. O primeiro foir vinculado
a estratégia oficial de minimizar os riscos, durante toda a
década de 80, nas politicas gerais de Aids assim como
no setor de transfusdo. O segundo foi a inquestionavel
politica de auto-suficiéncia, que combinou um interesse
econdOmMIico com uma crenga na inerente seguranga do
sistema francés de coleta de sangue. O terceiro elemento
foi a recusa em reconhecer os danos causados aos paci-
entes durante esse periodo. Como produtos sangliincos
ndo tém uma posi¢do legal exata na Franga e ndo foram
classificados como produtos farmacéuticos, eles ndo se
enquadraram no controle normal e nos procedimentos

de marketing de medicamentos. Tudo isso levou a uma
confusdo na percepgdo de responsabilidade legal.'- Essa
era uma area obscura, até que, nos anos 90, os tribunais
comecgaram a discutir se sangue ¢ produtos derivados
deveriam seguir as mesmas regras de garantia de produ-
to. Portanto, o amparo legal a pacientes que recebtam
transfusdes de sangue ou medicamentos derivados era
Incerto € nem sempre bem aceito. Além disso, a organi-
zacdo da lel ¢ dos tribunais franceses em duas vertentes
distintas, separando as questdes legais particulares e
administrativas, tornava os processos legals extrema-
mente dificeis para pacientes tratados nos bancos de
sangue publicos. O governo hesitou por muitos anos
antes de finalmente conceder, sob pressdo de uma es-
candalosa campanha de opinido publica, uma generosa
indenizag¢do aos pacientes contaminados pelo virus HIV,
As questdes legais foram finalmente resolvidas no tri-
bunal, ratificando a responsabilidade pelos produtos aos
bancos de sangue e confirmando também a responsabi-
lidade das autoridades publicas com relagdo aos possi-
VEIS TISCOS. |

As principais falhas no gerenciamento de risco,
tanto no nivel programatico quanto no nivel politico,
estiveram todas vinculadas a debilidade das autorida-
des de saude publica e a falta de garantias reconhecidas
para as vitimas. Dois elementos institucionats, 0s graus
de independéncia/ poder organizacional das autorida-
des responsaveis, € a estrutura do sistema legal de res-
ponsabilidades, devem ser considerados como fatores-
chave em qualquer gerenciamento de riscos eficiente.
Os exemplos britdnico e alemdo contirmam este argu-
mento. Como muitos outros paises, estes nao consegui-
ram proteger seus hemofilicos de uma contaminag¢ao
massiva, conseguindo porém proteger o sistema geral
de transfusdo de sangue com consideravel sucesso. A
forma de selecdo dos doadores de sangue for rapida-
mente aperfeigoada nos dois paises, sob a autoridade
do Servico Nacional de Satde na Gra-Bretanha e atraves
da iniciativa privada (Cruz Vermelha) na Alemanha. As
autoridades publicas na Gra-Bretanha aceitaram investi-
cacdes oficiais no gerenciamento de riscos nos centros
de transfusio de sangue. Na Alemanha, o controle ofici-
al da industria do plasma foi refor¢ado e os pacientes

1 STEFFEN. M. The Nation's blood: Medicine. Justice and the State in France. In: FELDMAN, L. BAYER, RO (Ld)). Blood Feuds. ATDS, Blood and the Polites

of Medical Disaster. New York: Oxtord Umversity Press, 1999

12 HERMITTL, M. fe sang et fe dron Essar sur la transfusion sgume. Pans: Seul 1996,
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puderam contar com a protecdo da lei com respeito aos
medicamentos. Isso definiu a responsabilidade dos pro-
dutores sobre todas as conseqiiéncias secundarias.
Ambos o0s paises finalmente optaram por esquemas de
iIndeniza¢do publica bem menos generosos do que o es-
quema francés, mas que foram realizados em um contex-
to de negociagdo com as associacdes de vitimas, preve-
nindo assim campanhas ptblicas em larga escala sobre
O assunto.

A comparacao internacional forneceu os elemen-
tos para a classificacdao dos casos nacionais de acordo
com a intensidade das reac¢Ges publicas ao risco do HIV/
sangue. ' No topo desta classtficagdo estdo a Franga e o
Japdo com escandalos publicos e politicos de grande
alcance, resultando em uma politica de compensacao cara,
em termos financeiros ¢ politicos. Esses dois paises tém
em comum um sistema de governo € uma estrutura de
tomada de decisdes centralizados, um nivel muito baixo
de participagdo dos representantes da populacdo envol-
vida, € uma cultura governamental de sigilo. O resultado
em ambos 0s casos fol que os estabelecimentos gover-
namentais ¢ médicos foram culpados pelo que ndo deu
certo. Em um nivel intermediario estdo os Estados Uni-
dos e a Alemanha, que tém em comum um sistema de
governo descentralizado, uma industria privada produ-
tora de plasma e uma estrutura iegal que fornece, pelo
menos na teoria, o reconhecimento dos direitos de inde-
nizagdo para as vitimas, através de uma ler civil privada
nos Estados Unidos e pela let de medicamentos na Ale-
manha. A Dinamarca também pode ser icluida na cate-
goria de reagdes publicas de alcance intermediario. Em-
bora o risco tenha ocasionado uma mobilizagdo extraor-
dinaria na opinido publica, o nimero de vitimas perma-
neceu muito limitado. No contexto do altamente desen-
volvido sistema de previdéncia social dinamarques, o
acidente pareceu inaceitavel para o publico e para as
forcas politicas. Reag¢des publicas de pequeno alcance
foram encontradas no Reino Unido, Bélgica e Finlandia.
Os dois ultimos tinham em comum uma taxa muito baixa
de contaminac¢do resultante de um gerenciamento efict-
ente de riscos técnicos. O muito bem-sucedido
eerenciamento politico na Gra-Bretanha, apesar da alta
taxa de contaminacdo entre os hemofilicos devido aos
produtos importados dos EUA e negoclagdes bastante

demoradas para indenizagao publica, deve ser relaciona-
do a posigdo de relativo destaque de autoridades da
saude publica no ambito politico, e as capacidades
instituctonats de coordenacio dentro do Sistema Nacio-
nal de Saude.

Nenhum dos paises em desenvolvimento foi palco
de rea¢do publica, muito menos de um escandalo publi-
co, apesar do fato de muitos receptores de transfusoes
continuarem sendo contaminados pela Aids além de ou-
tras doengas transmissiveis. Os hemofilicos nesses pai-
ses ndo tinham nenhum acesso aos novos, porém alta-
mente contaminados, fatores de coagulacdo, exceto al-
guns poucos desafortunados que pagaram por seus pri-
vilégios sociais ¢ médicos com morte de Aids. Nesses
paises o sumples acesso a um cuidado indispensavel ain-
da ¢ mais relevante do que os riscos que os medicamen-
tos possam trazer. As sociedades e as nacgdes diferenci-
am-se na €xposi¢io, percepcio e gerenciamento de riscos.

Conclusdao e perspectivas: fixando regras para
a arbitragem de riscos

Os casos empiricos e os elementos teoricos anali-
sados nos capitulos precedentes sugerem duas conclu-
sdes € uma proposta de politica para o futuro.

A primeira conclusio é que ndo pode haver um elo
direto de causalidade entre riscos e reagoes publicas. O
desenvolvimento de tecnologia, os resultantes riscos
para a saude e o gerenciamento para controla-los estao
todos situados em um contexto social, politico e
institucional. As relacdes de causalidade sdo necessari-
amente complexas. O gerenciamento de riscos € media-
do por fenémenos socioldgicos compostos por varias
partes, variando de valores culturais, percep¢do social
de riscos e organizagdo das possiveis ou das presentes
vitimas, a estruturas institucionais, regimes de respon-
sabilidade, mecanismos de tomada de decisGes e modo
como politicas publicas sdo conduzidas em cada pais.
Por todas essas razdes, as manifestagdes publicas aos
riscos tecnoldgicos permanecem dificets de se prever.
Elas sdo dependentes da interagdo entre os contextos
sociais e institucionais em que as situagdes de risco apa-
recem.

13 MARMOR. T.: DILLON. - SCHER, S. Conclusion: The Comparative Politics of Contaminated Blood: From Hesitancey to Scandal. In: FEEDMAN, . BAYLER,
R. (Ed). Blood Feuds. AIDS. Blood and the Politics of Medical Disaster. New York: Oxlord University Press, 1999, p. 349-366.
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A segunda conclusdo € que em setores especifi-
cos, 0s riscos levam mais freqiientemente a reagdo pu-
blica do que em outros setores. Os setores médico e
farmacéutico estdo particularmente expostos a manifes-
tagcGes que geram grande aten¢do. A provisdo de ali-
mentos, agua e energia deve ser considerada como cam-
po onde o potencial de contestacdo publica também é
importante. Ainda assim deve-se tratar o assunto com
cautela. A exigéncia social por medicamentos seguros ¢
por outros servigos fundamentais preocupa o0s paises
onde a satide ¢ vista como um direito basico do cidadao.
Nesses paises, as autoridades publicas sdo respon-
sabtlizadas pela saude € seguranca publicas. Isso carac-
teriza as democracias modernas, particularmente as pre-
vidéncias sociais europe€ias. Nos paises em desenvolvi-
mento, a escala de prioridades € provavelmente diferen-
te, sendo o acesso aos medicamentos € a outros bens
vitais de primordial importancia. O desenvolvimento eco-
nomico, especialmente nesses ultimos paises, ndo deve-
ria ser medido somente através de taxas de crescimento
econdmico, mas deveria incluir referéncias ao crescimento
nacional de riscos domésticos.

As perspectivas futuras nos campos da tecnologia
e do gerenciamento de riscos requerem uma participa-
cdo mais democratica, estruturas de consulta eficazes ¢
regras para negociagcdo da prevengdo e da aceitacio de
riscos. Isto contribuiria para a implementagio do princi-
pio geral da precaucdo que, de outro modo, pode perma-
necer como um ideal ndo realista, especialmente na con-
frontacdo globalizada entre Norte e Sul. A transtorma-
cdo em diretrizes praticas e legais deveria Iniciar com o
questionamento sobre quem sustenta 0s possiveis ris-
cos, € como a participagdo das possivels vitimas na to-
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