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RESUMO

O transplante de 6rgaos e tecidos é uma realidade irreversivel do século XXI,
por ser uma terapéutica para a melhoria da qualidade de vida de pessoas com
doencas crbnicas e faléncia de 6rgdos. A escassez de orgaos de doadores
falecidos, no entanto, tornou-se um entrave a expansao dessa terapéutica e
fez-se necessario a doacgdo intervivos, que apresenta caracteristicas
diferenciadas. No Brasil, a doacgao intervivos entre pessoas geneticamente n&o
relacionadas é regulamentada pelo Decreto n. 2600 de 2009, que determina a
submisséo a autorizacao judicial, aprovacdo da Comissédo de ética médica de
instituicdo transplantadora, da Central de Notificacdo, Captacao e Distribuicdo
de Orgdos - CNCDO e comunicacdo ao Ministério Publico. O objetivo da
presente tese foi conhecer, descrever e analisar o processo de autorizagao de
doacdao intervivos nédo relacionados no Brasil a luz da bioética,uma vez que a
legislagdo ndo propbe critérios de avaliacdo das diferentes instancias
autorizadoras. E verificar o cumprimento das orientaces legais e normativas
no que tange o principio da vulnerabilidade. Trata-se de uma pesquisa empirica
analitica, descritiva e multimetodoldgica dividida em sete diferentes estudos,
com coleta de dados nos Estados de S&o Paulo, Rio de Janeiro, Minas Gerais
e Parana. O Estudo 1 refere-se a analise documental de 41 Alvaras Judiciais,
disponibilizados para consulta publica nos sites dos Tribunais de Justica
referidos Estados. Os demais estudos referem-se a andlise qualitativa de
entrevistas com quatro coordenadores de CNCDO (Estudo 2); trés
coordenadores de Comissdes de Etica Médica de hospitais transplantadores
(Estudo 3); trés promotores de justica (Estudo 4); sete médicos de equipes
transplantadoras (Estudo 5); seis psicologos de instituicdo transplantadora
(Estudo 6) e com sete doadores de rim ou figado (Estudo 7), que relataram
sobre o funcionamento do fluxo de autorizacdo de transplante com doador vivo
nao relacionado e os motivos para tornarem-se doadores. Utilizou-se a analise
de conteudo e categorizacdo dos dados de acordo com Bardin e a Bioética de
Intervengéo e Bioética de Protecdo como ferramentas teoricas. Os resultados
dos estudos evidenciaram que nao existem registros de dados que fornecam
informacdes fidedignas e que favore¢cam o controle social. O foco principal foi a

emissao da autorizacao judicial, por ser uma obrigatoriedade legal. No entanto,



as diferentes instancias demonstraram que cumprem as formalidades legais,
mas nao utilizam acdes interventivas que favorecam a diminuicdo da
vulnerabilidade dos envolvidos, tornando-os mais fragilizados e aumentando os
conflitos éticos. Considera-se necessario e ético supor uma responsabilidade
do Estado na protecdo dos doadores e receptores, vulneraveis tanto pela
necessidade de um orgao para a melhoria da qualidade de vida como também
em relacdo aos motivos, altruistas ou ndo, que levam uma pessoa a dispor de
parte do seu corpo em beneficio de outrem. O presente estudo permite inferir
gue o programa de transplante brasileiro estd assentado em uma regulacéo
ineficiente uma legislacéo que pode encobrir possibilidades e ineficacia juridica,
por ndo representar a seguranca legal e moral indispensaveis para coibir o
comeércio ilegal de 6rgaos e proteger as pessoas mais vulneraveis envolvidas
nesse complexo processo.

Palavras-Chave: bioética; transplante intervivos; alvara judicial; critérios de

avaliacao; legislagcéo de transplante; vulnerabilidade.



ABSTRACT

Organ and tissue transplantation is an irreversible reality in the 21 century,
since it can improve the quality of life of people with chronic diseases and organ
failure. The lack of organs from deceased donors, however, became a standstill
in the expansion of this therapy, originating the need for living donation, which
presents different characteristics. In Brazil, living donation between genetically
unrelated people is regulated by Decree no. 2600, of 2009, which determines
that the process must be submitted to judicial authorization; approved by the
medical ethics committee of the transplantation institution and the Center of
Notification, Collection and Distribution of Organs (CNCDO); and notified to the
Public Ministry. The objective of this thesis was to learn, describe and analyze
the authorization process for transplantation with unrelated living donors in
Brazil, since the legislation does not establish criteria for the evaluation of the
different authorizing units. In addition, the authors aimed to verify whether legal
and regulatory orientations are complied regarding the principle of vulnerability.
This empirical, analytical, descriptive and multimethodological research was
divided in seven different studies, with data being collected in the states of S&o
Paulo, Rio de Janeiro, Minas Gerais and Parana. Study 1 refers to the
documentary analysis of 41 legal permits, available for public access in the
websites of the Court of Justice of the aforementioned states. The other studies
refer to the qualitative analysis of interviews performed with four CNCDO
coordinators (Study 2); three medical ethics committee coordinators of
transplantation hospitals (Study 3); three justice prosecutors (Study 4); seven
physicians from transplantation teams (Study 5); six psychologists from a
transplantation institution (Study 6); and seven kidney or liver donors (Study 7),
who discussed how the transplantation with unrelated living donors is
authorized and explained their reasons for becoming donors. Content was
analyzed and data were categorized as per Bardin’s technique, and the
Intervention and Protection Bioethics was used as theoretical tools. The results
of the studies evidenced that there are no records providing reliable information
and which wouls favor social control. The main focus was on the issuance of
the judicial authorization, as it is legally mandatory. The different institutions
showed compliance with legal formalities, but they do not use interventive
actions that favor the reduction of vulnerability among the subjects involved,
making them more fragile and increasing ethical conflicts. It is necessary and
ethical to consider the government’s responsibility in providing protection for
donors and recipients, who are vulnerable both due to the need for an organ for
improving their quality of life and because of the reasons, either selfless or not,
that lead people to give a part of their body in the benefit of someone else. The
present study allows to infer that the Brazilian transplantation program is
grounded on an ineffective regulation, a legislation that may disguise juridical
inefficacy and possibilities, as it does not represent the legal and moral safety



fundamentally necessary to repress illegal trade of organs and to protect the
vulnerable subjects involved in this complex process.

Keywords: Bioethics; transplantation with living donors; legal order; evaluation

criteria; transplantation legislation; vulnerability.
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INTRODUCAO

As Ultimas décadas foram marcadas por um avango extraordinario das
intervencbes e procedimentos relacionados a doacdo e transplante de o6rgdos e
tecidos humanos. A possibilidade do transplante de orgaos e tecidos humanos é
uma realidade irreversivel do século XXI, em grande parte dos paises ricos e
pobres, por ser uma terapéutica que tem como objetivo fundamental proporcionar a
melhoria da qualidade de vida aqueles que estdo acometidos de doengas cronicas
incapacitantes e com faléncia de o6rgaos (rins, pulméo, figado, coracdo etc). Em
contrapartida, incita varios conflitos bioéticos relacionados ao tema, especialmente
por incorporar o doador de 6rgdos e tecidos, vivo ou falecido, como elemento
importante para efetivacéo da terapéutica (1).

Por alguns anos, o transplante com doador vivo foi considerado a unica
alternativa para o procedimento até que foram instituidos os protocolos de
diagndstico de morte encefélica pela comunidade cientifica. Ainda hoje o diagndstico
de morte encefélica é questionado pela sociedade, seja pela falta de informacéo
adequada, seja pelos valores culturais, religiosos, socioeconémicos ou legais, que
nao estabelecem programas de transplante com doadores falecidos e onde a
principal ou Unica fonte de captacéo de 6rgaos continua sendo o doador vivo.

Apesar do direcionamento dos programas de transplante estar voltado para o
aumento do numero de doadores falecidos, em detrimento ao de doador vivo, 0s
numeros de doacdes sado insuficientes para suprir a demanda mundial. Entretanto,
os baixos indices de doacbes, na maioria dos paises, séo indicadores de que a
demanda continua superior a oferta e que ainda ha a necessidade da politica de
doacdo intervivos (1).

A escassez de orgaos de doadores falecidos favorece para que a doacao
intervivos seja considerada uma alternativa plausivel para a solucdo do problema,
além de dados clinicos que incentivam esta alternativa em funcdo dos indices de
sobrevivéncia do enxerto e da qualidade de vida do receptor. H4 davidas se o
transplante com doador vivo ndo deveria ser a primeira alternativa oferecida ao
receptor com insuficiéncia renal cronica, em funcdo dos melhores resultados no
quesito sobrevivéncia. Alguns dados estatisticos reforcam tal questionamento (2).

Um dos fortes argumentos para a defesa de transplante com doador vivo é

gue os resultados dos transplantes realizados, mesmo com doador vivo néo
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relacionado geneticamente com o receptor, apresentam melhor indice de sobrevida
do enxerto e do paciente, melhor qualidade de vida do receptor e também menor
custo para a sociedade (3). Esse resultado deve-se ao menor tempo de isquemia € a
auséncia de transtornos hemodinamicos, que podem ocorrer no caso de doadores
falecidos em decorréncia da morte encefalica. Outro fator preponderante € o menor
tempo que o receptor recebe de tratamento dialitico, o que faz com que o0 mesmo
tenha melhores condicdes fisicas e menor morbidade associada ao transplante (4).

A doacdo entre vivos € possivel no caso de o6rgdos duplos, como rins e
pulmdes, parte do figado. A medula, por ser um tecido regeneravel, também propicia
a doacao intervivos. O doador de medula se cadastra para um banco internacional
de tecidos, sem conhecer o receptor e se torna efetivamente doador, quando houver
um receptor compativel.

O transplante de rim € o mais comum e considerado vantajoso para 0O
receptor por poder eleger o melhor momento clinico para o procedimento (cirurgia
eletiva), oferecer menor tempo de isquemia, menor tempo de hemodialise e em fila
de espera para transplante, melhor qualidade dos 6rgaos e adequado preparo pré-
operatorio. No caso do figado, unico 6rgéo regeneravel, o procedimento cirdrgico €
mais complexo e oferece maiores riscos ao doador, apesar da vantagem da cirurgia
eletiva, da diminuicdo do tempo de espera e da menor deterioracdo da funcéo
hepatica. Normalmente o0s doadores sdo parentes consanguineos, 0 que
proporciona a possibilidade de maior compatibilidade e de menor rejeicao do corpo
ao enxerto (5,6). O procedimento de transplante de pulmédo é considerado mais
complexo e apresenta resultados menos vantajosos do que os dois descritos
anteriormente, mesmo se tratando de 6rgao duplo (5).

A doacdo de oOrgdos entre vivos apresenta Vvarias caracteristicas
diferenciadas, uma vez que essa pode ocorrer de forma direta, indireta ou cruzada e
entre pessoas geneticamente relacionadas, geneticamente e emocionalmente
relacionadas, emocionalmente relacionadas ou sem qualquer tipo de relagdo com o
receptor (7).

Desde 1997, o Brasil implantou o programa nacional de transplante publico,
com base nas mudancas propostas pela Constituicdo da Republica Federativa (8) e
pela Lei Organica da Saude (9), que instituiram as bases do Sistema Unico de
Saude - SUS com principios e diretrizes da universalizacdo, equidade, integralidade,

descentralizacdo das acOes politico-administrativas, participagdo social e
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incorporaram espacos e instrumentos para a democratizagédo e compartilhamento da
gestao do sistema de saude.

A Constituicdo Brasileira (1988) instituiu 0 acesso a saude como modelo de
seguridade social, integrando as ac¢des dos poderes publicos e da sociedade, com o
objetivo de assegurar aos cidadaos brasileiros os direitos relativos a saude, a
previdéncia e a assisténcia social (9). O padrao constitucional da politica social do
pais passou a se caracterizar pela universalidade na cobertura, reconhecimento dos
direitos sociais, afirmacéo do dever do Estado, subordinacdo das praticas privadas a
regulacdo das acgles, cogestdo governo/sociedade e descentralizacdo (10). As
politicas de saude, a partir de entdo, foram desenhadas sob essa visao,
estabelecendo programas e projetos de agcbes que visam o cumprimento de metas
delimitadas para cada campo especifico, como o0 acesso universal aos
procedimentos de saude, equidade, aumento do financiamento publico no setor,
controle das acdes de saude e participacdo da comunidade (11).

Ao proibir expressamente o comércio de 6rgaos e tecidos do corpo humano, a
Constituicdo Brasileira favoreceu, efetivamente, o delineamento da Politica de
Transplante, que foi normatizada por uma legislacdo especifica (Lei n.9.434 de
1997) para os procedimentos relacionados a disposicéo gratuita de tecidos, 6rgaos e
partes do corpo humano, em vida ou post mortem, para fins de transplante e
tratamento (12).

A partir de entdo, o Ministério da Saude - MS, por intermédio do Sistema
Nacional de Transplantes - SNT, passou a coordenar todas as atividades
relacionadas a captacdo de 6rgéos e tecidos para transplantes no territério nacional
e a gerenciar a lista Gnica nacional de receptores, com as indicagfes necessarias a
busca de tecidos, 6rgaos e partes compativeis com as suas atividades organicas. As
Centrais de Notificacdo, Captacdo e Distribuicido de Orgdos - CNCDOs foram,
paulatinamente, instituidas na maioria dos Estados (12).

Documentos internacionais de orientacdo de principios morais e legais
norteiam a politica de transplante nos paises membros da Organizacédo das Nagdes
Unidas (ONU) e nas organizacdes de transplante europeias e das Américas. De
acordo com a Declaracao de Istambul (2008) (13), a tecnologia do transplante tanto
revolucionou a medicina, no quesito de salvar vidas, quanto se transformou em um
simbolo de solidariedade humana. Essa Declaragdo representou um consenso entre

150 paises, com base nos principios da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos
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(14), demonstrando a importadncia da colaboragdo internacional e do
desenvolvimento de propostas para protecédo de receptores e doadores de 0rgaos
frente as acdes ndo éticas e que ferem aos direitos humanos. O documento foi
definido como um produto do World Federation of Public Health Associations -
WFPHA, com a proposta de estabelecer uma nova plataforma global que
evidenciasse a missao e a pratica da saude publica (14).

Em relacdo a doacdo de 6rgdos e tecidos, a Declaracdo de Istambul (13)
recomendou que fossem maximizados os esfor¢cos para o aumento da doacdo de
orgaos provenientes de doadores falecidos visando diminuir o 6nus do doador vivo,
como também garantiu que o0 acesso aos cuidados ao receptor e doador, antes,
durante e depois do transplante, sejam oferecidos, na mesma propor¢cdo. A
Declaracdo também apresenta a definicdo de trafico de 6rgédos, de comercialismo
dos transplantes e de viagens para fins de transplantes, além de fazer a ressalva de
gue um resultado somente é considerado positivo se ndo promover dano a nenhuma
das partes.

Trafico de drgdos consiste no recrutamento, transporte, transferéncia,
refligio ou recepgdo de pessoas vivas ou mortas ou dos respectivos 6rgaos
por intermédio de ameaca ou utilizacao da for¢a ou outra forma de coacéo,
rapto, fraude, engano, abuso de poder ou de uma posicdo de
vulnerabilidade, ou da oferta ou recep¢ao por terceiros de pagamentos ou
beneficios no sentido de conseguir a transferéncia de controle sobre o
potencial doador, para fins de exploracdo através da remocédo de 6rgéos
para transplante [...] O comercialismo dos transplantes € uma politica ou
pratica, segundo a qual, um ¢6rgdo é tratado como uma mercadoria,
nomeadamente sendo comprado, vendido ou utilizado para obteng&o de
ganhos materiais. As viagens para fins de transplante sdo a circulagao de

orgaos, doadores, receptores ou profissionais do setor do transplante
através de fronteiras jurisdicionais para fins de transplante (13, p.2).

No que tange o comeércio de Orgaos, dados de um estudo bioético sobre
transplantes renais com doadores vivos ndo aparentados (2003) alertaram para
falhas da legislacdo brasileira quanto a abertura de precedentes para o trafico de
orgaos, com flagrante divergéncia entre a opinido de cinco grupos de pessoas
formados por promotores publicos, magistrados, populacdo em geral, pacientes em
lista de espera para transplante renal e membros da equipe técnica de profissionais
em transplante renal. A equipe técnica se posicionou a respeito da regulamentacéo
da doacdo de oOrgdos e transplantes de forma mais racional e objetiva, com

distanciamento do fator gerador de emocgdes, contrastando com o grupo de
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profissionais da area juridica que emitiram posicionamentos pessoais, em detrimento
dos legais (15). Esta visdo tornou-se mais abrangente apds a publicacdo do
Relatério de Avaliacdo do Programa de Doac&o, Captacdo e Transplante de Org&os
no Brasil, do Tribunal de Contas da Uni&do (2006), que averiguou diversos problemas
operacionais, tanto na area gerencial quanto na prestacao de tratamento equitativo
ao publico, ao qual se destina o0 SNT (16,12).

Apés 12 anos da regulamentacdo e de constatacdes de falhas e lacunas do
sistema de transplantes no pais, fez-se necesséario aperfeicoar as normas, 0
processo de supervisdo, o controle das listas de potenciais receptores e a busca de
garantias de equidade e transparéncia na distribuicdo de 6rgdos e tecidos para
transplantes e enxertos. Em 2009, o Ministério da Saude do Brasil publicou a
Portaria MS n.2.600, que atualizou e aperfeicoou o Regulamento Técnico do SNT,
estabelecendo a permissdo da doacdo de um rim, parte do figado e pulméo de
doador vivo, juridicamente capaz, desde que atendidos aos preceitos legais quanto a
doacéo intervivos. O regulamento técnico foi submetido a consulta publica por cerca
de 10 meses e contou com a participagao efetiva da comunidade transplantadora e
técnico-cientifica, das sociedades médicas, dos profissionais de saude, gestores do
Sistema Unico de Saude-SUS, dos transplantados, dos candidatos a transplante e
da sociedade em geral (17).

Dentre as alteracbes apresentadas, a Portaria MS n.2.600 de 2009
acrescentou maiores exigéncias, além da autorizacao judicial para transplante entre
nao parentes, como mecanismo de obstaculo ao comércio de 6rgdos. Ela determina
que:

[...] sempre que as doagBes previstas no caput envolverem doadores n&do
aparentados devera ser submetido, previamente, a autorizacdo judicial, a
aprovacdo da Comissdo de Etica do Estabelecimento de Salde
Transplantador e da Central de Notificacdo, Captacdo e Distribuicéo de
Orgéos - CNCDO, e comunicadas ao Ministério Puablico [...] E, o doador vivo

que, por ventura, venha necessitar de transplante de 06rgdo, tera
atendimento priorizado em rela¢do aos demais candidatos (17, p.25, 37,46).

O panorama dos transplantes no Brasil tem se modificado positivamente
desde a regulamentacdo das atividades de doacdo e transplante, entretanto,
apresenta grandes dificuldades e inequidades, que buscaram ser minimizadas por

meio das alteragBes propostas pelo mais recente Regulamento Técnico.
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No periodo de 2009, as estatisticas anuais brasileiras registraram 1.742
transplantes de rim; 121 de figado e um transplante de pulméo, com doadores vivos
(18). No primeiro semestre de 2010, os dados ja apontaram um aumento de 17,5%
de doadores falecidos e um decréscimo de 8,3% de doadores vivos. Dentre as
doacbes intervivos de rim, houve diminuicdo dos transplantes com doador
relacionado (9,5%) e conjuge (10,3%) e aumento com doadores vivos nao
relacionados (10,9%). O mesmo ocorreu com as taxas de doador vivo néao
relacionado de figado, com 13,7%, considerada elevada (19). De acordo com o
presidente da Associacdo Brasileira de Transplantes (ABTO), este dado é
surpreendente, uma vez que a nova legislacédo exige diversas autorizacdes e todas
as equipes devem estar alertas ao seu cumprimento (20). No primeiro semestre de
2012 foi registrada a diminui¢cao de 2,2% nas taxas de doadores efetivos (12,6 por
milhdo de populacdo-pmp), crescimento de 8,8% na taxa de transplantes renais
(28,2 pmp) e aumento de 19% no numero de transplantes com doador falecido (21).

Diante das novas modificagbes legais e dos dados das doacbes e
transplantes no pais, varias indagacdes induzem a preocupac¢des, principalmente de
profissionais que tém a possibilidade de vivenciar a aplicabilidade de orientagbes
legais e também de sua pouca operabilidade nas atividades préaticas.

No ano de 1998, foram estruturadas as atividades da Central de Notificacao,
Captacao e Distribuicdo de Orgéos de Goias - CNCDO-GO, relacionadas a doacéo e
transplante de o6rgdos e tecidos no Estado, como também a atuacdo desta
pesquisadora na area. No decorrer de 13 anos, esta pesquisadora desempenhou a
maioria das funcdes técnicas da CNCDO-GO, desde a captacao e distribuicdo de
orgdos e tecidos, coordenacdo de equipe técnica, capacitacdo profissional até a
coordenacdo geral interina. Essa experiéncia profissional colaborou para a
compreensao da dinamica do processo de doacdo e transplantes no pais, das
deficiéncias do sistema de transplantes, das caréncias e necessidades dos
profissionais, das pessoas que aguardam em fila de espera por um transplante, de
seus familiares, dos doadores e de suas familias.

A iniciacdo ao estudo da bioética me possibilitou vislumbrar, primeiramente,
um caminho que pudesse dar voz a essas inquietacdes frente as incongruéncias de
acOes entre as CNCDOs do pais, especialmente, diante da manutencdo ou ndo da
confidencialidade da identidade do doador falecido e das questdes éticas

relacionadas. Contribuiu de forma contundente para a construgdo de minha



25

dissertacdo de mestrado (2007) sobre o tema “A confidencialidade do doador
falecido”, na Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB, sob a orientagéo do Prof. Dr.
Volnei Garrafa. A conclusdo dessa dissertacdo foi de que ha necessidade de acgbes
uniformes entre as CNCDOs, com o intuito de estabelecer uma linguagem Unica,
apesar da diversidade cultural e moral das regifes brasileiras, para que se fortaleca
a credibilidade e se legitime as ac¢des destas instituicbes. Concluiu-se também que
acOes interventivas devem ser impulsionadas por reflexdes bioéticas, como a
homologacéo da Comisséo Nacional de Bioética (22).

Posteriormente, a funcionalidade da aplicacdo dos preceitos legais exigidos
para transplantes realizados com doador vivo nao relacionado ou nédo aparentados
no pais despertou interesse quanto aos conflitos éticos pertinentes ao tema. O
Regulamento Técnico prevé a dindmica do processo de autorizagdo com doador
vivo néo relacionado, considerando os critérios da investigagao clinica, laboratorial e
de imagem, das condicfes satisfatorias de saude do doador e da incluséo de quatro
diferentes instancias para a autorizacdo da doagdo intervivos em busca de protecéo
aos receptores, doadores e profissionais envolvidos. Contudo, o conhecimento
pratico do funcionamento das relagdes interinstitucionais com as CNCDOs e SNT
levam ao questionamento sobre a forma com que os doadores e receptores estao
recebendo protecéo e cuidados, os critérios utilizados para a autorizagdo ou ndo da
doacdo, além dos critérios legais e técnicos. E, fundamentalmente, se a
aplicabilidade da lei esta realmente protegendo o0s sujeitos vulneraveis,
principalmente contra o trafico e comercializacdo de o6rgdos e o turismo para
transplante.

O presente estudo teve como objetivo conhecer, descrever e analisar o
processo de autorizagao de doacgdao intervivos ndo relacionados no Brasil, uma vez
gue a legislacdo nao propde critérios de avaliagdo das diferentes instancias que
devem autorizar esta categoria de doacdo, como também nao propde critérios de
follow-up de doadores e receptores por parte de uma equipe interdisciplinar, que
possa contribuir com o controle publico e judicial (23).

O estudo se justifica por se fazer instrumento instigador de avaliacOes e
discussOes bioéticas em diferenciados grupos que, por determinacéo legal, detém
poderes consultivo e deliberativo em relacdo aos processos de autorizagdo de
doacéo intervivos no pais. As discussdes sobre a tematica abrangeram o respeito

pela vulnerabilidade humana e social de pessoas e grupos envolvidos, desde o
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momento do adoecimento, até a luta pelo direito a um tratamento de alta
complexidade, como também, daqueles que visam o exercicio da solidariedade, mas
gue por outro lado, ndo sao cuidados com a devida importancia individual e social. O
estudo buscou colaborar para as reflexdes de acdes interventivas que s&o
fundamentais para coibir os que burlam as leis e os principios morais de uma
sociedade.

Inicialmente, a Introdug&o apresenta a proposta do estudo, contextualizando o
seu objetivo e justificando a sua importancia para a compreensao da atual situacéo
de cumprimento das normas legais que buscam a protecdo das pessoas envolvidas
no processo de doacao e transplante com doador vivo ndo relacionado no pais.

O Capitulo 1 intitulado Revisdo Bibliografica esta dividido em seis
subcapitulos. No primeiro subcapitulo, o objetivo é apresentar o panorama dos
transplantes de doadores vivos, principalmente na Ameérica Latina e no Caribe,
regides formadas, em sua maioria, por uma populacdo pobre, carente de
infraestrutura publica, onde o niumero de transplantes com doadores falecidos néo é
suficiente para suprir 0 basico das necessidades das pessoas que precisam da
terapéutica. O Brasil € o foco principal da abordagem do estudo, uma vez que possui
uma legislacao de transplantes propria e o maior sistema publico de transplantes do
mundo.

O segundo subcapitulo aborda as orientacbes de ambito internacional sobre
doacédo de drgaos e transplante, com apresentacdo das resolucdes relacionadas as
atividades e procedimentos de doacédo e transplante e a legislacao brasileira de
transplante.

O terceiro subcapitulo expbe a formacdo de Comissdes Nacionais de
Bioética, os papéis que desempenham, o vinculo com o Estado, além da
apresentacdo da proposta da Comissdo Nacional de Bioética do Brasil. Aborda as
comissdes de ética hospitalar, que sdo o6rgdos que devem atuar em todas as
instituicbes que possuem atividades médicas, além de discutir a funcédo e formacao
das comissdes de ética do Sistema Nacional de Transplantes -SNT.

O quarto subcapitulo apresenta a vulnerabilidade como principio bioético da
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos - DUBDH que, para sua
formulacéo e deliberacéo, teve a influente participacdo do pensamento bioético da

América Latina e, especificamente, do Brasil.
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O quinto subcapitulo aborda a vulnerabilidade como principio ético e o sexto
subcapitulo as perspectivas da Bioética ante o0s sujeitos da doacao intervivos.
Abrange a bioética como um marco referencial para a discussédo e acédo frente a
evolucdo tecnocientifica relacionada aos transplantes de oOrgdos e tecidos com
doador vivo e doador vivo ndo relacionado.

O Capitulo Il exibe os objetivos gerais e especificos do estudo; o Capitulo 11l
descreve o delineamento metodolégico da pesquisa de campo, dividida em sete
estudos, descritos nos capitulos posteriores.

O Capitulo IV apresenta andlise documental e pesquisa de campo
desenvolvidas nos Estados de S&o Paulo, Parana, Minas Gerais e Rio de Janeiro,
apresentada em sete Estudos: o Estudo 1, descreve a analise documental de dados
referentes a documentos juridicos oficiais, denominados Alvaras Judiciais, para
autorizacdo de transplante com doador vivo nao relacionado; o Estudo 2 demonstra
a analise qualitativa de entrevistas com coordenadores de Centrais de Notificagéo,
Captacdo e Distribuicio de Orgdos alusivos ao funcionamento do processo de
autorizacéo de transplante com doador vivo ndo relacionado e ao papel da CNCDO
como regulador; o Estudo 3 expbe a analise qualitativa de entrevistas com
coordenadores de Comissdes de Etica Médica de hospitais transplantadores sobre a
participacdo dessas no processo de autorizacdo de transplante com doador vivo nao
relacionado; o Estudo 4 exibe a andlise qualitativa de entrevistas com promotores de
justica sobre o funcionamento do processo de autorizagdo de transplante com
doador vivo néo relacionado; o Estudo 5 exibe a analise qualitativa de entrevistas
com meédicos de equipes transplantadoras de rim ou figado sobre o fluxo de
funcionamento do processo de autorizagdo de transplante com doador vivo néo
relacionado; o Estudo 6, que apresenta a analise qualitativa de entrevistas com
psicologos de instituicdo transplantadora de rim ou figado sobre o fluxo de
funcionamento do processo de autorizacdo de transplante com doador vivo néo
relacionado e do procedimento de avaliagdo de doador e receptor para doacdo e
transplante; e o Estudo 7 descreve a analise qualitativa de entrevistas com doadores
de rim ou figado sobre o funcionamento do fluxo de autorizagcéo de transplante com
doador vivo néo relacionado e os motivos que os tornaram doadores.

Por fim, serdo reportadas as Consideragbes Finais relativas ao conjunto de

estudos realizados.
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1 REVISAO BIBLIOGRAFICA

1.1 PANORAMA DOS TRANSPLANTES COM DOADOR VIVO

O registro do primeiro transplante entre vivos no mundo data de 1954, no
Hospital Peter Bent Brigham, em Boston. Na época, foi realizado um transplante
renal com doador vivo (gémeos univitelinos), com importante auxilio da ativacédo do
sistema imunolégico e de aloantigeno dependente, evitando assim a perda do
enxerto. Com o avango dos imunossupressores, 0s transplantes com doadores vivos
nao relacionados geneticamente também puderam ser introduzidos (2).

De acordo com Troug (2005), existem trés formas de doacéo intervivos que
envolvem especificidades éticas e despertam preocupacdes: a doagdo dirigida a
parente ou amigo, que levanta apreensdo quanto a possibilidade de coacdo ou da
Nao preocupacado com as consequéncias pessoais; a doacdo indireta, que motiva
uma pessoa a sujeitar-se a colocar em risco sua saude; e a doagéo a desconhecido,
gue necessita de uma investigacao cuidadosa (24).

A Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) adota duas classificagbes
distintas: o doador vivo relacionado (A), subdividido em — (Al) geneticamente
relacionado — pai, mae, irmao, irméa, tio, tia, sobrinho, sobrinha, primo e prima e (A2)
emocionalmente relacionado — noivos, filhos adotivos, amigos; e, o nao relacionado
(B) — ndo aparentado, ndo geneticamente ou emocionalmente relacionado (25).

A terminologia utilizada para doadores vivos tem sido objeto de estudo dos
membros da Ethical, Legal and Psychological Aspects of Organ Transplantation
(ELPAT) - uma secédo da European Society for Organ Transplantation (ESOT) que
reune profissionais de diversas areas para debater sobre questdes de transplantes
(26). A ELPAT propbe a seguinte classificacdo para doador vivo: 1. doacdo direta
(quando a pessoa doa diretamente ao seu destinatario): a. doador geneticamente e
emocionalmente relacionado: parentes de primeiro grau — pais, irmaos, filhos;
parentes de segundo grau — avés, netos, tios, sobrinhos, primos; b. doador nao
geneticamente relacionado, mas emocionalmente relacionado: coénjuges, filhos
adotivos, amigos; c. doador geneticamente relacionado, mas emocionalmente néo
relacionado: pais, irméos, filhos; d. doador ndo relacionado geneticamente e
emocionalmente com o receptor, mas o receptor é especificado: para menores de 18

anos, ou alguém especifico que se manifestou em rede publica; 2. doacgéo indireta
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(quando a pessoa doa indiretamente ao destinatario): a. doacdo para um
destinatario especificado por meio de um programa de intercambio; b. doacdo néo
direcionada (quando a pessoa doa para um destinatario anénimo): pessoas em lista
de espera ou para um destinatario de troca de dupla pareada (26).

O Documento de Aguascalientes produzido durante o | Foro Latinoamericano
de Bioética y Trasplante, no México em 2010, apresentou como definicdo as formas
de doacdo intervivos: 1. Doador vivo de parente consanguineo: doador
geneticamente relacionado com o receptor do primeiro ao quarto grau de
consanguinidade (pai, mae, irmaos, avos, tios ou primos-irmaos); 2. Doador vivo
nao-aparentado: a) doador emocionalmente relacionado ao receptor: doador sem
parentesco ou relagdo genética, com ligagdo emocional com o receptor, de uma
forma perceptivel e Obvia e comprovada (conjuges, companheiros, padrastos,
madrastas e filhos adotivos); b) doador nédo-relacionado: sem qualquer tipo de
relacdo com o receptor e podem ser: doador altruista: pessoa desconhecida que se
oferece para doar um 6rgdo para qualguer outra pessoa, por razdes puramente
humanitarias; doador pareado: quando um dos membros de uma dupla (par/casal) é
utilizado como doador para outro individuo, membro de outro par, de forma cruzada,
em virtude da existéncia de incompatibilidade ABO, hipersensibilizacdo, doenca
renal hereditaria ou auséncia de outro doador disponivel entre os membros dos
pares; doador pago: pessoa que vende um de seus 0Orgdos  por meio
“regulamentado” ou ilegal (1).

No desenvolvimento desse estudo foi considerada a classificagcdo do
Documento de Aguascalientes por sua caracteristica descritiva favorecer a
compreensao direta das definicbes sem incorrer em interpretagdes subjetivas.

Apesar do empenho das entidades e organizagées internacionais no
incentivo, orientacdo e coparticipacdo, o numero de pacientes em lista de espera
para transplante em todo o mundo ainda suplanta a oferta de orgdos e tecidos, e
pacientes continuam morrendo a espera de um transplante. Apos a aceitacdo do
conceito de morte encefdlica e do protocolo médico de diagnéstico, ficou
estabelecida a pratica dos transplantes com doadores falecidos. Desde entdo, os
paises que possuem um sistema de doacao e transplantes com doadores falecidos
desenvolvem um programa de incremento dessa modalidade terapéutica em
detrimento ao transplante renal com doador vivo. Em contrapartida, nos paises em

gue ha um sistema de doacdo com doadores falecidos, seja por questdes religiosas,
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culturais, sanitarias ou socioecondmicas, o0s transplantes séo efetuados,
exclusivamente, com doadores vivos, o que tem sido considerado uma boa opcéo
frente a grande demanda de transplantes.

O panorama mundial de escassez de 6rgdos de doadores falecidos foi
propicio para a mudanca de paradigma da doacdo de Orgaos, que inicialmente
estava centralizado na doacdo de oOrgaos de falecidos, depois expandiu para a
doacao entre vivos relacionados geneticamente e, posteriormente, para a doagéo
entre vivos nao relacionados, num apelo ao principio da solidariedade (27). Mesmo
assim, o numero de captacdo de 6rgados de doadores falecidos € insuficiente para
cobrir a demanda em todo o mundo, fator que favorece o incentivo aos transplantes
intervivos. As taxas de doadores falecidos de o6rgdos efetivos por milhdo de
populacédo (pmp), em 2011, demonstraram varia¢cdes nos numeros de doadores na
Europa, onde a Espanha apresentou taxa de 35,3 pmp e Franca 25 pmp. Na
Ameérica do Norte, os EUA apresentaram taxa de 26 pmp; na Ameérica Central, o
México, 3,1 pmp; na América Latina, o Uruguai, 20 pmp; Argentina, 14,9 pmp € 0
Brasil 10,7 pmp. Em 2013, o Brasil alcangou o indice de 13,2% pmp e até setembro
de 2014, 14 pmp (27).

De acordo com o Registro Nacional de Enfermos Renales da Espanha, a
perspectiva mundial € a prevaléncia de 415 pessoas por milh&o de populagao (pmp),
com insuficiéncia renal crénica em tratamento de hemodiélise ou dialise peritoneal,
sendo 22% candidatos a transplante renal. Ao considera as extensas filas de espera
para transplantes renais, se estima a necessidade de 100 transplantes renais por
milhdo de habitantes, uma realidade ainda distante até mesmo para a Espanha, que
apresentou o melhor indice de doadores por milhdo de populacdo (35,3 pmp) (28).
Concomitantemente, as filas de espera para transplantes continuam com ndmeros
elevados de pacientes que aguardam pelo procedimento ou que morrem com a
expectativa da terapéutica.

No Brasil, em 2011, foi registrada uma fila de espera para transplante renal
de 19.486 pacientes, sendo que 251 morreram aguardando pelo procedimento,
enquanto 6.530 novos pacientes foram incluidos na lista (29) e, até dezembro de
2012, afila de espera para transplantes de 6rgaos constava de 5.961 pacientes (30).

Por conseguinte, em 2011, cerca de 20% dos pacientes espanhd6is morreram
em lista de espera para transplante de figado e 12% em lista de espera para

transplante de pulméo (29), enquanto no Brasil, 18% morreram em lista de espera
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para transplante de figado e 37,5% morreram em lista de espera para transplante de
pulmé&o. No Brasil, em 2012, a taxa de doadores efetivos aumentou para 12,6 pmp,
com a realizacdo de 5.385 (28,2 pmp) transplantes renais, sendo 3.897 (20,4 pmp)
com doadores falecidos e 1.488 (7,8 pmp) com doadores vivos, dentre esses, 1.216
parentes, 195 cOnjuges e 77 doadores ndo aparentados; 1.595 transplantes de
figado; e 69 transplantes de pulmdo. Os numeros de transplantes hepaticos
cresceram 5,8% com doador falecido e 2,6% com doador vivo e o transplante de
pulmao obteve um aumento de 1,4% (30).

De acordo com a ABTO, a meta a ser alcangada com transplantes de doador
vivo deve ser de 15 pmp (29). Em 2013, o transplante renal cresceu apenas 0,4%,
com aumento de 3,8% no namero de transplantes com doador falecido e alcancou a
taxa de 7,2 transplantes renais com doador vivo (pmp), considerada a mais baixa
dos ultimos 15 anos. O transplante hepatico cresceu 7,8%, com aumento tanto no
transplante com doador vivo (16,2%) quanto com doador falecido (7,1%) (31).

A estatistica de janeiro a setembro de 2014 demonstrou que o Brasil alcangou
o indice de doagbes de 14 pmp, aumentou em 3,3% os transplantes renais sendo
3,9% dos transplantes com doador falecido e 1,7% dos com doador vivo, revelando
um aumento do indice de transplantes nessa modalidade de doador. Constatou-se
aumento de 53,7% dos transplantes com doador vivo relacionado, correspondendo,
a 7,4 % dos transplantes com doador vivo, salientando que o percentual em 2013 foi
de 4,8%. Os transplantes hepaticos obtiveram aumento de 2% com doador vivo,
desses, 74% realizados com doador vivo ndo relacionado (32).

No cenario mundial as taxas de doadores vivos nédo aparentados, ou seja, hao
relacionados, apresentam variacoes de 17,9%, na Dinamarca; 1,5%, no Brasil; 0,1%
no Paraguai (que néao realiza transplante com doador falecido), e taxa zero no
Uruguai, onde nao se realiza transplante com doador vivo (33). Torna-se importante
compreender a contextualizacdo histérica e cultural em que estdo inseridas as
estratégias de atuacdo do sistema de saude de cada pais frente a escassez de
orgdos, ao numero crescente de pessoas que necessitam de transplantes, ao
acesso aos avangos tecnoldgicos, as legislacbes e as questdes morais de cada
sociedade (34).

Em todo o mundo, as filas para transplante renal sdo as mais extensas e 0s
especialistas defendem o transplante renal de doador vivo independente da relag&o

geneética entre doador e receptor, por apresentar melhor resultado do que com
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doador falecido. As justificativas para o melhor resultado da terapéutica com doador
vivo devem-se ao fato de que o receptor pode ser mais jovem e apresentar melhor
compatibilidade HLA com o doador; ao favorecimento de tratamento prévio do
receptor com imunossupressores; ao menor tempo de isquemia fria do 6érgdo doado
e ao menor tempo em fila de espera para transplante; como também a auséncia de
fendmenos fisiopatologicos, intrinsecos a condicdo de morte encefélica, que
colabora para uma melhor qualidade morfofuncional do enxerto. Esses profissionais
ressaltam que o tempo em que a pessoa permanece em tratamento de didlise tem
sido considerado um fator negativo associado a sobrevivéncia do enxerto e do
paciente, independentemente da etiologia da insuficiéncia renal crénica (33,34).

Em contrapartida, a deteccao precoce de pacientes que se encontram fora
das Unidades de Terapia Intensiva, com possibilidade de evolugdo clinica para
morte encefalica, pode ser uma questdo muito positiva em relacdo a qualidade do
enxerto (5), tanto quanto a manutencdo adequada do potencial doador como a
diminuic&do do tempo para o inicio do processo de captacdo. Estudos apontaram que
a qualidade de vida de doadores vivos, a longo prazo, néo é diferente da populacéo
em geral, sendo até mesmo, em alguns casos, resultado da assisténcia oferecida no
seguimento poés-doacdo (35,36). Quanto ao doador, os riscos, a longo e meédio
prazos, sao dificeis de definir em funcdo da escassez de estudos prospectivos e
controlados, mas questdes importantes devem ser consideradas no periodo que
antecede a doagdo, como a possibilidade do doador estar sofrendo pressodes
psicoldgicas, chantagens emocionais ou algum tipo de coercéo (37).

Uma questao primordial a ser considerada na opc¢ao do doador vivo € que em
quaisquer das situacdes h& os riscos referentes ao ato cirdrgico, as possiveis
complicagbes poés-operatorias e aos cuidados no pés-transplante. Portanto, o
consentimento informado € um instrumento de protecdo ao doador que deve ser
usado com o devido cuidado, como uma ferramenta de informacéo e esclarecimento
sobre 0 processo pré, peri e pOs transplante, para que o0 paciente e 0 receptor
compreendam o0s procedimentos terapéuticos, progndsticos e possibilidades de
intercorréncias.

Os fatores responsaveis pelo aumento progressivo das atividades de
transplante renal na Espanha foram os resultados positivos e o fato da taxa de
mortalidade vinculada ao doador vivo, ndo ser superior a populacdo geral (38). Os

obstaculos identificados para que o transplante com doador vivo fosse incrementado
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transitaram desde a falta de experiéncia das equipes nos procedimentos cirirgicos
com doador vivo, até a falta de indicacdo dessa modalidade de transplante, por parte
da equipe médica, como alternativa aos pacientes com insuficiéncia renal cronica ou
em fase pré-didlise, que € considerada ideal. Outros obstaculos foram as
deficiéncias na informacdo aos receptores e respectivos familiares sobre essa
alternativa terapéutica, na avaliagdo meédica do doador com o estabelecimento de
limites seguros para a doacgéo, na avaliacdo dos aspectos psicoldgicos, sociais e no
seguimento pos-doacdo. Acrescenta-se, ainda, a incompatibilidade ABO e a prova
cruzada positiva entre potenciais doadores e receptores, uma vez que 30% dos
potenciais doadores vivos avaliados sdo descartados em funcdo da
incompatibilidade ABO ou da prova cruzada, quando transplante renal (33).

A anadlise ética sobre o altruismo da doacéo intervivos ndo relacionados de
rim sugere que equipes distintas devam avaliar e cuidar para que os critérios de
selecdo assegurem ao potencial doador o cumprimento dos critérios psicossociais e
médicos (37), envolvendo o cirurgido transplantador, enfermeiros e hospitais com as
obrigacdes éticas, legais e sociais (39). No que diz respeito a coercdo em potencial
dos individuos vulneraveis, muito pouco € conhecido sobre os resultados
psicossociais do candidato a doador que foi impedido de doar, sugerindo-se a
utilizacdo de avaliacdo multidisciplinar, incluindo assisténcia social e psiquiatrica
(40).

Em um estudo com o objetivo de analisar as representacdes sociais dos
doadores vivos referentes ao processo de doacdo renal, foi concluido que o
aprimoramento de critérios de selecdo e de desenvolvimento de técnicas educativas,
preventivas e terapéuticas € fundamental para a salude e para a reabilitagdo do
doador renal. Foi descrito como beneficio da doacéo renal, para o doador, o fato de
haver melhora na condigéo fisica do receptor e também o reconhecimento social das
gualidades de generosidade e coragem concedidas ao doador (41).

Os transplantes renais com doadores vivos nao relacionados geneticamente
ou emocionalmente, representam uma importante opg¢ao para suprir a demanda, de
acordo com a descricdo de um estudo que comparou a sobrevida de 389 pacientes
e dos enxertos, apos o transplante renal com doador vivo relacionado e doador vivo
nao relacionado, realizado em um Unico centro transplantador. Foi observado que
nao houve diferenca significativa na sobrevida, com resultados semelhantes entre os

dois tipos de transplante, independente da compatibilidade HLA (42).
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Outra analise da sobrevida dos enxertos e dos pacientes transplantados com
doadores vivos nédo relacionados, comparados com doadores vivos relacionados,
entre janeiro de 1998 e dezembro de 2007, demonstrou ndo haver diferenca
significativa na sobrevida dos pacientes (89,1% versus 84,7%, p = 0,40) e do enxerto
(81,1% versus 68,9%, p = 0,77), e que a ocorréncia de rejeicdo aguda no primeiro
ano apos o transplante foi o Unico preditor independente de perda do enxerto. O
irmao com HLA idéntico ainda representa a primeira escolha para um transplante
renal com doador vivo, pelos resultados superiores de sobrevida do enxerto (43).
Entretanto, quando néo é possivel, os doadores vivos néo relacionados mostram-se
como uma alternativa bastante atraente, ndo inferior aos demais tipos de doadores
vivos e superior aos doadores falecidos. Estudo aponta que a qualidade de vida de
doadores vivos, em longo prazo, ndo é diferente da populacdo em geral, sendo até
mesmo melhor em alguns casos, devido a assisténcia oferecida no seguimento pos-
doacéo (35).

O transplante hepético também possibilita a doagéo intervivos. Data de 1963
o primeiro transplante de figado com doador vivo que obteve sucesso, realizado em
Denver nos EUA. Somente na década de 1990, estudiosos da Universidade de
Chicago (EUA) iniciaram estudo sobre protocolo de transplante em 20 criangas
tendo como doadores o0s pais, que assinaram um termo de consentimento
informado. Utilizaram como critério de aprovagdo da doacdo a avaliacdo de
profissionais de advocacia e ética. O procedimento foi aceito como favoravel para o
receptor e seguro para os doadores (44).

Em relagdo ao transplante hepatico com doador vivo em adultos, ndo ha
registro do desenvolvimento de protocolo com estudos semelhantes ao realizado em
criangas, mas o resultado para o receptor € um dado que estimula o procedimento,
uma vez que o paciente pode apresentar estado clinico mais estavel e ter melhor
gualidade do enxerto. Varios principios éticos devem ser considerados, incluindo os
principios utilitaristas, a isencdo de dano, a autonomia do processo do
consentimento informado e a justica em relagcdo aos pacientes que aguardam em
lista de espera para transplante com doador falecido (45).

A maior preocupacao ética nestes casos € o risco para o doador, que deve se
submeter a um procedimento cirdrgico invasivo sem que tenha qualquer beneficio a
sua saude, o que moralmente seria contestavel. E de responsabilidade da equipe

médica transplantadora manter a integridade ética dessa conduta, buscando
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favorecer uma decisdo racional por parte do doador, oferecendo-lhe todas as
informacdes e explicacdes necessarias para que a tomada de decisdo ndo seja
realizada sob coercdo ou exclusivamente com base emocional (45). E sugerido que
a equipe médica considere como prioridade a saude do doador e que seja realizada
uma avaliacdo psicossocial com o0 intuito de detectar disturbios emocionais,
psiquiatricos ou uso de drogas, além de investigar o nivel de compreenséo cognitiva
das informagfes que possam afetar a tomada de deciséo (45). As avaliacbes médica
e psicologica para receptores e doadores objetivam minimizar as complicagbes no
periodo pos-transplante (41).

As questdes éticas referentes ao transplante com doador vivo relacionado e,
principalmente, com doador n&o relacionado com o receptor causam as maiores
discussfes e duvidas para os profissionais de saude, bioeticistas e a sociedade em
geral. Nao ha consenso internacional sobre a realizacdo da avaliacdo psicologica
nos periodos pré e pos-transplante com doadores e receptores. Entretanto, a
averiguacdo de alguns aspectos como situagdo financeira, histérico familiar de
doencas mentais, abuso de substéncias psicoreativas e compreensdo do estado
emocional é necessaria, com o intuito de assegurar que ambos tenham
compreendido os riscos e beneficios da doacéo e do processo cirurgico (40,43).

O profissional psicologo pode usar de instrumentos psicoldgicos para a
realizagcdo de psicodiagnostico e acompanhamento que busquem propiciar a
reducdo de riscos e prejuizos psicoldgicos e sociais (46). Assim como o equilibrio
emocional e a tranquilidade do doador e receptor podem ser viabilizados por meio
de discussdes sobre os procedimentos e informacdes (47), pois os riscos do doador
nao se restringem apenas as possiveis sequelas imediatas ou tardias da cirurgia,
mas estao relacionados também a sua saude mental (46).

A avaliacdo psicologica visa buscar a compreensao de aspectos emocionais
gue possam facilitar ou dificultar a tomada de decisédo tanto do doador quanto do
receptor. Aspectos relacionados as expectativas, formas de enfrentamento, adesao
ao tratamento, manejo de estresse, padroes de defesa do ego, apoio familiar, social
e espiritual, histéria pregressa de doencas e hospitalizacées, medos, fantasias e
preocupacdes devem ser investigados e avaliados para que o ato da doacdo nao
traga sequela emocional a vida dos atores envolvidos (40).

Neste contexto, o profissional da psicologia tem o objetivo de analisar o

binbmio doador-receptor, identificar as relacdes, os possiveis conflitos e interesses,
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bem como a capacidade de tolerancia a frustracdo. Também € capaz de avaliar a
dindmica das relacbes preexistentes em comparagdo com a atual, no intuito de
compreender as motiva¢cdes emocionais, morais e éticas imbuidas no ato da pessoa
doar uma parte do corpo saudavel a um receptor consanguineo, com relacéo afetiva
ou mesmo sem nenhuma relagcdo com a pessoa a ser transplantada (48).

No Brasil, algumas equipes médicas transplantadoras utilizam como critérios
técnicos para a pessoa ser doadora, estar gozando de um bom estado de saude
(18) e ser avaliada por uma equipe multidisciplinar para considerar os aspectos
positivos e negativos que englobam o processo. As presencas de alguns fatores
psicologicos, como ansiedade e medo, podem né&o significar exclusdo do doador,
mas podem indicar a necessidade de uma intervengdo psicoterapéutica no periodo
pré e pos-transplante, assim como a situagdo socioecondmica pode exigir uma
avaliagdo social mais cuidadosa. Esses fatores se confirmam na identificagdo de
sentimentos de medo e ansiedade no periodo pré-transplante e aspectos
depressivos no periodo pés-transplante, descritos por doadores vivos (46). O
feedback de doadores que receberam orientacdo psicologica antes da cirurgia
relatou que o preparo psicoldgico contribuiu positivamente para o enfrentamento do
processo de transplante (49).

Doadores (consanguineos) e receptores que foram submetidos a avaliacdes
psicoldgicas, com vistas a identificar questées que demandam maior atencdo para
gue no periodo po6s transplante os doadores pudessem estar mais saudaveis do
ponto de vista fisico, emocional e relacional, revelaram que n&o possuiam um bom
conhecimento sobre a patologia do receptor e tinham poucas informacdes sobre o
transplante. Esse fator colaborou para uma relacdo de passividade frente a situacgéo.
Um quinto dos mesmos revelou que a tomada de decisao em favor da doacao teria
sido espontanea e os demais afirmaram que a decisao foi em funcdo de solicitacdes
de familiares, médico ou do receptor, o que reforca a preocupacao de que a opcéo
pela doagdo esteja permeada por motivos afetivo-morais, por decisdes rapidas e
pouco reflexivas em relagéo aos riscos, medos e temores (50).

Em algumas situagdes, o fato de haver um familiar que necessite de
transplante ja faz com que seja exercida pressdo para a doacdo dos demais
familiares (51), razdes pelas quais os doadores justificaram o ato de doar (50). As
dimensbes envolvidas no ato de doacdo de 6rgdos constataram que os doadores

podem ser motivados por uma série de fatores intrinsecos (religido) e/ou extrinsecos
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(pressdes sociais e relagdes familiares), contudo, a combinagcéo desses elementos
motivacionais varia conforme o tipo de relacdo entre o doador e o receptor (pais,
cbnjuges, filhos, amigos e outros), com énfase na importancia da inclusdo dos
aspectos familiares e sociais no processo de decisdo de doacéo (36).

Na Universidade de Minnesota (EUA), foi realizado um estudo com o intuito
de compreender 0s riscos psiquicos e sociais apés a doacdo e, dentre o0s
participantes, 60% dos doadores vivos de 6rgdos foram atendidos pelo servigo
durante o periodo de 12 anos; 23% desses apresentaram sintomas depressivos;
15% apresentaram sintomas depressivos e de ansiedade durante o periodo pos-
cirargico; e trés doadores suicidaram apdés a morte do receptor. Entretanto, na
analise da capacidade funcional, os aspectos fisicos e a percep¢do da saude foram
considerados favoraveis (52).

Alguns fatores como a diminuicdo da morbidade durante e ap0s a cirurgia do
doador e os novos recursos on-line que informam e solicitam doac¢des tém atraido
uma parcela diferenciada de doadores que ndo tém relagdo consanguinea ou
emocional com o receptor. Esse fator provoca preocupacdo com o0 potencial de
coercdo de individuos vulneraveis, com o numero de resultados psicossociais
adversos, com recentes relatorios de mortes de doadores e com a forma de avaliar
os doadores. Pesquisadores afirmam que uma abordagem multidisciplinar, que
inclua avaliacbes sociais e psiquiatricas, informacdes sobre a motivacao
(possibilidade de coercéo), expectatica da doagdo, levantamento de historia atual,
historia pregressa e da rede de apoio familiar, podem permitir uma avaliagdo mais
abrangente dos doadores (53).

Em muitos casos, o proprio familiar do receptor se candidata a doador pelo
senso de obrigacdo familiar, descrito como a ética do cuidado em que os vinculos
emocionais catalisam para a decisao altruista de ajuda ao préximo. Realidade essa
qgue vem se diferenciando & medida que as redes de comunicacdo pela internet se
dispéem a intermediar as relacdes entre possiveis doadores e receptores, como a
Web site, criada ha nove anos com essa finalidade e que contribui para que cada
vez mais pessoas nao relacionadas geneticamente e emocionalmente com o doador
se candidatem a doacdo de oOrgaos (26,53). Uma pessoa com lesdo de 6rgao ou
faléncia de 6rgaos pode procurar por um doador vivo por meio de uma pesquisa
nacional em que a The United Network for Organ Sharing (UNOS) faz a

intermediacéo entre receptor e possivel doador vivo.
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N&o se descarta, porém, os pontos desfavoraveis ao doador, como as
consequéncias a saude fisica (dor, desconforto, sangramento e possiveis
complicacbes) e a saude psicolégica (pressdo familiar culpa e ressentimentos).
Neste contexto, duas questdes devem ser avaliadas. A primeira é que as vantagens
ao doador, normalmente, sdo de cunho afetivo e emocional; e, a segunda, é que néo
existe um defensor do doador, a ndo ser algumas ac¢des que visam favorecimentos
legais ou incentivos ndo financeiros em caso de perda de saude, desde que
relacionada ao 6rgao doado, o que ja determina a desvantagem (15,53). Os maiores
guestionamentos em relacdo a essa caracteristica especifica de busca de doacéo
sdo sobre as possibilidades que se abrem para que pessoas emocionalmente
vulneraveis sejam exploradas (54,55).

A acéo mais incisiva de protecdo ao doador tem sido na fase que antecede a
doacdo, quando se submete a avaliacdes criteriosas. Por vezes os doadores séo
submetidos a uma avaliacao psicossocial e, posteriormente, a uma avaliacdo de um
profissional de salde mental ou psiquiatrica, em caso de suspeita de dependéncia
qguimica. De acordo com as orienta¢des descritas por Dew et al. (2007) devem ser
avaliados: 1. a relacdo do doador com o destinatario; 2. a motivacédo para a doacao;
3. 0 conhecimento sobre a cirurgia e os riscos para o doador; 4. a capacidade de
tomar decisdes; 5. 0 conhecimento sobre a cirurgia do destinatario e alternativas
para a dadiva em vida; 6. a existéncia de provas de coercdo; 7. sintomas
psiquiatricos; 8. abuso de alcool, de substancias quimicas ou sintomas de
dependéncia; 9. estressores financeiros e de impacto econémico da cirurgia; 10.
apoio familiar; 11. consciéncia da capacidade de recusar-se a prosseguir com a
cirurgia; 12. o potencial impacto da ac¢ao no futuro (56).

Apesar dos aspectos altruisticos da doacdo em vida, nem sempre é facil
determinar se a deciséo esta livre de pressodes psicologicas e de cumplicidade com a
facilitacdo do trafico de 6rgdos, quando se assegura posterior cuidado ao doador
Vivo, caso se torne paciente cronico no futuro (57). Ao longo do tempo, o sistema
brasileiro de transplantes buscou o aprimoramento das leis, na tentativa de nao
deixar lacunas, de romper os obstaculos, evitar o trafico e comercializacdo de
orgaos e tecidos e de neutralizar quaisquer tipos de coercdo aos sujeitos
vulneraveis, seja doador ou receptor. Uma recente Portaria Ministerial (2012) dispde
sobre a remocgdo de 6rgaos, tecidos e partes do corpo humano vivo, para fins de

transplantes, no territorio brasileiro, envolvendo estrangeiros néo residentes no pais
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(58). Esta Portaria reafirma a adesao do Brasil a Declaracéo de Istambul (2008) que
trata do trafico e comercializagdo de o6rgéos, tecidos e células. Por um lado,
demonstra um avango no intuito de cumprir com as orientagdes internacionais no
cuidado com o trafico e a comercializacdo de 6rgados. Por outro lado, ao ampliar a
gama de precedentes de permissdes de doacao intervivos, pode estar favorecendo
a comercializacdo de orgaos e tecidos em detrimento da protecdo da populacéo
brasileira. De acordo com a Portaria n.201/12, a realizacdo de qualquer
procedimento de transplante no territério nacional, com receptor estrangeiro nao
residente no pais, podera ocorrer a partir de doador vivo relacionado com o receptor
(cdnjuge ou parente consanguineo até o quarto grau, em linha reta ou colateral) e se
identificado como uma necessidade terapéutica indispensavel ao receptor (58).

Nos termos da legislacdo brasileira, para que a doacao intervivos ocorra, €
obrigatéria a especificacdo, em documento por escrito, do 6rgdo ou tecido a ser
transplantado, sendo este 6rgdo duplo ou partes de Orgao, tecidos ou partes do
corpo cuja retirada ndo impeca o organismo do doador de continuar vivendo sem
risco para a sua integridade e n&o represente grave comprometimento de suas
aptiddes vitais, saude mental, ndo cause mutilacdo ou deformagé&o inaceitavel (12).
A doacdo e o transplante, nesta situacdo especifica, devem ser avaliados pela
comissao de ética do servico de saude envolvido, compreendido como se tratando
da comissdo de ética hospitalar das instituicdes transplantadoras e da camara
técnica de ética do Sistema Nacional de Transplantes - MS. A retirada de 6rgaos e
partes do corpo vivo devera ser precedida da comprovacdo de comunicacdo ao
Ministério Publico (12), o que deixa explicito o papel do Ministério Publico com a
obrigatoriedade do acompanhamento dos procedimentos pertinentes as atividades
de doacéao e transplante.

Divergéncias de posicionamentos com relacdo a lei que regulamenta a
doacao de oOrgaos e transplantes, particularmente em relagcédo ao transplante de rim
com doador vivo nao relacionado, foram constatadas em cinco grupos distintos de
pessoas formados por promotores publicos, magistrados, populacdo em geral,
pacientes em lista de espera para transplante renal e membros da equipe técnica de
profissionais em transplante renal. Os membros da equipe técnica de transplante
renal apresentaram um posicionamento mais racional, objetivo e com
distanciamento emocional, em relagdo ao posicionamento dos profissionais da area

juridica, que foi mais de cunho pessoal do que legal (15). Os profissionais que lidam
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diretamente com o processo de doacdo e transplante, por sua vez, possuiam a
representacdo simbolica da doacdo de 6rgdos centrada nos valores pessoais, 0S
guais motivavam o engajamento profissional nessa atividade (59).

A legislacéo brasileira remete a conflitos que merecem uma reflexdo mais
aprimorada, uma vez que orienta para uma pratica do processo de doacdo e
transplante sob uma visdo ainda biomédica. Hoje a preocupacéao €, primordialmente,
com a realizacdo a contento dos procedimentos clinicos, com a remuneracdo dos
procedimentos realizados e com o0 respeito aos critérios médicos. Mas, em
contrapartida, o individuo ndo € visto no ambito da saude fisica, psiquica, social e
espiritual e ndo é oferecido aos profissionais a possibilidade de tomada de decistes
provenientes de discussdes inter ou transdisciplinares, assim como propde a
bioética. Até o presente momento, as equipes formadas por profissionais nao
meédicos pouco estdo inseridas na legislacdo, principalmente, no que compete a
instauracdo da funcdo especifica de coordenador de transplante, das remuneragdes
adequadas para as atividades de captacdo e de entrevista familiar, e para os
profissionais das CNCDOs e Organizacdo de Procura de Orgéos (as remuneracdes
meédicas estdo estipuladas em leis e portarias e sdo repassadas a pessoa fisica,
enquanto as relacionadas as atividades de captacéo e distribuicdo de 6rgédos séo
direcionadas as instituicdes, que quando publicas, ndo repassam aos profissionais e

nao o0s autoriza o exercicio exclusivo da funcdo de coordenadores de transplante).
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1.2 ORIENTACOES DE AMBITO INTERNACIONAL SOBRE DOACAO DE
ORGAOS E TRANSPLANTES

O avanco técnico-cientifico dos procedimentos de transplantes no decorrer
das ultimas décadas e o aumento da demanda de transplantes frente ao niamero
insuficiente de doacgbes, obrigatoriamente, exigiu uma melhor capacitacdo dos
profissionais de saude envolvidos no processo de doacao, captacdo e transplantes.
Todo esse processo passou a exigir uma melhor estruturacdo das instituicdes de
saude, aléem de medidas e reformulacdes de orientagcdes normativas e consultivas,
sancodes e discussdes sobre as questdes éticas que permeiam cada agao.

De 195 paises independentes, 83 possuem programas de transplante, mas
um grande problema para a maioria destes paises € a escassez de 6rgaos, tendo
como alternativa a doacdo intervivos. Apesar dos indices que demonstram
resultados semelhantes entre doadores falecidos e doadores vivos, a questao ética
na doacdo em vida ainda é o risco para o doador. Ha diversidades entre os paises
quanto a avaliagdo do doador vivo e falta consenso das diretrizes internacionais
orientadoras que, como consequéncia, oferece abertura para o desenvolvimento de
mercado ilegal de 6rgaos e tecidos em algumas areas (60).

Nas ultimas décadas, varias orientacdes foram estruturadas para que 0sS
Estados membros das organizagcdes internacionais pudessem desenvolver e
aprimorar programas estratégicos para a obtencdo do aumento do numero de
doacdes de orgaos e tecidos no mundo. O objetivo das organizag¢des internacionais
€ a busca da equidade entre oferta e demanda de doacbes e realizacdo de
transplantes entre os paises, oportunizando possibilidades de acesso ao transplante,
com qualidade e cuidados éticos para receptores e doadores.

Em 1987, a Assembleia Mundial de Saude da ONU, em sua Resolu¢cdo WHA
40.13, manifestou pela primeira vez a preocupacdo com o0 comércio de Orgaos
humanos e, apds dois anos, solicitou aos Estados Membros medidas apropriadas
para evitar a compra e venda de 6rgdos humanos para transplante, convidando os
legisladores a intensificarem esforgos nas acgdes preventivas (61).

A Assembleia Mundial de Saude da ONU (1991), em sua Resolucdo WHA
44.24, aprovou os Principios Norteadores sobre Transplante de Orgdos Humanos
WHA 44.25, que, desde entdo, vem exercendo influéncia nas legislacbes dos

Estados membros. Entre as proibicbes apresentadas, estdo todos os tipos de
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anuncios, incluindo suporte eletrénico e impresso, solicitagdes ou mediacOes
referentes a comercializacdo de transplante, trafico de orgdos e turismo de
transplantes, como também as praticas indutivas a grupos de pessoas vulneraveis
(analfabetas, baixo recurso econbémico, imigrantes ndo documentados, presos,
refugiados politicos ou econémicos) a serem doadores vivos. Introduziu, ainda, o
principio da igualdade no que diz a respeito a doacdo de orgaos (62). No mesmo
ano, o Tratado de Assuncéo criou o0 Mercado Comum do Sul (MERCOSUL), entre o
Brasil, Argentina, Paraguai e Uruguai, com posterior inclusdo da Venezuela e
Bolivia, fundamentado na reciprocidade de direitos e obrigacfes entre os Estados
Partes, que entrou em vigor a partir de 1994. Um dos compromissos dos Estados
Partes foi de harmonizar suas legislagfes, nas areas pertinentes, para conquistar o
fortalecimento do processo de integracdo (63).

A organizacgéo do sistema nacional espanhol de transplantes é considerada o
modelo mais eficiente de funcionamento e formacdo em doacdo e transplante no
mundo (64). Por ser a base do modelo de transplante utilizado no Brasil, torna-se
importante pontuar algumas especificidades da legislacdo espanhola em relagéo a
autorizacdo de transplante com doador vivo, especialmente, no que tange a
prudéncia e precaucao com relagcéo a avaliacdo dos riscos e do processo de selecao
do doador. Na legislacdo espanhola esta presente a preocupacdo ao determinar
como critério de autorizacdo, a emissado de um laudo médico que conste, além dos
aspectos clinicos, as motivacdes livremente expressas pelo doador e qualquer
indicio de presséao externa (65).

O doador, apés receber todas as informacdes verbais e por escrito, deve ser
submetido a entrevistas com profissionais qualificados para que, posteriormente, o
comité de ética do hospital transplantador emita um documento autorizando a
doacéao, além do consentimento do juiz encarregado do registro civil. Ao doador ficou
determinado o comparecimento diante do juiz, em companhia do médico que |he
forneceu as informacdes, do médico transplantador e de pessoa que represente o
hospital transplantador ou do coordenador de transplante, pessoas essas que
devem oferecer informacgdes acerca do caso ao juiz. Este, por sua vez, deve emitir 0
consentimento informado, assinado por todos. O aspecto fundamental na legislacéo
espanhola é que a extracdo de 6rgaos de um doador vivo sem que haja autorizacao

do juiz é considerado delito (65).
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As leis espanholas também permitem a doacao direta, em cadeia ou cruzada,
e nao limitam a doacdo as pessoas geneticamente relacionadas, a qualquer pessoa
que tenha um vinculo afetivo, como também a doagé&o nédo dirigida, anénima, na qual
uma pessoa gqualquer, considerada “bom samaritano” € selecionada pela equipe de
transplante pela compatibilidade, em que doador e receptor ndo se conhecem.
Permite também a doacdo em cadeia (doacédo cruzada), ou seja, doacdo de um
orgao por uma primeira pessoa sem que tenha um receptor conhecido, a priori; e, de
uma segunda pessoa doadora relacionada com o primeiro receptor e uma terceira
pessoa doadora relacionada com o segundo receptor e assim sucessivamente. Na
doacéao cruzada, um dos membros de uma dupla (par/casal) € utilizado como doador
para outro individuo, membro de outro par, em virtude da existéncia de
incompatibilidade ABO, hipersensibilizacdo, doenca renal hereditaria ou auséncia de
outro doador disponivel entre os membros dos pares (65).

Com o apoio dos coordenadores de transplante da Espanha, o grupo
composto por representantes do Brasil, Bolivia, Uruguai, Republica Dominicana,
Venezuela, Equador, Peru, Argentina, Paraguai, Espanha, Chile, Colémbia, Costa
Rica, Cuba, El Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama e Porto
Rico, durante o XVI Congresso Latino-Americano de Transplante, realizado na
Republica Dominicana, em 18 de junho de 2001, decidiram formar o Grupo Punta
Cana. A proposta do referido Grupo Punta Cana € desenvolver um trabalho de
cooperacdo e colaboracdo ativa na estruturacdo de uma politica que contemple
todos os aspectos relacionados a doacéo e ao transplante na América Latina, com
base no modelo espanhol. A primeira atividade do Grupo foi a elaboracdo da
Declaragao de Punta Cana e, posteriormente, a realizagcao de pesquisa aprofundada
sobre a realidade de cada pais, referente ao financiamento (sistema de saude,
cobertura do sistema publico para os transplantes e dialises, equidade do processo,
assim como a disponibilidade de farmacos imunossupressores), situacao legal e
aspectos organizacionais dos transplantes (66).

Na atualidade, a maioria dos paises latino-americanos possui leis reguladoras
dos transplantes, porém, sem alguma compilacdo sobre a forma de regulacédo do
diagnostico de morte encefélica; sobre as formas de autorizagbes de doacoes;
proibicdo do comeércio; restricbes do doador vivo ndo aparentado; controle da
distribuicdo de orgéos e tecidos e de analise de todas as legislaces, para posterior

homogeneizacdo dos aspectos mais relevantes.
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De acordo com a Declaracdo de Punta Cana sobre a Doacdo de Orgdos
(2001), a atividade de transplante de orgaos e tecidos € uma terapéutica consolidada
no mundo e esta a servi¢o de toda a sociedade. Propde diversos encaminhamentos
qgue podem contribuir para a implementacdo de uma politica publica: 1) contar com a
solidariedade de toda a sociedade; 2) adaptar as estruturas organizacionais e
funcionais, visando consolidar o desenvolvimento presente e futuro dos programas
de transplante de 6rgéos e tecidos, por meio da melhora da infraestrutura atual; 3)
unificar esforgos dos profissionais da area, na América Latina, para colaborar na
busca de solugbes para os pacientes; 4) colaborar com 0os meios de comunicacao
para continuar educando e informando a sociedade; 5) envidar esforcos no sentido
de que os coordenadores latino-americanos de transplantes se comprometam a
colaborar com os governos em busca de solugdes (67).

Iniciativas estabelecidas no Estado Wisconsin (EUA) provocaram
posicionamentos de objecdes, por permitirem o incentivo para que os cidadaos que
se tornassem doadores tivessem a deduc&o no imposto de renda para recuperacgéo
das despesas gastas com a doacao. As objecbes aconteceram por se considerar
gque o favorecimento financeiro pode promover pressao a grupos vulneraveis,
fazendo com que ignorem as possiveis inconveniéncias da doacao, em funcéao de
uma situagao financeira desfavoravel (68).

Em decorréncia dos avancos cientificos e tecnolégicos na area dos
transplantes, a 572 Assembleia Mundial de Saude da ONU, na Resolucdo WHA
57.18 (2004) solicitou a direcéo geral informacdes sobre a execucao das atividades
consultivas, cientificas e normativas relacionadas aos transplantes de orgéos e
tecidos e recomendou medidas concretas de promocao e reformulacdo de
programas de doacdes e transplantes, com o intuito de reduzir as diferencas atuais.
Em resposta, foi examinada a coleta de dados em escala mundial sobre as préticas,
seguridade, qualidade, eficacia, epidemiologia dos transplantes alogénicos e uma
ampla consulta com experts, representantes das autoridades sanitarias e
sociedades profissionais e cientificas, advogados e especialistas em ética, incluindo
a doacéo intervivos (69).

A Resolucdo de 2004 sugeriu recomendacdes de acdes concretas de
promocéo, desenvolvimento de programas de doacéo e transplante para reduzir as
diferencas existentes, garantir a qualidade e seguridade dos procedimentos

terapéuticos e oferecer ao cidaddo uma melhor e mais eficiente assisténcia sanitaria
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neste campo (67). A Resolucdo 59/156 (2005) da Assembleia Geral das NacgOes
Unidas, intitulada “Prevencion, lucha y sanciones contra el trafico de 6rganos
humanos”, mostrou-se contraria a comercializacao do corpo e recomendou a adog¢ao
de medidas necessérias para prevenir, combater e sancionar a extirpacao ilicita e o
trafico de orgdos humanos, como também incentivou a troca de experiéncias e
informacdes sobre a prevencdo, a luta e as sancbes contra o trafico de orgaos
humanos entre os Estados membros (70).

Na América do Sul, desde 2005, foram iniciadas discussdes e defesas em
favor da criagdo de um segundo Mercosul, que seria uma alianca entre paises do
bloco econdémico da regidao, por meio de mudancas e harmonizacao nas legislacoes,
com vistas a favorecer a troca de 6rgdos e, consequentemente, proporcionar um
aumento da oferta e reducgéo da fila de espera para transplante. Para tanto, seriam
necessarias algumas alteracdes normativas diferenciadas em cada pais, ja que os
seus contextos também se diferenciam. Exemplo claro € da legislacdo uruguaia, que
nao adota o critério de fila Unica e vigora a regra do consentimento presumido fraco,
enquanto o Brasil obedece ao critério de fila Unica; a Argentina e o Uruguai estdo
firmando acordos bilaterais sobre transplante hepatico (71); o Brasil, por meio da
Portaria GM n.937/99, aceita a importacdo de corneas (72); e a Coldombia, que nao
faz parte do Mercosul, por meio do Decreto Regulamentario n. 2493/04, autoriza a
guebra da confidencialidade do doador e receptor somente por ordem judicial (73).

Os representantes dos Ministérios da Saude da Argentina, Brasil, Chile,
Colébmbia, Costa Rica, Republica Dominicana, Equador, Espanha, Guatemala,
México, Paraguai, Peru, Uruguai e Venezuela elaboraram a proposta de constituicao
de uma Rede de Doacéo e Transplantes Ibero-Americana, com o0 objetivo de
fortalecer os programas nacionais de doacéo e transplante de 6rgdos e tecidos por
meio do intercambio de experiéncias sobre o0s aspectos éticos, organizacionais
técnicos e legislativos (74).

A VIl Conferéncia Ibero-Americana de Ministras e Ministros de Saude,
realizada em setembro de 2005, em Granada na Espanha, aprovou a constituicao do
Conselho Ibero-Americano de Doac¢dao e Transplantes, que é resultante do acordo de
cooperacdo entre a Espanha e a América Latina (2005). A coordenacdo do
Conselho Ibero-Americano de Doacdo e Transplantes foi assumida pela ONT da
Espanha; os principios deste acordo foram reconhecidos pela Declaracion de
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Granada (75) e os chefes de Estado da Comunidade Ibero-Americana das Nacgdes
deram seu apoio por meio da Declaracién de Salamanca (76).

Paralelamente a esses movimentos de reafirmagédo de agbes normativas,
orientadoras e éticas em prol do cuidado com os sujeitos envolvidos no processo de
transplante no mundo, durante a 332 Conferéncia Geral da UNESCO (2005), foi
homologada a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos por 191
paises componentes da Organizacdo das Nacfes Unidas para a Educacédo, a
Cultura, a Ciéncia e a Tecnologia - UNESCO, reconhecendo que os avanc¢os da
ciéncia e suas aplicacOes tecnoldgicas suscitam questdes éticas que “devem ser
examinadas com o devido respeito a dignidade humana e no cumprimento e respeito
universal pelos direitos humanos e liberdades fundamentais” e que a bioética tem
um papel importante nas escolhas a serem feitas em relacdo as questdes que
emergem do desenvolvimento técnico-cientifico. A DUBDH passou a ser desde
entdo um marco referencial, conceitual e pratico da bioética, especialmente no que
tange a insercdo das questfes sanitarias, ambientais e sociais, além dos temas
biomédicos e biotecnoldgicos. A Declaracdo homologa outros principios, além dos
correlacionados a temas individuais, incorporando questdes coletivas e publicas
7).

Alguns dos artigos da DUBDH descritos a seguir sdo de demasiada
importancia na compreensdo dos principios orientadores para a politica de

transplantes no mundo apds o ano de 2005:

Artigo 3 — Dignidade Humana e Direitos Humanos — a) A dignidade
humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser
respeitados em sua totalidade; b) Os interessados e o bem-estar do
individuo devem ter prioridade sobre o interesse exclusivo da ciéncia ou da
sociedade.

Artigo 8 — Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela Integridade
Individual — A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideracéo na
aplicagéo e nos avanc¢os do conhecimento cientifico, das praticas médicas e
de tecnologias associadas. Individuos e grupos de vulnerabilidade
especifica devem ser protegidos e a integridade individual de cada um deve
ser respeitada.

Artigo 10 — Igualdade, Justica e Equidade — A igualdade fundamental
entre todos os seres humanos em termos de dignidade e de direitos deve
ser respeitada de modo que todos sejam tratados de forma justa e
equitativa.
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Artigo 13 — Solidariedade e cooperacdo — A solidariedade entre os seres
humanos e cooperacéo internacional para este fim devem ser estimuladas.

Artigo 14 — Responsabilidade Social e Salde — a) A promocao da salde
e 0 desenvolvimento social para a sua populacdo é objetivo central dos
governos, partilhado por todos os setores da sociedade; b) Considerando
que usufruir o mais alto padrdo de salde atingivel € um dos direitos
fundamentais de todo ser humano, sem distincdo de raca, religido,
conviccao politica, condicdo econdmica ou social, o progresso da ciéncia
deve ampliar [...] i) o acesso a cuidados de salude de qualidade a
medicamentos essenciais, incluindo especialmente aqueles para a salude de
mulheres e criangas, uma vez que a saude é essencial a vida em si e deve
ser considerada como um bem social e humano.

Artigo 15 — Compartilhamento de beneficios — a) Os beneficios
resultantes de qualquer pesquisa cientifica e suas aplicagbes devem ser
compartiihados com a sociedade como um todo e, no &ambito da
comunidade internacional, em especial com paises em desenvolvimento.
Para dar efeito a esses principios, os beneficios podem assumir quaisquer
das seguintes formas: [...] (Il) acesso a cuidados de salde de qualidade; [...]
(IV) apoio a servicos de saude]...] (77, p. 8-10).

A DUBDH reconhece a vulnerabilidade humana e a integridade individual
como seus principios, assim como também reconhece o0s comités de ética
independentes, que prestam aconselhamento sobre problemas éticos em situagcdes
clinicas, promovem a conscientizacdo do publico e o engajamento com a bioética
(77).

No mesmo ano, a Declaracdo de Mar del Plata estabeleceu as prioridades e
critérios consensuais sobre o desenvolvimento da atividade de doacéo e transplante
de orgdos na América Latina. Ja em 2006, em Madrid (Espanha), foi proposta a
formacdo de um Conselho de Doacdo e Transplante do Mercosul e paises
associados com o comprometimento de desenvolver a integracdo entre os paises e
assegurar o acesso equitativo da populacdo aos transplantes de 6rgéos, tecidos e
células (78). Em Montevidéu (2006), o Conselho de Doacdo e Transplante do
Mercosul apresentou uma analise do panorama das diversas realidades nos
diferentes paises e aprovou o0s documentos elaborados em Madrid, com
recomendacao para o aumento do niamero de doacgbes, assim como melhorias nas
distintas fases do processo de doacao e na formacao de profissionais em doacéo e
transplante (79).

A Red Iberoamericana de Donacion y Trasplantes - RCIDT é a resultante de
varios anos de cooperacdo técnica entre a Organizacion Nacional de Trasplantes

(ONT) da Espanha e os paises latinoamericanos, que sdo representados por um
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profissional de transplantes ou dos sistemas organizadores das doacfes designado
pelo seu respectivo Ministério da Saude. A RCIDT definiu como missao o fomento a
cooperacao entre seus membros nos aspectos da organizacdo, regulamentacéo,
formacdo de profissionais de ética e sociologia, relacionada com a doacdo e o
transplante de 6rgaos, tecidos e células. Oferece cursos, oficinas e seminarios aos
coordenadores de transplantes dos paises ibero-americanos, objetivando a
aplicacdo dos principios éticos que formulam a OMS, a Transplantation Society
(TTS) e as sociedades internacionais relacionadas a doacgéao e transplante (80).

A RDCIT é responsavel pela producdo de documentos de recomendagfes e
consenso sobre o estabelecimento das caracteristicas das organizacdoes de
transplantes, formacéo, perfii e plano de formacdo para os profissionais
responsaveis pela captacdo e doacdo de o6rgdos (coordenadores hospitalares),
sistemas de qualidade e seguridade nas doacOes, estabelecimento de bancos de
cordbes umbilicais, diagnostico de morte encefalica e consideracbes bioéticas
acerca da doacdo e transplante. Também se responsabiliza por produzir
documentos de orientagdo como a Declaracdo sobre o Trafico de Orgéos e o
Turismo de Transplante na América Latina, que tem sido um importante aporte na
implantacéo e fortalecimento dos programas de doacao e transplante de 6rgaos nos
Estados membros. Disponibiliza uma plataforma eletrénica que possibilita a consulta
das atividades da rede para comunicacbes multilaterais por meio de
videoconferéncias, boletins informativos com dados estatisticos, informacdes sobre
atividades de formacéao e divulgacao, além de validar todos os documentos gerados
(80).

A Organizacdo Mudial de Saude - OMS, em colaboragdo com ONT, publicou
na internet, em 2006, uma base mundial de conhecimentos sobre transplantes, que
compreende um observatorio de doacédo e transplantes utilizado como instrumento
para monitorizar as atividades e praticas de transplante, além de fomentar a
transparéncia (80). Dessa forma, diante da necessidade de um enquadramento
juridico e profissional para reger as atividades relacionadas a doacéo e transplante
(22,23), reuniram-se, na cidade de Istambul, 150 representantes de organizagctes
governamentais, médicas, cientificas, sociais e eticistas de todo o mundo, que
formularam a Declaragéo de Istambul sobre o Tréafico de Orgédos e o Turismo de
Transplante (13), embasada na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos (14),

sem menc¢ao a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (77).
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A Declaracdo de Istambul (2008) introduziu orientacbes para que a doacéo
intervivos seja considerada apropriada apos avaliacdo médica e psicossocial do
doador, desde que guiadas pelas recomendacbes dos Foros de Amsterdam e
Vancouver; assim como ficou explicitada a obrigatoriedade do consentimento
informado tanto para a doacdo, como para 0s processos de seguimento e da oferta
de cuidados médicos e psicossociais que estejam relacionados com a doacao, em
curto ou longo prazo (13). Dentre os importantes principios da Declaracédo
destacam-se: Principio 2 - orienta que cada pais ou jurisdicdo desenvolva e
implemente legislacdo que regule a doacao de 6rgéos de doadores vivos e falecidos
e a pratica de transplante, de acordo com a normativa internacional; Principio 3 -
alerta para a equitatividade dos 6rgdos para transplantes para 0s receptores
adequados, independentemente do sexo, do grupo étnico, da religido, da posicéo
social ou econdmica; Principio 4 -alerta para que seja o principal objetivo das
politicas e programas de transplantes garantir a saude dos doadores e receptores;
Principio 6 - o trafico de 6rgdos e o turismo de transplantes violam os principios de
igualdade, justica e respeito a dignidade humana (13).

As instituicdes internacionais convocaram 0s paises membros para sancionar
a Declaracéo de Istambul porque, apesar das vantagens da doacgao entre vivos para
0S pacientes que aguardam por um transplante e que enfrentam filas de espera, esta
modalidade de doacgédo pode encobrir o trafico de érgdos. A Declaracdo assinalou
gue todos os paises necessitam de um marco juridico e profissional para administrar
as atividades relacionadas a doacédo de 6rgdos e aos transplantes; de um sistema
normativo de supervisdo transparente que garanta a seguridade ao doador e ao
receptor; e da aplicacdo de normas e proibicbes de praticas ndo éticas que sédo, em
parte, uma consequéncia ndo desejada da escassez de 6rgaos para transplante no
mundo. Recomendou, ainda, aos paises a adocdo de medidas que atendam as
necessidades de transplantes de sua populacéo, recorrendo aos doadores de sua
propria comunidade ou a cooperagdo regional, e que maximize o potencial
terapéutico da doacéo de o6rgados de pessoas falecidas (13).

A Declaracdo sobre o Trafico de Orgdos e o Turismo de Transplante na
Ameérica Latina orientou os governos dos Estados membros a que se oponham e/ou
tomem as medidas juridicas necessarias para controlar e sancionar a promogao e

publicidade do turismo de transplantes
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[...] j& que esta prética promove a inequidade, a excluséo, a injustica
social e vulnerabiliza os direitos humanos dos receptores nacionais”
(13, p.3).

Ofereceu apoio as organizacdes publicas e privadas para que, em
conformidade com a RCIDT, busquem a identificacdo de promotores e/ou
patrocinadores do turismo de transplantes que tanto prejudicam os cidaddos do pais
onde se realiza o procedimento, quanto distorcem ou comprometem as atividades de
doacdo e transplantes em geral. Em seu contedudo, foram incluidas como
consideracdes bioéticas: 1. A maioria das leis dos paises membros estabelece a
proibicdo de transacdes comerciais de doagdo e transplante e, nas ultimas décadas,
mesmo que em areas geograficas restritas, tem-se constatado o trafico de 6rgaos
com intermediarios interessados, com exploracdo de doadores e receptores; 2. O
mercado de Orgdos e tecidos serve tanto para institucionalizar a exploracdo da
miséria como também consagrar a existéncia de grupos diferenciados da populacao,
nao somente pela situacéo financeira privilegiada, mas também pelo acesso a saude
e a vida; 3. E responsabilidade do Estado garantir e zelar pelo direito, integridade,
melhora da atencéo a saude, defesa e qualidade de vida de seus cidadaos (13).

Em 2009, os Principios Orientadores sobre Transplante de Orgdos Humanos
gue estiveram presentes na Resolucdo WHA 44.25 foram revisados e forneceram
um marco de apoio aos avangos no transplante com vistas a oferecer o maximo de
beneficios aos receptores, proteger os doadores e garantir a dignidade de todos os
implicados. A experiéncia mundial demonstra que o comércio neste ambito evoluiu
de um mercado de oOrgdos para um mercado de pessoas em que, de forma
manifesta ou encoberta, se exploram pessoas pobres e vulneraveis (62). Reafirmou
a orientacéo para a proibicdo de pagamento ou qualquer outro acordo comercial por
orgdos ou tecidos humanos, mas manteve a legitimidade de alguns acertos
financeiros, tais como o reembolso de gastos gerados pela assisténcia médica com
a doacao ou perdas (salarios), a recuperacdo de custos gerados pela aquisicéo,
processamento, armazenamento, distribuicdo e implantacdo de células, tecidos ou
orgdos. Serviu de alerta para a protecdo de menores e/ou outras pessoas
vulneraveis frente a coacdo e a inducdo indevida para a doacdo de células, tecidos
ou o6rgéaos, além de ter reiterado o compromisso com a seguridade, qualidade e
eficacia dos processos de doacao e transplantes, assim como do material humano
utilizado (62).
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Em relacdo ao transplante de O6rgdos humanos, na revisdo confirmou-se a
importancia da transparéncia na organizacéo e execucao das atividades de doacao
e transplante para facilitar a supervisdo técnica e fomentar a confianca da
populacéo. Entretanto, afirmou que o éxito do aumento do numero de doagbes para
atender a demanda mundial depende da aceitacdo publica da doacao e transplante,
de condi¢des seguras e legais, da sensibilizacdo da sociedade para os perigos do
comeércio e tréafico, principalmente para os grupos mais vulneraveis (13). Assim como
na Declaracdo de Istambul, reafirmaram-se as condi¢cdes basicas aceitaveis para a
doacao entre pessoas vivas sdo: assegurar o consentimento informado e voluntario
do doador, a garantia de atencdo profissional e o cumprimento das exigéncias dos
critérios de selecdo e seguimento dos doadores. Os doadores, neste caso, deverao
ser informados sobre 0s riscos, beneficios e possiveis consequéncias da doacao, de
forma clara e compreensivel. O doador deve ser juridicamente capaz, voluntario e
estar livre de qualquer influéncia e/ou coercdo. Concebe que a existéncia de uma
relacdo genética entre doador e receptor garante que a motivacdo altruistica do
doador seja auténtica, o que também pode ocorrer no caso de conjuge e doadores
relacionados do ponto de vista emocional. Por outro lado, as doagdes por parte de
pessoa nao relacionada geneticamente e sem uma relacdo emocional/afetiva tém
sido motivo de preocupacéo em todo o mundo (62).

Com relagdo as doacOes entre pessoas vivas, especialmente entre ndo
aparentados, foi recomendada a realizacdo de uma avaliacdo psicossocial com
profissionais capacitados, para assegurar que o doador ndo atue sob coercao e que
possa evitar a comercializacdo. H4 necessidade de que esta acdo seja auténtica,
mas que se tenha conhecimento de causa porque, ao determinar a motivagao e
expectativas do doador e do receptor em relagdo aos resultados, a avaliagcéo
psicossocial podera contribuir para identificar e/ou evitar doagbes forcadas e/ou
transagodes retribuidas (62).

Ficou enfatizada que a protecdo da saude do doador vivo ndo deve ser uma
preocupacdo somente durante o processo de sele¢cdo e doacdo, mas que a
assisténcia necessaria deve ser oferecida posteriormente, com seguimento do
cuidado, para que o doador tenha uma boa qualidade de vida, sem que seja afetado
por possiveis intercorréncias ou situacdes adversas provenientes da doagdo. Ao
doador e receptor devem ser dispensados procedimentos de qualidade, seguranca e

eficacia, estando as autoridades igualmente responsaveis pelo bem-estar de ambos.
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Ha destaque no documento para a proibicdo de publicidade sobre a necessidade ou
a disponibilidade de pagamento por células, tecidos e 6rgdos para transplantes,
assim como a proibicdo de pagamento por servigos intermediarios ou a terceiros. E
também a alocagdo de células, tecidos e 0Orgdos deve ser regida por critérios
clinicos, normas éticas e ndo no atendimento a questdo econdémica ou de outra
indole. Normas devem ser definidas, por comités devidamente constituidos, com
regras equitativas, justificadas externamente e transparentes (62).

A revisdo da OMS dos Principios Orientadores ressaltou a autoridade
normativa, ajudando os Estados membros a criar ou reformular as legislacbes
nacionais e estabelecer praticas adequadas com a intencdo de evitar condutas
contrarias aos principios éticos e aos direitos humanos. Serviu também de alerta
para a importancia da vigilancia ética na protecdo a saude e a dignidade dos
receptores e doadores, uma vez que o panorama mundial dos transplantes levanta
preocupacdes éticas frente a escassez de 6rgaos e tecidos, a relacdo com o numero
de transplantes registrados e/ou nao registrados, ao numero de transplantes com
doadores vivos, ao registro de praticas de violacdo e exploragdo das diferencas
entre ricos e pobres, que culminam no turismo de transplante e trafico (62). Os
principios normativos e regulamentadores vislumbram uma melhora na
transparéncia da organizacdo dos transplantes com uma visao inserida no contexto
mais amplo da saude publica e na resolucdo de problemas técnicos, legais e éticos,
ao nivel de cada pais, uma vez que a demanda de transplantes e o numero limitado
de doadores, em algumas localidades, tém fomentado o mercado comercial com a
exploragéo das pessoas mais vulneraveis da sociedade.

Os Principios Orientadores sobre Transplante de Orgdos Humanos foram,
portanto, 0 marco da politica de doacéo e transplante de 6rgdos humanos e questao
de ordem na 492 Reunido do Conselho Diretivo da Saude, da Organizacéo
Panamericana de Saude e da OMS (2009), por apresentarem pontos fundamentais
que devem ser considerados em relagdo aos aspectos éticos e legais, como a
universalidade do acesso ao transplante; a proibicdo legal do comércio de 6rgaos;
os critérios para o diagnostico de morte encefalica; a minimizacao dos riscos fisicos,
psicoldgicos e sociais para o doador vivo; a necessidade de garantir o seguimento
dos resultados da doacgdo e do transplante; a estrutura organizacional das politicas
de doagéao e transplante que permita buscar melhores resultados, considerando o

receptor; a equipe de transplante e um sistema publico de coordenacdo e
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seguimento que garanta ética, equidade, qualidade, seguridade e eficiéncia dos
processos (62).

Embora haja a constatacdo do aumento crescente de doacado de 6rgados tanto
de doadores falecidos quanto de doadores vivos, 0 nhumero ainda € insuficiente para
suprir as necessidades. Essa escassez tem contribuido para que alguns paises
tenham desenvolvido programas estratégicos para aumentar a oferta, incluindo o
trafico de 6rgdos humanos, sobretudo de doadores vivos ndo aparentados com 0s
receptores. As atuais facilidades de comunicacdo e de locomocéo entre diferentes
lugares tém proporcionado a possibilidade de pessoas se deslocarem para paises
gue possuem condicOes de realizar transplantes, muitas vezes usando trafico ou
comeércio de pessoas (62).

A Assembleia Geral das Nac¢des Unidas, em sua Resolugéo 65/190 (2010),
chamou atencdo para que as legislacdes vigentes nos Estados membros sejam
reforcadas na protecdo de mulheres e criangas, e que possam fomentar os fatores
relacionados a vulnerabilidade (63). Recentemente, a Convencion de las Naciones
Unidas contra la Delincuencia Organizada da ONU reconheceu o Protocolo contra la
trata de personas para prevenir, reprimir e sancionar o trafico de pessoas , mulheres
e criangas e instituiu um grupo de trabalho sobre o assunto, com composicao aberta
e com o objetivo de assessorar e prestar assisténcia a mesma no cumprimento das
recomendacdes acerca do Protocolo (64).

O Protocolo contra la trata de personas define como trafico de pessoas:

[...] a captacé@o, o transporte, o traslado, a acolhida ou recepc¢éo de pessoas,
recorrendo a ameacga ou ao uso da for¢a ou outras formas de coacédo, o
rapto, a fraude, o engano, o abuso de poder ou de uma situacdo de
vulnerabilidade ou a da concessdo ou recepcdo de pagamentos ou
beneficios para obter o consentimento de uma pessoa que tenha autoridade
sobre outra, com fins de exploracdo. Essa exploragéo incluir4, no minimo, a
exploracdo da prostituicAo ou outras formas de exploracdo sexual, os
trabalhos ou servicos forcados, a escraviddo ou praticas analogas a
escravatura, a servidao ou extracao de orgaos (64, p.2).

De acordo com Art.5 do Protocolo, o trafico de pessoas com fins de extracao
de orgaos € considerado delito, assim como a participagcdo na organizacdo e
direcionamento de outras pessoas para esse fim. Em seu texto, apresenta 0s
diferentes modus operandi das pessoas com fins de extracdo de o6rgdos: 1. as

vitimas podem ser convencidas a vender algum de seus 0rgaos, sob contrato formal
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ou informal, mas ndo recebem a remuneracdo ou a recebem parcialmente; 2. o
intermediario ou o cirurgido pode enganar o doador acerca dos procedimentos e/ou
consequéncias da extracdo do 6rgdo doado; 3. a pessoa pode oferecer a “op¢édo” de
venda do 6rgdo em troca de uma divida sanada ou até mesmo pode ser ameagada
ou obrigada a fazé-lo; 4. a vitima pode ser anestesiada e ter o 6rgao extraido sem
sua permissao; 5. o doador pode se sujeitar ao turismo de transplante (63).

Vale salientar que, de certa forma, as duas Ultimas opc¢des exigiriam uma
infraestrutura totalmente preparada para a retirada dos 6rgdos, como uma equipe
meédica com competéncia para a agdo, conhecimento da técnica de preservacéo dos
orgdos e um receptor compativel aguardando pelo 6rgdo em uma instituicdo
hospitalar. A Convencion contra la Deliguencia Organizada Transnacional exige
determinar a responsabilidade das pessoas, tanto fisicas quanto juridicas. N&o
considera o trafico de oOrgdos humanos separado da doacdo, mas que inter
relacionam (64). Em relagédo a questdo do consentimento, a Convencion alerta para
a possibilidade de ocorrer situagdes em que se trata de “exploragéo de pessoas, da
pobreza e utilizagdo de meios inapropriados, como o abuso de situagcbes e que a
vulnerabilidade muitas vezes serve de estimulo para a acdo”. Ressalta que,
frequentemente, h4 o abuso de uma situacdo de vulnerabilidade quando os
intermediarios almejam doadores entre as pessoas pobres, sendo que a pessoa
afetada ndo possui uma alternativa real e aceitavel além de submeter-se ao abuso
de que é objeto (64).

Alguns dos documentos internacionais apresentados estdo fundamentados
em principios praticos que visam nortear normas, legislagdes e acdes relacionadas
ao processo de doacéo e transplante no mundo. De acordo com Kottow (2006), os
principios praticos sao indicativos de modos de viver e de agir - o momento
imperativo e o valorativo, e a esses sao imputados trés caracteristicas: 1. sao regras
para situagbes concretas; 2. avaliam os atos que estdo dentro de seu ambito,
estabelecendo exigéncias de acdo, proibicdo de autorizagdo, dentre outros; 3.
determinam um dominio de agentes para 0s quais sao validos (81).

O turismo para transplante tem sido uma consequéncia em decorréncia da
grande demanda de 6rgaos para transplante e segue sendo um grave problema com
o fim de se obter facil acesso aos 6rgdos. Alguns paises fomentam o transplante
fora de suas fronteiras, o que implica, invariavelmente, a compra de 6rgdos dos

pobres, embora seja proibida a comercializac¢do (62). E reconhecida a possibilidade



55

do aumento do turismo do transplante baseado em doacao intervivos de 6rgaos no
ambito internacional e a importancia de assegurar o consentimento informado; de
estabelecer regulacdo com pacientes estrangeiros e praticas que eliminem o
mercado de orgaos; e de desenvolver avaliagdo do doador e processo de follow-up
(27).

Em julho de 2010, La Directiva 2010/53/EU del Parlamento Europeo y del
Consejo dispds os requisitos minimo a serem aplicados a doacado, avaliacao,
caracterizacdo, obtencdo, preservacgdo, transporte de 6rgdos humanos destinados
ao transplante, afim de garantir altos niveis de qualidade e seguridade dos 6rgaos.
Incluiu a designacdo das autoridades competentes em estabelecer critérios
nacionais de autorizacdo de centros transplantadores, o desenvolvimento de um
marco de qualidade e seguridade que compreenda 0s protocolos necessarios para o
desenvolvimento efetivo do processo, da qualificacdo dos profissionais envolvidos e
a aplicacdo de programas de formacéo especificos. A recomendacao direta impos
requisitos de desenvolvimento de um sistema de notificacdo e gestao de eventos e
reacOes adversas graves, dispondo de dados minimos que devem servir para a
avaliacdo de doadores de o6rgdos, com a obrigatoriedade dos estabelecimentos
transplantadores oferecerem sistemas de informacédo e a realizacdo de informes
periddicos de atividade. Destaca dentre o0os seus fundamentos éticos a
voluntariedade e gratuidade, o consentimento, a protecdo do doador vivo e a
protecéo dos dados pessoais (82).

Desde os anos de 1950, quando os primeiros transplantes em seres humanos
foram executados, surgiu uma série de duvidas éticas relacionadas a realizacdo dos
transplantes, tanto pela necessidade de estabelecer critérios a respeito da morte,
como também devido ao fato de que a pratica da medicina dos transplantes
incorporou um componente até entdo inédito: o doador de oOrgdos. Os
guestionamentos bioéticos em relacéo ao transplante e doacdo de orgaos e tecidos
no ultimo século, como 0 acesso justo e equitativo dos pacientes aos tratamentos
médicos de alto custo, a permissividade dos centros transplantadores com relacao
aos transplantes com doadores vivos, a possibilidade de favorecimento as praticas
do comércio de 6rgdos e as questbes relacionadas aos sistemas legislativos dos
paises, no intuito de assegurar as condi¢fes ideais para doacdo e transplante,
colaboraram para a realizagcédo do | Foro Latinoamericano de Bioética y Trasplante,

em Aguascalientes, no México, em setembro de 2010 (1).
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Os avancos técnico-cientificos obtidos ao longo das ultimas seis décadas
estabeleceram o transplante de 6érgdos como alternativa terapéutica para tratamento
de pacientes com faléncia crénica de 6rgdos. A possibilidade de oferecer esses
procedimentos aos pacientes exigiu grande generosidade e altruismo por parte dos
doadores e seus familiares, o que resultou no aumento progressivo do numero de
transplantes na Ameérica Latina e Caribe. Essa potencialidade da regido criou um
cenario particularmente interessante para se investigar os progressos obtidos, os
pontos fracos do sistema, os produtos da realidade socioeconémica e das politicas
de saude existentes em cada pais. Ressaltou ainda a necessidade de implantacéo
de estratégias que garantam transparéncia, acessibilidade e qualidade na atividade
de transplantes na América Latina e no Caribe (1).

O | Foro Latinoamericano de Bioética y Trasplante foi realizado pela Sociedad
de Trasplante de América Latina y El Caribe - STALYC, com o0s objetivos de
promover reflexdo e analise bioética, avaliar as bases legais estabelecidas, alocacao
de orgdos de doadores falecidos e propostas de solu¢des para as deficiéncias com o
intuito de aplicar os principios éticos fundamentais. O Foro também teve como meta
conhecer as estratégias dos paises para proporcionar a cobertura médica universal
e permanente aos pacientes transplantados, como também do seguimento oferecido
aos doadores vivos. Foram convidados a participar do evento, médicos da area de
transplantes e especialistas em bioética da América Latina e do Caribe, que
promoveram discussfes sobre quatro temas especificos: 1. doador vivo; 2. turismo
para transplante e comércio de orgaos; 3. papel do governo na alocagcao de 6rgaos,
na legislacdo e cobertura para transplantes; 4. acesso e qualidade da
imunossupressao (1).

Sobre o tema da doacgdo intervivos, as discussbes durante | Foro
Latinoamericano de Bioética y Trasplante concluiram que é responsabilidade de
cada programa de transplante estabelecer critérios de avaliagdo do doador de forma
gue possa estar minimizando os riscos adicionais inerentes a situacao cirurgica. A
avaliacdo do doador deve ser realizada por um grupo de profissionais
independentes, experientes em transplante desde a fase pré-operatoria até o
acompanhamento apds o transplante, em longo prazo. Dentre as recomendacdes
para aceitagcdo do doador vivo, a orientacdo para que seja aceito o doador vivo
aparentado por consanguinidade até quarto grau e o doador pareado com pessoas

relacionadas por consanguinidade ou emocionalmente, desde que todos os pares
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sejam avaliados por comissbes hospitalares especializadas e tenham autorizacéo
das autoridades judiciais e de saude de seus paises. Foi considerado inaceitavel o
doador vivo pago, o doador vivo néo relacionado seja por consanguinidade ou
emocionalmente, exceto o doador altruista, quando néo houver doacdo dirigida,
desde que realizada cuidadosa avaliagdo por comissdes de peritos, com autorizacao
das comissdes de ética, das autoridades de saude e judiciais. A existéncia de um
comité interdisciplinar de transplante também foi indicada como indispensavel para
auxilio na tomada de decisao (1).

Os principios fundamentais apresentados pela bioética como o respeito pela
dignidade e integridade, a beneficéncia e nao-maleficéncia, precaugdo e/ou
vulnerabilidade, autonomia, a responsabilidade e justica distributiva local foram
recomendados no | Foro Latinoamericano de Bioética y Trasplante, de acordo com

as seguintes defini¢des:

Dignidade Humana, na compreensao de que “a pessoa vale por si
sé” e nao objeto de lucro. Beneficéncia como possibilidade de agir
visando o que for mais interessante ao doador e receptor.
Integridade e N&o-Maleficéncia como o direito do individuo
preservar sua unidade funcional. Precaucdo e/ou Vulnerabilidade
como a ameaca para a fragilidade biolégica, psicoldgica e cultural.
Autonomia como direito da pessoa de assumir opinides proprias,
escolher e tomar decisbes baseadas em seus valores de crencas
pessoais, sem envolver dano a si mesmo ou a outros. Principio da
Responsabilidade como consciéncia das pessoas com suas préprias
acGes como o respeito pela preservacdo da vida humana. Justica
distributiva local refere-se a fragmentacéo equitativa dos bens e/ou
dos encargos de uma sociedade para compensar as desigualdades
em que vive a sociedade. Principio da Justica como acesso
equitativo aos recursos e a promocao da saude, proporcionando
respostas as necessidades da comunidade e prote¢do do Estado (1,
p.280).

O documento de Aguascalientes (2010) imprimiu uma estrutura hierarquica
para os conceitos de Solidariedade e Subsidios. Solidariedade é assumir, como
préprias, as necessidades daquelas pessoas que ndo possuem recursos para a
obtencdo de meios de subsisténcia e para crescimento pessoal. Subsidiar significa
nao limitar a acédo ou responsabilidade das pessoas ou grupos sociais, sem isentar o
Estado. Especificamente, no caso do transplante, deve-se estabelecer uma
responsabilidade conjunta com a equipe de tratamento e os pares de doador-
receptor e seu ambiente social. O documento reiterou a obrigatoriedade da utilizacao

do Termo de Consentimento Informado, com todos os envolvidos, no intuito de
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salvaguardar a autonomia do doador e do paciente em todos os procedimentos ou
processo de transplante, além de garantir o voluntarismo das pessoas frente a livre
escolha do tratamento médico ou estudo clinico, sem sofrer persuaséo, coer¢gédo ou
manipulacéo. Orientou para que o nivel de compreensdo do paciente seja avaliado
por médicos e também por outros profissionais (psicologo, assistente social ou
enfermeiro) para que estes também possam oferecer informagdes ao paciente e ao
doador de 6rgaos (1).

A STALYC manifestou-se contraria a qualquer facilitacdo ao comeércio de
orgaos e tecidos por pessoas ou Estado, como também a mecanismos de disfarce
desse comeércio, como o mercado regulamentado, o turismo para transplantes, a
venda livre de 6rgdos em funcéo da facilitagdo na obtencdo de doadores vivos nédo
aparentados por métodos considerados ndo éticos. A Sociedade também foi
desfavoravel ao pagamento, para doadores, de quantias superiores aquelas
decorrentes das despesas com estudos de avaliacdo, procedimento cirdrgico,
acompanhamento e complicagfes apds o ato de doacdo. A situacdo socioeconémica
e 0 baixo nivel de escolaridade da América Latina e do Caribe exigem medidas de
protecéo a populagao vulneravel contra a exploragdo humana por meio do trafico e
do comércio de 6rgdos para transplantes, mas também exige a oferta de cobertura
universal do Estado aos servicos de saude a todos os cidadaos, como também da
acao mais ativa e organizada da sociedade civil na defesa de seus direitos (1).

Os trabalhos prospectivos sobre os efeitos que a doagéo ocasiona ao doador
ainda sdo escassos, apesar dos estudos de follow-up poderem auxiliar na tarefa de
minimizar os efeitos a0 mesmo, uma vez que ha recomendacdes para o controle
periédico dos cuidados com o doador, principalmente, em relacdo a uma
permanente dieta e limitacAo de algumas técnicas médicas e tratamentos
farmacologicos por causa da nefrotoxididade. Geralmente as legislagbes de
seguridade social ndo contemplam a doac¢do de oOrgaos como algo que possa
promover uma incapacidade temporal ou até mesmo que possa requerer um
acompanhamento periddico com o objetivo de deteccdo precoce de qualquer
alteracao fisica e/ou psicossocial. O risco considerado mais importante ao doador é
durante o processo de deciséo sobre a doacgao, por haver a possibilidade de presséo
e coacdo emocional, que podem provocar alteragdes psiquicas diversas (83). A

doacdo de 6rgdos também exige um consentimento informado que deve ser
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precedido de informacdes desde os riscos da intervencao cirirgica até as possiveis
consequéncias, a medio e longo prazos, relacionadas as questdes psicossociais.

Por outro lado, Grupo de Opinido do Observatorio de Bioética y Derecho de la
Universidad de Barcelona promoveu debates entre a universidade e o publico em
geral sobre as questdes bioéticas da atualidade, com o objetivo de contribuir para a
formacédo de uma opinido publica a partir da informacéo e da reflexdo. Até 2011, o
grupo publicou cerca de 15 documentos sobre questdes em que ndo ha uma postura
unanime entre a opinido publica e a académica, destacando os aspectos factuais, 0s
valores envolvidos, argumentos e recomendacgdes, com o intuito de se chegar a um
consenso. Dentre esses, pode ser destacado o Documento sobre Trasplante de
Organos a partir de Donante Vivo centrado nos transplantes renais e hepaticos, com
consideracdes e recomendacdes a fim de reforcar a protecado ao doador (37).

Em relagcdo a avaliacdo e selecdo do doador vivo, o Documento sobre
Trasplante de Organos a partir de Donante Vivo recomendou: 1. Estudo de cada
caso especifico com o objetivo de prever os prejuizos e beneficios com uma
proporcionalidade aceitdvel para doador e receptor; 2. Aceitacdo da doacao
intervivos somente em casos de maxima urgéncia do receptor; 3. Estudos
prospectivos para avaliar os efeitos psicofisicos que afetam o doador a curto, médio
e longo prazo, principalmente para promover ao doador a possibilidade do exercicio
de sua autonomia; 4. Garantia de que o consentimento do doador seja totalmente
consciente; 5. A ndo inclinagdo em relagdo ao género — a propor¢cdo de mulheres
gue sao doadoras vivas € maior do que de homens e alguns estudos discutem os
possiveis motivos econdmicos, sociais ou culturais que justifiguem os dados; 6. A
existéncia de um membro do Comité de ética assistencial do centro transplantador
na qualidade de “defensor do doador’” para acompanha-lo quando este se
apresentar para expressar o consentimento diante do juiz, com o objetivo de zelar
pela autenticidade da vontade dele; 7. Que o doador chamado de bom samaritano,
por doar sem conhecer o receptor, ndo seja promovido publicamente, considerando
gue nem a solidariedade e nem o altruismo podem impor sentimentos de
responsabilidade ou de culpabilidade as pessoas; 8. Inclusdo, na legislacao
trabalhista da doacédo de orgaos e tecidos como justificativa para afastamento por
incapacidade temporal para o trabalho, com auxilio monetéario de seguridade social
durante a extracdo do 6rgéo e no periodo pos-cirurgico; 9. O reembolso dos gastos

relacionados a doagéo ao doador e garantia de assisténcia de saude por toda a vida;



60

10. Vedacao de qualquer penalizacdo ao doador em contratacdes ou renovacdes de
seguros ou empréstimos (37).

Os registros e estudos das atividades de transplantes desenvolvidos em cada
pais podem auxiliar a realizacdo de andlises bioéticas que possam colaborar para
mudancas de estratégias e para a protecdo dos grupos mais vulneraveis. Em
pesquisa realizada no Brasil sobre analise bioética e confidencialidade do doador
falecido de rim, foi constatada a necessidade da atuacdo de Comités de Bioética na
apreciacdo e andlises pluralistas de conflitos éticos relacionados as doacdes e
transplantes, tanto nas CNCDOs como no SNT, com a representatividade proposta

para a criagdo do Conselho Nacional de Bioética Brasileiro (22).

1.3 LEGISLACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTES

A politica especifica de transplante no Brasil, conforme mencionado
anteriormente, segue o modelo de transplantes espanhol, considerado o mais
eficiente modelo de transplantes do mundo (64). O modelo espanhol foi importado
sem uma criteriosa analise critica da experiéncia em relacdo as dificuldades e sem
considerar a cultura, as moralidades, os entraves, a infraestrura das instituicdes de
saude do pais e, principalmente, sem preparar a populacdo e os profissionais para a
implantacdo de uma organizagdo de transplante aos moldes de um pais central.

O SNT tem como diretrizes fundamentais a gratuidade da doacao, a
beneficéncia em relagcdo aos receptores, a ndo maleficéncia em relacdo aos
doadores vivos e as garantias aos direitos dos cidaddos que necessitam da
terapé@utica do transplante. E considerado um dos maiores sistemas publicos de
transplante do mundo e estd em consonancia com as leis que regem o
funcionamento do SUS (12).

A primeira lei brasileira a tratar de retirada de 6rgaos e tecidos humanos para
fins de transplante data de 1968, com a especificagdo da gratuidade da doacéo, a
compatibilidade entre doador e receptor e a autorizacdo pelo proprio doador ou da
familia (84). Em 1992, a Lei n.8.489 (85) e o Decreto n.879 de 1993 (86)
aprimoraram a regulamentacdo, reafirmando a doacdo voluntaria e a doacéo
intervivos, somente entre pessoas geneticamente relacionadas até o segundo grau e
cbnjuges, além de possibilitar que pessoas nao relacionadas geneticamente

pudessem ser doadores, mediante autorizacdo judicial (Art.12 — paragrafo 1° e 2° -
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Decreto n. 879/3), sem retribuicAo monetaria, material ou outra espécie e sem
coacao ao doador (86). Estas foram revogadas a partir de 1997 com a legislacédo de
transplantes, por meio da Lei n.9.434/97, que estabeleceu expressamente a doacgéo
gratuita, podendo ser realizada em vida ou ap0s a morte, e a doacdo presumida
(principio do consentimento presumido) apos a morte. Criou o Sistema Nacional de
Transplantes (SNT), as Centrais de Notificacdo, Captacéo e Distribuicdo de Orgéos
(CNCDOs) (12).

Apesar do principio do consentimento presumido ser adotado em varios
paises, os valores culturais e morais da populacdo brasileira, acrescidos da
deficiéncia na informacdo, ndo absorveram com naturalidade a legislacao,
provocando discussfes polémicas e a diminuicdo no numero de doacgdes,
especialmente por ter sido implantada sem consulta publica e programas de
informacéo a populacéo.

Em 2004, um projeto de lei propés a doacdo compulsoria de orgaos de
condenados a sanc¢des superiores a 30 anos de reclusao, que néo foi aprovado, mas
suscitou discussdes sobre o tema (87). Mesmo com argumentos utilitaristas em favor
da doacao compulsoria, quantificar beneficios e maleficios para a sociedade e/ou
individuo é extremamente dificil, principalmente, sem considerar o preceito
fundamental do respeito ao ser humano em dois aspectos essenciais: da autonomia
do individuo e do sentimento de altruismo imbuido no ato de doacao (88).

A legislacdo brasileira de transplantes provocou discussbes sobre a
responsabilidade do Estado no respeito a autonomia da populacdo desinformada,
em particular dos analfabetos e semianalfabetos, e ao despreparo educacional da
populacdo e que Garrafa (88) aventou ser um consentimento silencioso imposto por
meio da desinformacéo, que fere o principio fundamental da autonomia.

A populagéo brasileira, por sua vez, demonstrou resisténcia ao ato de doacao
de orgéaos e tecidos, promovendo a diminuicdo no numero de doacfes e 0 aumento
do numero de pacientes em lista de espera para transplantes, o que ocasionou a
promulgacéo da Lei n.10.211 de 23 de marco de 2001, que determinou como critério
a autorizacao familiar, na linha sucessoria até segundo grau, firmada em documento,
para o consentimento da doacgéao de orgaos e tecidos (89).

Hoje, embora a doagéo consentida possa ser considerada uma medida ainda
geradora de discussdes, aparentemente, o0 novo critério colaborou com a promocéo

do aumento da credibilidade dos cidaddos no sistema de saude. A mudanca da
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cultura da doacdo de oOrgaos e tecidos ndo esta somente ligada diretamente as
promulgacdes das leis, mas a informacéo e discussdo com todos os segmentos da
sociedade, com especial atencdo para as duas vertentes do processo, que S&o 0S
profissionais de salde e 0S usuarios.

A falta de informacédo suficiente e adequada pode interferir tanto no
posicionamento da populacdo em relacdo a doacdo e transplantes, quanto na
promoc¢do de danos as pessoas e ao processo. De acordo com pesquisa realizada
no Hospital de Base do Distrito Federal, o elevado indice de recusa familiar para a
doacdo de oOrgaos e tecidos pode estar relacionado ao desconhecimento dos
procedimentos que envolvem a doacdo de orgdos, colocando-as em posicdo de
vulnerabilidade neste contexto (90).

Ainda com relagdo a informagdo, Schramm (2005) assinala que o mais
importante sd0 0s aspectos conotativos que podem relacionar-se as praticas
humanas, envolvendo conflitos de interesses e estruturas de poder e dominacéo de
individuos sobre outros. E sédo esses aspectos qualitativos, na opinido do autor, que
devem preocupar os fil6sofos e os bioeticistas, porque podem implicar em danos
efetivos, resultantes de como a informacao é tratada e manipulada por uns contra
outros (91).

Em relagcdo ao doador vivo, a Lei n.9.434/97 estabeleceu no Art.9 Paragrafo
3° - que s6 é permitida a doacdo de 6rgdos ou partes do proprio corpo vivo quando
se tratar de 6rgaos duplos, de partes de 6rgaos, tecidos ou do corpo cuja retirada
nao impeg¢a o organismo do doador de continuar vivendo sem risco para a sua
integridade e nao represente grave comprometimento de suas aptidfes vitais e
saude mental e ndo cause mutilacdo ou deformacéo inaceitavel e corresponda a sua
necessidade terapéutica comprovadamente indispensavel a pessoa receptora. No
Paragrafo 4°, dispde que o doador devera autorizar, por escrito e diante de
testemunhas, especificamente, o tecido, 6rgdo ou parte do corpo a ser retirado. E,
nas disposi¢cdes complementares, o Art.11 proibe a veiculagcédo através de qualquer
meio de comunicacdo social anuncio que configure apelo publico no sentido de
doacédo de tecido, O6rgdos ou parte do corpo humano para pessoa determinada,
identificada ou nao (12).

Até 1997, os transplantes realizados no pais eram de responsabilidade
exclusiva das equipes médicas e suas respectivas instituicdes, sem que houvesse

gualquer tipo de san¢des penais ou administrativas (12). Posteriormente, o Decreto
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n.2.268/97 criou o SNT, ligado ao Ministério da Saude, que tem como ambito de
intervencao todas as atividades no pais referentes ao desenvolvimento do processo
de captacdo, distribuicdo de oOrgédos, tecidos e partes retiradas do corpo humano
para fins terapéuticos. O Decreto também criou as Centrais de Notificacao,
Captacdo e Distribuicdo de Orgdos — CNCDOs como unidades executivas das
atividades do SNT nos Estados. Acrescentou, no Art.15 Paragrafo 3°, que para a
retirada de rins € exigida a comprovagédo de pelo menos quatro compatibilidades em
relacdo aos HLA, salvo entre cOnjuges e consanguineos, na linha reta ou colateral
até o terceiro grau. No Paragrafo 5°, dispde que o documento em que o doador deve
especificar a parte do corpo, 6rgao ou tecido doado e para quem esta doando deve
ser expedido em duas vias, uma das quais sera destinada a 6rgdo do Ministério
Publico em atuacdo no lugar de domicilio do doador, com protocolo de recebimento
na outra folha, condigéo para concretizar a doacéo (92).

As Leis, Portarias, Resolucdes, Decretos e Medidas Provisorias relacionadas
especificamente ao transplante tém orientado e regulado a politica de transplante no
pais, com vistas a equidade do acesso aos procedimentos de alta complexidade e a
considerar as orientagbes das entidades internacionais das quais o Brasil é pais
membro. Com o intuito de aprimorar o funcionamento e gerenciamento do SNT, o
Ministério da Saude do Brasil publicou a Portaria MS n.2.600/2009, que atualizou o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplante, apés submeté-lo a
consulta publica. Estabeleceu a permissdo da doagdo de um rim, parte do figado e
do pulméao de doador vivo, juridicamente capaz, atendidos os preceitos legais quanto
a doacdao intervivos (17). Determinou que o doador vivo que venha necessitar de

transplante de 6rgéo seja priorizado em relagdo aos demais candidatos e que,

[...] as doacdes previstas no caput que envolverem doadores néo
aparentados ou nao relacionados deverdo ser submetidas, previamente, a
autorizac&o judicial, & aprovacédo da Comisséo de Etica do Estabelecimento
de Salde Transplantador e da CNCCO, e comunicadas ao Ministério
Publico” (17, p.25,36).

A Portaria n.2.600/2009, ao adotar a terminologia “ndo aparentado”, néo
especificou o tipo de classificagcdo adotada. Observa-se que néo foram utilizadas as
classificacdes estabelecidas tanto pela ONT quanto pela ELPAT, ou qualquer outra

gue pudesse favorecer a compreensdo da terminologia sem a possibilidade de
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interpretacdo subjetiva. Portanto, o critério da subjetividade ficou estabelecido no
gue se refere a compreenséao do termo (7,17,29). O foco da avaliacao e os critérios a
serem adotados podem mudar consideravelmente no momento da analise para
autorizacdo do transplante entre vivos na medida em que o termo “nao aparentado”
possa ser compreendido como doador e receptor geneticamente relacionado ou
geneticamente e emocionalmente relacionado ou emocionalmente relacionado ou
sem qualquer tipo de relagao.

Caberia ao SNT e as Céamaras Técnicas Nacionais estabelecerem um
nivelamento de linguagem e interpretacdo para que a subjetividade n&o se torne
critério técnico na interpretacdo de orientacbes legais que envolvam varias
instancias consultivas e deliberativas diferenciadas. O SNT é representado em 24
Estados pelas CNCDO's, com excecao dos Estados do Tocantins e Roraima. As
CNCDO'’s fazem a interligacdo entre o SNT, que esta ligado a Secretaria de Atencéo
a Saude-MS, e as Secretarias de Estado da Saude e sao responsaveis pela
captacdo, distribuicdo, fila de espera e todas as atividades relacionadas as doacdes
e transplantes de 6rgaos e tecidos. Distribuidos nos Estados, em 2013, constavam
642 Comissdes Intrahospitalares de doacéo de érgéos e tecidos para transplantes
(CIHDOTTSs) que atuam na captacdo, em programas educacionais e informativos
nos hospitais, 27 Organizacdes de Procura de Orgdos — OPOs, divididas em
grandes regides geograficas nos Estados, 123 centros transplantadores de rim, 60
equipes transplantadoras de figado e 6 de pulmao (31).

Para que uma doac&o com doador falecido seja efetivada € necessario que 0
doador em potencial seja diagnosticado com morte encefalica, comprovada com dois
exames clinicos realizados por médicos distintos, sendo um médico neurologista e
um exame de imagem. Posteriormente, a familia do potencial doador deve autorizar
a doacéo para que as atividades de retirada dos 6rgados possam ser executadas por
equipes especializadas e credenciadas ao SNT. A distribuicdo dos orgaos e tecidos
€ realizada pelas CNCDOs obedecendo a uma lista Unica de receptores, aos
critérios de urgéncia e compatibilidade especificos a cada 6rgéo ou tecido.

Alguns temas relacionados ao funcionamento do SNT configuram conflitos
éticos que merecem discussfes e analise bioética, deontologica, psicologica e
técnica, como é o caso do consentimento para doacdo de oOrgdos e tecidos de
doador cadaver, intervivos e anencéfalos; o diagndstico de morte encefélica; a

distribuicdo de 6rgéos e tecidos; os critérios de urgéncia, de alocacdo de recursos;
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0s xenotransplantes; a bioengenharia; a comercializacdo de 6rgaos; a importacao de
corneas; a confidencialidade da identidade do doador; a centralizagdo das
instituicBes transplantadoras nas regifes sul e sudeste; a falta de politicas estaduais
de transplante; entre outros.

Uma analise realizada em 2003, sobre a legislacdo de transplante e os
principios de justica e igualdade, concluiu que a proposta de uma lista Unica para
transplante, como previsto em lei, se afasta desses dois principios. A lista de espera
nao possibilita uma analise técnica fundamentada de casos especificos, o que acaba
por institucionalizar desigualdades “relegando o paciente a propria sorte”. A criacao
de um colegiado de médicos experts que possam analisar cada caso de acordo com
critérios técnicos, para fins de inclusdo na lista de espera, de acordo com a
necessidade e preméncia, poderia ser uma alternativa plausivel (23). Por outro lado,
a lista unica oferece condi¢cdes de igualdade aos pacientes além da independéncia
de avalia¢des subjetivas de terceiros.

A Portaria n.2.600 no Art.50 (Mddulo rim), Art.86 (Mddulo figado) e Art.94
(Médulo pulméo) também dispdem da estrutura e funcionamento do SNT, do Grupo
de Assessoramento Estratégio, das Camaras Técnicas Nacionais (CTNs) e das
CNCDOs. A recomendacdo é para que as CTNs sejam instituidas por ato do
Secretéario de Atencao a Saude do MS, divididas em: captacéo e doagéao de Orgaos,
tecidos, células e partes do corpo; histocompatibilidade; transplante de coracéo;
transplante de pulmao; transplante de figado; transplante de pancreas; transplante
de rim; transplante de células-tronco hematopoiéticas; transplante e banco de
tecidos oculares; transplante e banco multitecidos; e ética e pesquisa em transplante
7).

As CTNs sdo instancias colegiadas, de natureza consultiva, vinculadas
tecnicamente a Coordenacdo Geral do SNT, do Departamento de Atencéo
Especializada, da Secretaria de Atencédo a Saude/MS. Tém como funcéo assessorar
a coordenacdo geral do SNT nos procedimentos relativos a formulacdo, revisao,
atualizacdo e aperfeicoamento das normas relativas aos critérios de inclusdo de
pacientes em lista de espera para transplantes, aos critérios de distribuicdo de
orgaos e aos critérios de autorizacdo, renovacado ou exclusdo de instituicbes de
saude e equipes, e poderdo desenvolver outras tarefas de assessoramento ao

processo de doacao e transplante, solicitadas pela coordenacao geral (17).
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Regionalmente, cada CNCDO deve constituir suas Camaras Técnicas para
todas as modalidades de transplante que se realiza no Estado. Os membros das
Camaras Técnicas Regionais devem ser indicados pelos Secretarios Estaduais de
Saude ou do Distrito Federal, escolhidos entre especialistas da area afim,
transplantadores ou ndo, com o minimo de um representante de servigco publico e/ou
de ensino que realize transplante (17). Nao foi instaurada a Camara Técnica de
Bioética no ambito nacional e regional, 0 que promove questionamento se as
discussdes em relagdo as questbes morais relacionadas ao processo de doacéo e
transplante sdo inseridas nas Camaras Técnicas das modalidades de transplantes e
na Céamara técnica de ética e pesquisa em transplante, que normalmente sao
formadas por categorias médicas.

Em 2014, a Portaria MS n.356 publicou a proposta de projeto de resolucao
para estabelecer as “Boas Praticas em Procedimentos para Organizacdo e
Funcionamento dos Servicos de Transplante de Org&os", considerando o Tratado de
Assuncéo (1991) e outras resolucdes do Mercosul (92). Reforgcou a necessidade de
documentar e cumprir com 0s requisitos legais, principios éticos e de qualidade
estabelecidos pela OMS; a obrigatoriedade da avaliagdo ao paciente no periodo pré-
operatorio e o acompanhamento apO0s o transplante, sem referir-se ao doador;
oferecer informacdes adequadas; elaborar rotinas técnicas em conjunto com o0s
servi¢os envolvidos na assisténcia ao paciente, assegurando a assisténcia integral e

a interdisciplinaridade (93).

1.4 COMISSOES NACIONAIS DE BIOETICA, COMISSOES DE ETICA
HOSPITALAR E O SISTEMA NACIONAL DE TRANSPLANTES

Na visdo da bioética, as Comissdes de Etica s&do 6rgdos de constituico
multidisciplinar e pluralista com a fungédo de promover reflexfes sobre as diversas
acbes, a partir de valores morais e principios éticos fundamentais. Apos a
institucionalizacio e multiplicacdo das Comissdes de Etica, algumas dificuldades de
carater estrutural e funcional comecaram a ser apontadas, dentre elas, o desvio do
enfoque exigido, como a formagdo ativa e continuada dos seus membros em
bioética. Embora a composi¢do dos comités varie de pais para pais, a propor¢cédo de

membros com formacado em pesquisa e leis agrupa-se em duas categorias: expert



67

com experiéncia na pratica clinica e/ou com experiéncia em ciéncias da saude; e os
membros leigos (94).

O surgimento dos comités de ética hospitalar é proveniente do
desenvolvimento de novas tecnologias, terapéuticas e procedimentos no ambito da
saude que requerem decisdes morais clinicas e terapéuticas, tanto dos profissionais
de saude quanto dos pacientes. A tomada de decisdo passou também a exigir
analise das relacbes entre profissionais, paciente, familia e sociedade, do ponto de
vista sanitario. Neste contexto, os comités de ética hospitalar despontam como
grupos consultivos independentes, com o0 objetivo de fomentar a discusséo
interdisciplinar, fundamentar e fortalecer as tomadas de decisbes que envolvam
aspectos morais decorrentes de situacfes das atividades institucionais, além da
responsabilidade educativa e normativa. Necessitam de reconhecimento oficial
institucional com a fungdo normativa de cumprir as normas éticas internacionais da
Associacdo Médica Mundial e as normativas juridicas nacionais no ambito sanitario
dentre outros (95).

Na América Latina e no Caribe, 0s grupos sdo compostos por seis a dez
membros, entre efetivos e suplentes, com profissdes diferenciadas, ndo somente da
area da saude, e um representante laico da comunidade. Sugere-se que 0S
membros sejam inseridos de forma gradativa, para que se submetam a uma etapa
de educacao formal, possibilitando a inclusdo de membros ad hoc, com ou sem
vinculo com a instituicdo (95).

Na Espanha, no &mbito da bioética clinica, dois tipos de comités séo
contemplados pela legislacdo: Comités de Etica em Investigacion Clinica (96) e
Comités de Etica Asistencial (97) ou Comité de Etica Hospitalar, terminologia
utilizada no Brasil. Os primeiros surgiram com a finalidade de avaliar eticamente os
protocolos de investigacdo de projetos a serem desenvolvidos em instituicdo, com
base nos critérios da Declaracdo de Helsinki (98) e nas normativas européias e
espanholas. Os Comités de FEtica Asistencial também sio multidisciplinares e
compostos por membros de diferentes crencgas e ideologias. Estdo instalados em
grande parte das instituicbes hospitalares espanholas, com o intuito de cumprir as
exigéncias da Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations (99),
que certifica a qualidade das instituicbes sanitarias. Este tipo de motivagdo tem

favorecido a instituicdo de Comités de Etica Asistenciales na Europa.
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A realizagéo do primeiro transplante cardiaco em seres humanos, em 1967,
na Africa do Sul, pelo cardiologista Christian Barnard, gerou discussdes e
guestionamentos éticos, especificamente, por ainda ndo haver uma definicdo de
morte encefalica. Esses embates provocaram a criagdo da Comisséo de Ciéncia da
Saude e Sociedade, pelo Congresso norte-americano, para avaliar o0s
procedimentos hospitalares (100). Outros casos clinicos pontuais levaram a criacao
de comités de ética hospitalares, como a intervencao judicial desencadeada pelo
caso Karen Ann Quinlan, em New Jersey em 1976. A Suprema Corte de New Jersey
designou que um Comité de Etica do Hospital St. Clair estabelecesse o progndstico
de uma paciente, em estado vegetativo persistente, em respirador artificial e com
diagndstico inicial desconhecido, diante da negativa do seu médico assistente em
retirar o respirador da paciente, a pedido da familia. Como o comité era inexistente
no hospital, teve de ser constituido para avaliagdo do caso. Na mesma época, o
caso de Baby Doe (1982), que consistiu em uma disputa judicial entre médicos e os
pais de um bebé com malformacdes multiplas, que néo autorizaram a realizacéo de
uma cirurgia necessaria a sua sobrevivéncia, obteve grande repercussao publica
(101).

Somente em 1987, pela primeira vez, uma lei no Estado de Maryland (EUA)
obrigou as instituicbes hospitalares a criarem Comités de Bioética. Oito anos depois,
cerca de 50% dos hospitais do pais possuiam comités estabelecidos, especialmente
em funcdo da atribuicAo de um maior score no credenciamento dos hospitais
americanos e, apos 10 anos, a Associacdo Norte-americana de Hospitais (AHA)
propds que cada hospital constituisse um comité de ética (101).

Ja a National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical
and Behavioral Research foi fruto do impacto causado pela divulgacdo dos
experimentos realizados em Tuskegee, uma pequena cidade do estado de Alabama
— de evolucéo do quadro clinico de pacientes negros portadores de sifilis, que nao
receberam tratamento, apesar do mesmo ja estar disponivel — e no Hospital Geral
da Universidade de Cincinnati, patrocinado pelo Departamento de Defesa dos
Estados Unidos, sobre os efeitos de radiagcbes em pacientes oncolégicos. O
escandalo resultante desses dois fatos foi decisivo para a criacdo dos comités de
ética em hospitais nos EUA e em outros paises. Na América Latina, surgiram 0s

primeiros comités em 1984, na Argentina (102).
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O avancgo tecnologico tem propiciado situacfes conflitivas entre pacientes,
profissionais e familias, como as questbes que envolvem aspectos morais na
abrangéncia do processo de doacdo e transplante. Além dos recursos pessoais
individuais, o auxilio de Comités de Bioética surge como uma opc¢ao para reflexédo e
avaliacdo dos conflitos ético-morais provenientes de situacfes de intervencdes no
ambito institucional (103,104). A origem das Comissfes Nacionais de Bioética, em
termos historicos iniciais, remete ao Relatorio de Nuremberg (1947) que estabeleceu
o direito a autonomia do paciente e a necessidade do consentimento informado para
a realizacao de qualquer tipo de pesquisa envolvendo seres humanos (104).

Na década de 1960, com a técnica de dialise de longa duracdo em pacientes
renais crbnicos, surgem 0S primeiros questionamentos morais relacionados a
selecdo de pacientes que se submeteriam a terapéutica, em funcdo de uma
demanda superior a oferta e aos altos custos do procedimento. Consequentemente,
houve a criacdo de um comité formado por leigos (Comité de Selecdo de Dialise de
Seattle, a God Commission) que estabeleceu critérios sociais (sexo, idade, status
conjugal, numero de dependentes, escolaridade, ocupacdo, potencial futuro) para
escolha de pacientes renais cronicos a serem submetidos a terapéutica. Este foi um
dos primeiros fatos que antecedeu e acabou dando origem aos Comités de Bioética
ou Etica Hospitalar nos Estados Unidos (104,105).

Em 1967, o senador norte-americano Walter Mondale, de Minnesota (EUA)
sugeriu a criacdo de uma Comissdo Presidencial para as Ciéncias da Saude e
Sociedade, proposta essa que foi discutida pela classe cientifica e que encontrou
posicionamentos desfavoraveis, como o de Christiaan Barnard e posicionamentos
favoraveis, como de Henry Beecher (que denunciou a violagéo dos direitos humanos
em pesquisa sobre sifilis no Estado do Alabama pelo periodo de 40 anos). No
entanto, a ideia foi refutada pelo meio cientifico. Somente em 1972 publicou-se pela
primeira vez um artigo cientifico da pediatra Karen Teel, sugerindo a criacdo de
comité hospitalar de bioética como opgdo para o dialogo clinico multidisciplinar
(106).

Formalmente em 1974, foi criada a National Commission for the Protection of
Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research, conhecida como Comisséo
Belmont (em referéncia ao lugar onde se reunia), com 0 objetivo de exercer um
controle externo a comunidade pesquisadora que, nhaquele momento, utilizava como

sujeitos de pesquisa populacdes vulneraveis. A comissédo foi composta de forma
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multidisciplinar, identificou principios fundamentais para a pesquisa envolvendo
seres humanos voluntarios e foi base da regulamentacdo federal nesta area,
exercendo controle social das atividades cientificas até 1978 e ao longo de quatro
anos, o Relatdrio Belmont resumiu os principios éticos basicos identificados pela
Comisséo no decurso das suas deliberagcdes (107).

Na Franca, o Comité Consultatif National d’Ethique foi criado por decreto em
1983, totalmente independente, exceto para a nomeacao de seus membros, tendo a
responsabilidade de fornecer pareceres sobre questfes éticas e sociais levantadas
pelos avangos do conhecimento nas areas de biologia, medicina e saude, como
doacdo de orgaos, uso de células tronco, estatuto de embribes, dentre outras
atribuicoes (108).

Desde meados dos anos 1990, os trés ultimos presidentes norte-americanos
estabeleceram The Presidential Commission for the Study of Ethical Problems in
Medicine and Biomedical and Behavioral Research, uma comisséo de bioética com o
intuito de auxiliar o governo federal nas questdes éticas da ciéncia, medicina e
tecnologia (109). Em 1990, na Italia foi nomeado o Comitato Nazionale per la
Bioética, como um 6rgao consultivo da Presidéncia do Conselho de Ministros para
executar a funcdo de consultoria com o governo, o parlamento e outras instituicoes e
também de informar a populacdo sobre as questfes bioéticas relacionadas com a
vida humana e ndo-humana (110). Na mesma época comegaram a ser criados
outros comités semelhantes em diferentes paises (Portugal, Malta, Canada...).

Entre 1994 e 1995, foi criado o comité consultivo Advisory Committee on
Human Radiation Experiments para investigar as pesquisas com seres humanos
utilizando radiagdo ionizante, financiadas pelo governo federal. A este coube
fornecer acesso publico de suas atividades, dos processos e documentos, por ter
sido constituido em funcéo de denuncias de experimentos com radiacdo ionizante
em cidad&dos americanos por mais de trés décadas (111).

Na Espanha, desde 2008, h4 um Comité Nacional de Bioética, criado pelo
Ministério da Saude, Servicos Sociais e Igualdade, formado por um corpo de
colegiado independente e consultivo, com o objetivo de emitir relatorios, propostas e
recomendacdes para autoridades publicas relacionadas com as implicacdes éticas e
sociais da biomedicina e ciéncias da saude (112).

O Conselho de Organizacdes Internacionais de Ciéncias Médicas (CIOMS),

de 1993, sugeriu a constituicdo de comités locais nos paises nos quais sejam
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desenvolvidas investigacbes multinacionais. Publicou, em 2002, as Diretrizes
Internacionais para Pesquisas Biomédicas envolvendo seres humanos, em
substituicdo a de 1993, com 21 orientacdes, referindo-se a justificacao cientifica e a
validade da investigacdo; consentimento informado; vulnerabilidade - de individuos,
grupos, comunidades e populacdbes como sujeitos da pesquisa; encargos e
beneficios; escolha de ensaios clinicos e de controle; confidencialidade; indenizacao
por danos; fortalecimento de comités de ética locais para investigacbes
multicéntricas (113).

Portanto, as situacdes éticas conflituosas que envolvem as situacdes clinicas
passaram a ser discutidas e definidas por grupos de pessoas e ndo apenas por
médicos, como também foi adicionada a preocupacdo com a relacdo médico-
paciente, a preocupagdo com os fatores ambientais, ecoldgicos e sanitarios. As
comissdes passaram a ser necessarias para coletivizar as decisdes sobre questdes
morais provenientes das praticas biotecnocientificas.

O International Bioethics Committee, da Unesco, que existe desde 1993, tem
exercido um importante papel ao acompanhar o progresso nas ciéncias da vida e
suas implicacoes, “a fim de garantir o respeito a dignidade humana e a liberdade”.
Possui como tarefas a promocéo e o incentivo a reflexdo sobre as questdes éticas e
legais levantadas pela pesquisa nas ciéncias da vida e suas aplicacfes, a fim de
aumentar a conscientizacdo entre 0s grupos especializados, publicos e privados,
envolvidos na bioética. Tem também o papel de cooperar com as organizacdes
governamentais e ndo governamentais, com 0s comités de bioética nacionais e
regionais e organismos similares, além da divulgacdo dos principios estabelecidos
nas Declara¢gfes da Unesco no campo da bioética (114).

A criacdo de Comissdes ou Comités Nacionais de Bioética (CNB) € uma das
recomendagdes da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos —
DUBDH. No entanto, a maioria dos Estados membros ndo as possui, apesar de ja
existirem em 42 paises do Conselho da Europa (99). Em funcdo desse panorama, a
UNESCO iniciou um programa de apoio para o estabelecimento e funcionamento de
Comités de bioética (ABC project — Assisting Bioethics Committees), tendo como
primeiro foco as Comissdes Nacionais de Bioética (77).

As ComissfGes Nacionais de Bioética sdo colegiados consultivos, composta

por membros de diferentes formac¢des com o intiuito de abrangéncia nacional, com
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composi¢cdo multidisciplinar, plural quanto a orientacdo politico-ideolégica e com
ampla representacéo social (115).

O Comité Nacional de Bioética deve ter uma competéncia ampla no que se
refere as questbes éticas relacionadas com a medicina, as ciéncias da vida e as
tecnologias conexas aplicadas aos seres humanos, observando as dimensdes
sociais, juridicas e ambientais. Necessariamente, deve ser independente, ter
legitimidade, ser democrético, representativo dos varios segmentos morais da
sociedade e ter membros com formacao em bioética. A orientacdo da DUBDH é para
a criacdo de comités amplos que se ocupem de todos os temas que abranjam a
bioética. A Unesco esta desenvolvendo, desde 2005, o Programa de Assisténcia aos
Comités Nacionais de Bioética e em 2011 promoveu na Republica Dominicana, uma
reunido com todos os paises da América Latina e Caribe que possuem comités
nacionais para a criacdo de uma Rede Regional de Comités de Bioética (95).

A existéncia no Brasil de apenas comissOes setoriais que opinam sobre
questdes bioéticas, como a Comissdo Técnica Nacional de Biosseguranca (116) e
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (117), aponta para a pertinéncia,
necessidade e relevancia de uma Comissdo Nacional de Bioética no Brasil. Apés
uma construcdo democratica e participativa foi proposto, em 2005, a criacdo da
Comissao Nacional de Bioética Brasileira, por meio do Projeto de Lei (PL) n.6.032
(118). Mas, apesar de ter sido encaminhado pelo presidente da Republica ao
Congresso Nacional e estd em regime de urgéncia no Congresso Nacional desde
fins de 2009, até marco de 2015 ainda ndo havia sido colocado em pauta. A
Comissao devera apoiar-se no referencial dos direitos humanos, ser interdisciplinar,
independente e pluralista, com membros que sejam representantes dos valores
sociais e morais da sociedade, deve ser institucionalizada pela via legislativa e, sua
vinculagdo, como o6rgao consultivo, de aparato de Estado com o érgédo chefe do
poder executivo. A criacdo da Comissao representa o reconhecimento desse veiculo
gue protege os direitos dos cidadaos, sobretudo dos mais vulneraveis (115).

No Brasil, assim como em outros paises, essas comissdes sdo denominadas
Comissbes ou Comités Hospitalares de Bioética. O primeiro comité de Bioética
implantado no pais foi o do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, em 1993, seguido
pela Universidade de Londrina, o Hospital S&o Lucas da PUC-RS e o Hospital das
Clinicas da Universidade de S&o Paulo, que criou um Programa de Apoio aos

Problemas de Bioética, com o objetivo de promover a reflexdo e a discussao sobre
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os dilemas morais resultantes da pratica e dos procedimentos realizados na
instituicdo (76,119,120,121). Sua composi¢cdo multidisciplinar consta de profissionais
médicos de diferentes especialidades, enfermeiro, biblogo, assistente social,
administrador, psicélogo, nutricionista, representante da comunidade, filésofo e
advogado (122).

O Conselho de Bioética do Instituto Nacional do Cancer (ConBio), no Rio de
Janeiro, considerado pioneiro na saude publica brasileira, surgiu em 1999, com o
objetivo de discutir as questdes morais e filosoficas da assisténcia oncoldgica, tendo
por competéncia: 1.assessorar a direcdo geral quanto a ética constante da Politica
Nacional de Prevencdo e Controle do Cancer; 2. analisar os conflitos morais
referentes a prevencdo, educacdo, pesquisa, tratamento e cuidados paliativos na
area da oncologia, submetidos ao Conselho pela direcdo geral, tendo em vista
recomendacdes normativas; 3. propor, em foros adequados, analises e discussdes
sobre problemas oncolégicos que impliguem conflitos morais. O ConBio foi
composto por uma equipe multidisciplinar (oncologistas, psicélogos clinicos ou
psiquiatras, enfermeiros, juristas, bioeticistas, administradores e representantes dos
usuarios dos servicos oncolégicos) escolhidos e nomeados pelo diretor geral do
Instituto (123).

A importancia da interdisciplinaridade de um comité hospitalar foi apresentada
em relato de experiéncia da constituicdo do comité hospitalar de bioética em um
hospital pediatrico brasileiro onde foi observada a necessidade de olhares
diferenciados e de analises mais abrangentes dos conflitos de valores na pratica
clinica. Apresentaram como diferencial a educacgéo continuada em bioética oferecida
aos membros do comité e aos demais profissionais da instituicdo (121).

O Sistema Nacional de Transplantes, com a aprovagdo do regulamento
técnico em 2009, teve regulamentada a Camara Técnica Nacional de Etica,
Legislacdo, Educacdo e Pesquisa em Transplantes, uma instancia consultiva,
composta por cinco a sete membros titulares, trés suplentes, com reconhecido saber
e competéncia profissional, nomeados pelo Secretario de Atencdo a Saude do
Ministério da Saude, tendo como membro nato o coordenador geral do SNT (17). As
deliberacbes devem ser estabelecidas, preferencialmente, por consenso entre os
membros e as votacdes, quando necessarias, deverdo ser por maioria simples dos
presentes. A se julgar pelo formato do regimento interno da Camara Técnica

Nacional de Etica do SNT, a mesma formatacdo deveria ser utilizada pelas CNCDOs
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nas camaras regionais. Nao ficou estabelecido que as camaras técnicas do SNT
tenham por caracteristica a multidisciplinaridade, pluralidade de pensamentos,
moralidades e alternativas de intervencbes e participagdo de profissionais de
diferentes campos do saber, além da representatividade da sociedade, por meio de

leigos.

1.5 A VULNERABILIDADE COMO PRINCIPIO BIOETICO

A palavra vulnerabilidade & proveniente do termo latino que significa “o lado
fraco da questdo ou do ponto por onde alguém pode ser ferido ou atacado” (124). A
vulnerabilidade pode estar relacionada a grupo de pessoas que momentaneamente
sintam-se incapazes de exercer sua liberdade devido a uma contingéncia fisica ou
social.

A vulnerabilidade como tema na bioética foi introduzida desde a década de
1970, entretanto, sem uma mencgdo explicita a vulnerabilidade nos primeiros
documentos norteadores da ética em pesquisa como o Codigo de Nuremberg e nas
versoes iniciais da Declaracdo de Helsinque. Somente teve destaque nas Diretrizes
CIOMS/OMS (1993), cujas normas visaram proteger individuos e grupos
vulneraveis. A partir do final da década de 1980, o conceito de vulnerabilidade teve
maior visibilidade em decorréncia das discussdes sobre questbes sociais e do
avancgo tecnolégico. Aos poucos, a discussdo sobre vulnerabilidade ampliou-se e
guestdes foram levantadas sobre a exata dimenséao do termo no contexto da bioética
e nas normativas da ética em pesquisa (125).

A vulnerabilidade inicialmente foi interpretada enquanto traco da condigcéo
humana, ou seja, partindo-se do pressuposto de que todas as pessoas estao
expostas a riscos e que suas capacidades para enfrenta-los se diferenciam, tendo
algumas pessoas maiores dificuldades diante de situagbes que as tornam
potencialmente vulneraveis (126). A vulnerabilidade pode ser ampliada ou ndo de
acordo com a capacidade das pessoas de enfrentamento, que esta diretamente
relacionada ao nivel socioecondmico, a ocupacdo e a nacionalidade, por
repercutirem sobre o acesso a informacdo, aos servicos e a disponibilidade de
recursos para a recuperacao (127).

Documentos internacionais como o Codigo de Nuremberg e o Relatério de

Belmont se justificaram em fungéo das atrocidades praticadas a grupos vulneraveis,
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causadas pela 22 Guerra Mundial e abusos de criancas, negros e pobres, como os
relatados nos casos de Willowbrok, Tuskegee e outros. Os sujeitos de pesquisa tém
despertado preocupacdo e requerem a imposicdo de uma ética de protecao,
principalmente, aqueles com capacidade diminuida para consentir ou abster-se de
consentir, considerados vulneraveis. Segundo as Diretrizes Eticas Internacionais de
Pesquisa, revisadas pelo Conselho para Organizacbes Internacionais de Ciéncias
Médicas, pessoas vulneraveis sao pessoas relativa ou absolutamente incapazes de
proteger seus proprios interesses (125).

No Relatorio Belmont, a vulnerabilidade individual e a de popula¢des foram
assinaladas no contexto da experimentacdo humana e, nesse sentido, foram vistas
como funcdo adjetivante, caracterizando como dever a protecdo de pessoas
desprotegidas ou institucionalizadas (107). Na Declaracdo de Helsinque, sua
inclusdo foi realizada na revisdo de 1996, em Somerset West, na Africa do Sul,
guando os vulneraveis foram caracterizados como aqueles sujeitos de pesquisa
passiveis de protecao (98).

De acordo com Neves (2006), a confluéncia da funcdo adjetivante e nominal
atribuida a vulnerabilidade foram bem articuladas no Art.8 da Declaragdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos que enuncia a obrigatoriedade de respeito pela
vulnerabilidade humana e pela integridade pessoal (126). A vulnerabilidade
intrinseca ao ser humano, de acordo com Kottow (2006), até certo ponto esta
protegida pela sociedade, ao passo que a vulnerabilidade adquirida ou secundaria
propicia a suscetibilidade de algumas pessoas a serem afetadas por circunstancias
sociais desfavoraveis, que as tornam ainda mais vulneraveis (127). Segundo esse
autor, os sujeitos vulneraveis devem ser protegidos e, agueles predispostos a
vulnerabilidade, devem receber assisténcia para que possam exclui-la (128). A
vulnerabilidade social conduz a fragilidade, desprotecdo, exclusdo social ou
isolamento (129), sendo considerado um fendmeno determinado pela estrutura de
vida das pessoas e comunidade (130,131).

A partir da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (2005),
0 respeito pela vulnerabilidade e pela integridade pessoal consta como principio
bioético e visa a garantia do direito a dignidade humana, quando os principios de
autonomia e o consentimento se tornam insuficientes. E, como principio, formula
uma acao moral. Este principio & pertinente na salvaguarda da dignidade humana,

tanto em situacao de fragilidade como na experimentacdo humana, pratica clinica,
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investigacdo biomédica e politicas de saude (129). O principio da vulnerabilidade
denota que, sempre que a vulnerabilidade seja agravada para o individuo ou para os
grupos vulneraveis, esses devem ser protegidos. Em virtude disso, deve-se
considerar a vulnerabilidade na sua interligacdo com outros principios, como o de
justica e da autonomia (132).

A vulnerabilidade envolve as qualidades intrinsecas e 0s recursos disponiveis
para serem manuseados em situacées de necessidade e, tanto o0 contexto
geografico quanto o social, possuem atributos que podem oferecer elementos para
gue seja possivel se estabelecer os sistemas de protecao (133). Depende da inter-
relacdo de fatores relacionados aos niveis de exposi¢cao a riscos naturais e sociais,
como também das estratégias e recursos pessoais, dos lugares e da sociedade que
estejam disponiveis. Torna-se necessario, primeiramente, identificar os tipos e as
condicdes que originam a vulnerabilidade para as pessoas, lugares e comunidades
para que, posteriormente, seja definida a necessidade de intervencdo no intuito de
reduzir ou prevenir o0s riscos (134).

Almeida (2010) sugere a ampliacdo do conceito de vulnerabilidade no sentido
de considerar a susceptibilidade das pessoas, em relacdo as questbes familiares,
sociais, educacionais, econdémicas ou as influéncias sobre tomadas de deciséo.
Segundo a autora, vulnerabilidade e susceptibilidade s&o processos existenciais que
se diferenciam por considerar que a pessoa vulneravel estd com o “risco intrinseco
de ser ferida”, enquanto a suscetivel sofre por desvantagem ou deficiéncia,
efetivamente, com possibilidade de acrescidos danos. As fragilidades inerentes as
pessoas exigem que cada uma reconheca sua vulnerabilidade e a do outro, para
que possam elaborar suas decisdes, com consciéncia das limitacbes e
possibilidades, o que propicia o reconhecimento e, consequentemente, 0 “encontro
construtivo” com o outro (135).

O inicio do Século XXl foi marcado pelas evidéncias da evolucdo das
desigualdades sociais, dos recursos, da pobreza, da distribuicdo de renda, das
oportunidades, consequentemente, resultado da diversificagdo na qualidade de vida
das pessoas em diferentes localidades (136). Em 2002, durante o Sexto Congresso
Mundial de Bioética realizado no Brasil, as inquietudes do pensamento bioético na
América Latina e do Caribe, relacionadas as bases conceituais de origem anglo-

saxonica, tomaram corpo. A partir de entdo, foi iniciado o aprofundamento das bases
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de sustentacdo da bioética contextualizada com a realidade desses paises,
caracterizados por uma realidade de pobreza e exclusao social (137).

Um novo olhar da bioética surgiu a partir da realidade da América Latina e do
Brasil, com o papel de identificar, refletir e analisar de forma critica os conflitos
morais neste contexto. Uma bioética com o compromisso social, politico e ambiental,
com sustentacao tedrica metodologica mais abrangente, com respeito as diferencas
culturais, a pluralidade e transdisciplinaridade, com a inclusdo de categorias como
solidariedade, responsabilidade, tolerancia e outras (136).

Os representantes da América Latina tiveram um papel preponderante nas
discussOes para a ampliacdo da agenda da bioética internacional, que fundamentou
a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (2005). Até aquele
momento, as tematicas da bioética internacional estavam centradas nas questfes
biomédicas e biotecnolégicas. No entanto, na América Latina e especialmente no
Brasil ja se fundamentava a ampliacdo do “estudo, da reflexdo e acédo” considerando
a pluralidade cultural e moral destes paises. Segundo Garrafa (2006) muitas das
fundamentacdes epistemoldgicas da bioética de raiz latino-americana, defendidas
tanto pela Sociedade Brasileira de Bioética (SBB) e pela Rede Latino-Americana e
do Caribe de Bioética da Unesco — Redbioética, foram incorporadas pela DUBDH. A
inclusdo das questbes sanitarias e sociais foram os diferenciais dessa contribuicao.
As questdes éticas se tornaram concretas, com exigéncia de sua inclusdo nas
discussfes sobre problemas sociais, sanitarios e ambientais (136).

A DUBDH orienta para que o0s principios nela apresentados sejam
respeitados e dentre esses, 0 principio ao respeito pela vulnerabilidade humana e

pela integridade individual (Art.8°):

A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideracdo na aplicacdo e
no avancgo do conhecimento cientifico, das praticas médicas e de tecnologias
associadas. Individuos e grupos de vulnerabilidade especifica devem ser
protegidos, e a integridade individual de cada um deve ser respeitada (77,

p.7).

A bioética aplica-se a reflexdo e questionamento do poder nas relacbes que
promovem a qualidade de vida, sejam essas interpessoais, entre profissionais e
usuarios da saude ou na dimenséo social relacionada as politicas publicas. Segundo

Schramm (2007), a bioética na América Latina esta vinculada aos problemas de



78

~

saude publica e, no Brasil, muitos problemas estdo relacionados a alocacédo de
recursos e a excluséo social (138).

Dentre as bioéticas desenvolvidas na América Latina, destacam-se a Bioética
de Intervencdo e a Bioética de Protecao, diferenciadas pelo propésito de incorporar
como parametros da discussao ética aos conflitos em saude, a dimensdo social,
como vulnerabilidade, vulneracéo, protecao, igualdade e equidade (139).

A Bioética de Intervencdo (Bl) despontou na ultima década do século XX,
como um novo territério do conhecimento, em busca de respostas mais adequadas
para os macros problemas dos paises periféricos e avancando epistemologicamente
como uma alternativa as visbes biomédicas. Propde a politizacdo das questdes
morais no Hemisfério Sul do mundo, tanto das situagdes emergentes que abrangem
as situagOes decorrentes do desenvolvimento biotecnocietifico - dentre esses, 0s
transplantes de o¢rgdos e tecidos para fins terapéuticos - como das situacoes
persistentes, que envolvem situa¢cdes que se mantém desde a antiguidade, como a
exclusdo social, a pobreza e a discriminacdo. Estd sendo construida com um
arcabouco tedrico dos pesquisadores da Catedra Unesco de Bioética da
Universidade de Brasilia (140).

A Bl defende que no campo publico ou coletivo, salvo exce¢des pontuais, a
priorizacdo seja para tomadas de decisOes politicas que beneficiem o maior nimero
de pessoas, pelo maior espago de tempo para que resulte em melhores
consequéncias coletivas; no campo individual e privado, solu¢des viaveis e praticas,
considerando o contexto em que os conflitos estejam inseridos (141,142,143).

A Bioética de Intervencédo, com o aporte do fundamento de um utilitarismo
humanitario e de um consequencialismo solidario e critico, surge como uma
ferramenta da teoria e do método cientifico, de reflexdo e de busca de alternativas
as questdes bioéticas, especialmente dentro do contexto dos macroproblemas no
hemisfério sul (144,145,146). Tem a capacidade de estudar, interpretar e intervir nos
conflitos contemporaneos, com base nas vulnerabilidades individuais e coletivas,
para a superacdo das desigualdades existentes, particularmente, na América Latina.

Propde a discusséo sobre a necessidade de estabelecer um “dialogo bilateral
e simétrico, com caracteristica transdisciplinar, entre as diferentes areas do saber e
as moralidades de diferentes sociedades, visando a contribuicdo para uma “relacéo
equilibrada de poder” (137,144). Reconhece na equidade uma forma de expansao

do acesso aos direitos humanos universais (142,143).
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Da interface surge um tipo de producao singular, que se define como
campo de producdo dos saberes a medida que expde uma situacao,
analisa os fenbmenos observados e compara 0s elementos
identificados nesse processo, produzindo um aporte conceitual
préprio, destinado a subsidiar teorias praticas nessas areas
contributivas (137, p.214).

Bioeticistas brasileiros afirmam que conquistas no campo social sédo capazes
de promover impacto na politica social dos paises menos favorecidos (135,140),
como também contribuir para que as analises e reflexdes bioéticas possam se
aprofundar em relagdo as contradicbes entre o avango técnico-cientifico e a
“‘manutencdo de bolsGes de exclusdo social conformados, compostos por
individuos/cidaddos desempoderados, excluidos, escravizados” (138,139). De
acordo com Garrafa e Porto (2003), a adocdo do principio do consequencialismo
solidario na esfera publica, propicia o reconhecimento de que o Estado possui um
papel de responsabilidade para com o bem-estar das pessoas (140), de orientar,
buscar solugbes para as situagbes em que 0S recursos governamentais nao foram
suficientes, estimular a solidariedade e a contribuicAo das organizagcdes né&o
governamentais.

Tendo como ponto de partida a equidade, a Bl considera como objetivo e
ambiente de reflex@o, a justica social. E, relacionadas a inclusdo social, apresenta
como ferramentas epistemologicas, a libertacdo, o0 empoderamento e a
emancipacdo. A libertagdo, indicando a necessidade de livrar-se das forgas
coercitivas e opressoras que tornam as pessoas e 0s grupos fragilizados e
cerceados de sua autonomia, e como ferramenta de intervencdo; o empoderamento,
gue significa favorecer a inclusdo das pessoas vulneraveis e do “elo mais fraco da
triade (sistema, profissionais e usuarios) ” (144); e a emancipacdo que esta
relacionada a justica social ressaltando que se deve assegurar que as opc¢des para a

sobrevivéncia sejam mantidas (145).

Uma proposta que, quebrando os paradigmas vigentes, reinaugure um
utilitarismo humanitario orientado para a busca da equidade entre os
segmentos da sociedade. Capaz de dissolver a divisdo centro-periférica do
mundo e assumir um consequencialismo solidario alicercado na superagéo
da desigualdade (130, p.408).
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A Bioética de Protecdo (BP), por sua vez, € uma corrente da bioética que
atende aos problemas globais, mas considera as especificidades das contingéncias
latino-americanas. Envolve os conceitos de bioética com o significado genérico de
“ética da vida” e de “protecdo” como pratica consistente em dar amparo a quem
necessite e de proteger os vulnerados. Partindo da premissa de que em algum
momento da vida as pessoas se tornam vulneraveis e necessitam de protecao, a BP
dedica-se a populagédo de vulnerados, que ndo possuem recursos para exercer sua
autonomia.

A BP corresponde a um instrumento reflexivo a partir da analise da assimetria
entre os cidad&os. E vista como uma ética aplicada, cujas ferramentas tedricas e
praticas objetivam proteger os seres vivos contra ameacas que os podem prejudicar
de maneira irreversivel, principalmente aqueles que ndo conseguem enfrentar com
seus proprios meios ou com o que Ihes séo ofertados (147).

As pessoas ou grupos vulnerados (ou afetados) ndo sao capazes por alguma
razdo, independentes de suas vontades, de se defenderem sozinhos, pelas
condi¢cdes desfavoraveis em que vivem ou devido ao abandono das instituicdes
vigentes que néo Ihes oferecem 0 suporte necessario para enfrentar e sair dessa
condicao (147).

Proteger significa dar condicdes de vida que cada qual julgue

necessdarias para capacitd-lo na tomada de suas préprias decisbes
enquanto ser racional e razoavel (147, p.16).

Da mesma forma, os grupos considerados vulneraveis ou vulnerados, que
nao sdo capazes de promover suas defesas frente aos conflitos morais, necessitam
de suporte até que possam desenvolver suas potencialidades ao ponto de ndo mais
necessitarem de protecdo (148). Portanto, a vulnerabilidade ocasiona fragilidade e
sofrimento as pessoas frente as necessidades ndo atendidas, por estarem
susceptiveis a acoes que Ihes provocam danos cometidos por detentores de poder.

Schramm e Kottow (2001) ressaltam que a responsabilidade do Estado esta
além da protecdo da liberdade individual, mas inclui também a protecdo a
integridade fisica e patrimonial das pessoas, ou seja, oferecer amparo as pessoas
vulneradas que ndo tenham “condi¢cdes objetivas e subjetivas necesséarias a uma
gualidade de vida satisfatéria” (148). Para Kottow (2008) é de fundamental

importdncia que a sociedade ofereca servicos terapéuticos e de protecdo para



81

diminuir os danos dos vulnerados ou desempoderados, tornando-se uma
responsabilidade na promoc¢ao da inclusdo social e politica dessas pessoas (128).
No Brasil, as dicotomias estao evidentes, tanto em relacdo aos problemas da
exclusdo e pobreza quanto dos chamados problemas de fronteira, que de acordo
com Berlinguer estdo diretamente ligados aos avangos biotecnologicos (149), como
é o caso dos transplantes. E necessario registrar que existe também uma dicotomia
em relacdo a existéncia de legislacdes avancadas frente as execucdes ineficazes

para amenizar ou remover 0s danos das variadas situagdes de vulnerabilidade.

1.6 PERSPECTIVAS DA BIOETICA ANTE OS SUJEITOS DA DOACAO
INTERVIVOS

Os conflitos bioéticos relacionados aos transplantes de 6rgéos tém sido temas
de debates com o intuito de estabelecer uma pratica internacional de transplantes
qgue prime pela valorizacdo de condutas éticas. Véarias questdes a serem discutidas
contribuiram para a realizagéo do | Foro Latinoamericano de Bioética y Trasplante
em Aguascalientes, México, promovido pela da Sociedad de Trasplante de América
Latina y Caribe, em 2010. Um dos quatro temas debatidos foi a doag¢ao entre vivos,
em funcdo da crescente demanda e, consequentemente, da possibilidade dos
centros transplantadores se tornarem mais permissivos em relagéo aos doadores e
assim favorecer o comércio de transplante (1).

O Foro produziu o Documento de Aguascalientes que ressaltou as
diversidades e desigualdades existentes na Ameérica Latina e no Caribe e a
necessidade de implantacdo de estratégias que garantam a transparéncia,
acessibilidade e qualidade nas atividades de transplantes (1).

O Brasil € um pais que se caracteriza pela diversidade cultural e permite a
“vivéncia concreta da pluralidade no dia-a-dia dos brasileiros” (149, p.129), o que
muitas vezes, significa deparar com desigualdades de renda, de oportunidades, de
alocacdo de recursos, de diferentes formas de acesso aos tratamentos,
medicamentos, entre tantas outras. Desigualdades que ficam evidentes quando sao
analisadas as disparidades registradas no pais em relacdo a distribuicdo de clinicas
de hemodialise, centros de transplantes, médicos nefrologistas, Unidades de Terapia
Intensiva, postos de saude, acesso das pessoas com doencgas cronicas em fila de

espera para transplante. A regido sul do pais proporcionou em 2012, um indice de
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transplantes de 18.6 por milhdo de populacdo (pmp) enquanto a regido norte
alcancou apenas 5.7pmp. No primeiro trimestre de 2013, o estado de S&o Paulo
apresentou o indice de transplantes de 44.7 pmp, o estado do Maranh&o, 4.9 pmp e
do Para 3.7 pmp (29). Em 2014, a regido sul alcangcou um indice de transplante de
21,5 pmp e a regido norte 3,3 pmp (32). Observa-se que o perfil socioecondémico dos
estados brasileiros produz impacto decisério nessa distribuicdo. Pesquisa com o
objetivo de avaliar as equipes multiprofissionais em 343 unidades de dialise no Brasil
constatou a concentracdo de profissionais especialistas nas regides sul e sudeste.
Tal desigualdade foi também constatada em relacdo aos centros transplantadores
com maior indice de realizagédo de transplantes no Brasil nos ultimos anos. Além de
estarem concentrados nas regides sul e sudeste, sdo, em sua maioria, hospitais
particulares com alto padrédo de qualidade, o que é esperado para uma instituicao
com aporte para a alta complexidade (145).

O acesso do paciente ao transplante também envolve conflitos éticos.
Enquanto no Brasil se discute a equidade no acesso ao sistema publico de
transplante por meio de uma lista de espera Unica e de critérios técnicos, de
compatibilidade ou urgéncia, que permitam que algumas pessoas ndo obedecam ao
critério cronologico, em varios paises da América Latina e outros continentes, a
preocupacao é que a politica de transplante seja publica e que o critério de acesso
nao seja o0 socioeconémico.

O critério socioecondmico também € uma preocupacdo nos Estados Unidos,
onde o sistema de saude ndo é universal, para todos os cidadaos, e o poder
socioecondmico das pessoas que necessitam de um transplante € critério para a
lista de espera em centros transplantadores, assim como também os doadores vivos
sao limitados pelo mesmo sistema de seguro. Um estudo realizado entre 2007 a
2009 afirma que mais de um quarto dos relatos do conselho de ética de transplante
daquele pais indicaram a restricAo da realizacdo de transplantes por razdes
financeiras ou do seguro (150), o que reduziu o acesso da populagdo pobre e
daqueles que ndo possuem um seguro de salde, como 0s grupos de imigrantes e
todos os outros vulneraveis.

Diante do vultoso investimento do governo federal brasileiro na manutencao
de um sistema de transplante publico, surgem questionamentos sobre o quanto este
pode estar beneficiando as instituigcdes publicas de saude e favorecendo para que as

mesmas possuam infraestrutura técnica e administrativa para receber a alta
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complexidade que o transplante exige e, consequentemente, oferecer servicos de
boa qualidade a populacdo em geral. Ainda, se as instituicdes privadas assumiram a
lideranca dos procedimentos de transplante e se os profissionais especializados
estdo nos hospitais publicos.

A alta complexidade deveria obrigatoriamente oferecer a possibilidade de se
exigir uma melhoria na qualidade de infraestrutura e de profissionais especializados,
equipes multiprofissionais e comissdes intra-hospitalares de transplantes, com
condi¢cdes de oferecer aos pacientes e familiares, assisténcia médica, psicoldgica,
social, nutricional e acesso aos demais profissionais de saude com qualidade.

Uma instituicdo com alta complexidade como os centros transplantadores
deve estar estruturada para a realizacdo do diagndstico de morte encefalica, de
exames laboratoriais clinicos e servicos de imagem com funcionamento 24 horas.
Todas as exigéncias para a alta complexidade e para o transplante, em particular,
deveriam provocar uma melhoria na qualidade a assisténcia aos pacientes que
utilizam as unidades de saude. Pode-se inferir que o grande investimento financeiro
no sistema de transplante do pais ndo esta sendo revertido em beneficios aos
hospitais publicos, que continuam sucateados e sem condi¢cdes de, pelo menos,
realizar a atividade preliminar do processo de transplante que € o diagndéstico de
morte encefalica.

O avanco na area do transplante produziu o grande problema da escassez de
orgaos, ocasionando a necessidade de alternativas eticamente justificaveis, como a
utilizacdo de doadores vivos nado relacionados com o receptor. Apesar das boas
respostas técnicas, essa alternativa promove conflitos éticos principalmente em
paises pobres, com exclusao social, podendo estimular o comércio de 6rgédos, como
€ 0 caso do Brasil. Nao deveria ser justificavel a utilizacdo de doadores vivos ndo
relacionados no Brasil, por ainda nao ter desenvolvido todo o seu potencial de
captacédo de 6rgédos provenientes de doadores falecidos (151).

Visivelmente, nos paises periféricos que também apresentam pobreza e
exclusdo social, a obtencdo e distribuicdo de Orgdos para transplante € uma
preocupacao ética em decorréncia da grande demanda, dos recursos escassos e da
desigualdade na distribuicdo de centros transplantadores e equipes especializadas.
Sao apresentados quatro critérios de alocacdo mais frequentes em busca de uma

justica distributiva:
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I- critério da necessidade, tanto sob o prisma da caréncia socioecondémica
como da gravidade clinica, que de acordo com a Carta dos Direitos dos Usuarios da
Saude (Brasil, 2006), a prioridade deve se embasar no critério de vulnerabilidade
clinica e social, que por vezes se opde ao critério da efetividade ou progndstico.

[I- critério da efetividade que esta embasado em estatisticas, na probabilidade
de sucesso do tratamento, progndsticos e na visdo utilitarista. E um critério usado
nos casos de decisdes tragicas ou que envolvam poucos recursos, mas que se
distancia das avaliagbes de casos individuais, além de estar associado ao
preconceito etario, em algumas situagdes (152).

O critério etario usado no Reino Unido para exclusédo de pacientes de dialise e
transplante tem sido um indicador da probabilidade de sobrevivéncia a uma
intervencéo cirargica e do tempo de vida do receptor de 6rgdo apOs o transplante.
Esse critério, de acordo com a concepcéo fundada na prudéncia, pode ser justo e
justificado em algumas circunstancias (152), apesar de poder ser considerado
injusto em muitos paises, por ndo oferecer um acesso equitativo no cuidado a
saude;

[lI- critério do merecimento, que incorre na possibilidade de avaliagcédo a partir
da utilidade da pessoa para a sociedade ou da responsabilizacdo moral do individuo
por sua patologia (152);

IV- critério da fila, da loteria ou sorteio, que ndo requer qualquer avaliagdo
subjetiva, busca a imparcialidade, mas impossibilita as avalia¢gbes individuais (148).

Existem denuncias que varios centros transplantadores de diferentes paises
privilegiam o transplante em pacientes mais jovens para que se fortalecam as
estatisticas positivas de sobrevivéncia e mantenha-se a imagem do beneficio do
transplante ao receptor para que haja um maior investimento financeiro na area
(149).

As questdes éticas relacionadas ao transplante de o6rgdos sdo importantes
para toda a sociedade e ha a preocupag¢do em nado aceitar o doador vivo como um
produto, n&o permitir incentivos financeiros e de haver uma criteriosa avaliagdo do
doador. Alguns autores consideram ser de responsabilidade da equipe médica as
informacbes ao receptor e ao doador sobre os seus direitos e nao isenta a
responsabilidade da equipe de saude de realizar uma avaliacéo interdisciplinar do

receptor e do doador no periodo pré-transplante (154).
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A literatura confirma a inexisténcia de um protocolo Unico para a realizacéo
dessa avaliacdo. Um modelo de avaliacdo do doador vivo de figado da Universidade
de Rochester- Nova lorque, EUA sugeriu entrevistas multidisciplinares seguidas de
discusséo da equipe e supervisionadas por um especialista em ética. Entre 2003 e
2007, 416 candidatos a doadores foram submetidos a avaliacdo completa,
resultando na exclusdo de 55.5%, sendo 8.7% por questbes psicossociais do
doador. Outros motivos de exclusdo de doadores foram os distarbios mentais,
especialmente quando acompanhado de estresse social. As conclusdes foram que
avaliacdes psicossomaticas podem contribuir para a selecdo de candidatos a
doacdo com melhores recursos psicossociais (155). Dados também evidenciados na
Europa e nos EUA com o trabalho de suporte ao paciente com doenca cronica,
fornecidos por uma equipe multiprofissional formada por médicos especialistas,
psicologos, enfermeiros, assistentes sociais e terapeutas ocupacionais (156).

Autores espanhois sugeriram que, durante o processo de selecéo e avaliacédo
do doador vivo de rim, os seguintes dados sejam considerados: 1) o ato altruista,
consciente e livre de coacéo do doador; 2) a melhora da expectativa de vida e a
gualidade de vida do receptor apos o transplante de rim com o doador vivo; 3 ) a
funcao renal normal do doador, o risco potencial de desenvolvimento de nefropatia
no acompanhamento a longo prazo, existéncia de nefropatias familiares e outros
processos que podem aumentar o risco potencial para a doenga renal no futuro,
como a hipertensdo grave, diabetes, etc; 4) o rastreio, no doador, de situagOes
clinicas ou de doengas néo relacionadas com a funcgéo renal, que podem elevar o
risco da cirurgia e/ou da anestesia e de transmissdo de doencas ao receptor; 5) o
ato cirtrgico ser passivel de ser realizado sem dificuldades técnicas, apés um
resultado negativo do crossmatch entre doador e receptor(157).

O processo de avaliacdo € dividido em duas partes: A primeira consiste em
uma triagem inicial (por meio de testes ndo invasivos e de baixo custo) contribuindo
para a deteccao de contraindica¢gOes para doacao. Numa segunda fase, a avaliacao
do doador varia de acordo com as caracteristicas dos doadores, mas é obrigatoério
um teste para a funcdo renal, exames de imagem, o rastreio de doencas
transmissiveis e uma avaliagdo detalhada para 0s aspectos psicossociais,
preferencialmente realizadas por profissional, além de um relatério com informacdes
sobre o consentimento para a doacao desenvolvido por um conselho independente

(comité de ética) e do consentimento no registro civil (157).
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O posicionamento de autores brasileiros ndo é discordante quanto a
necessidade de autorizacéo judicial entre doadores nédo relacionados, eximindo o
médico dessa fungdo, primeiro, por ndo ser de sua competéncia, e depois, por
promover a protecdo a comercializagdo de 6rgados. Chama atencdo neste contexto: a
responsabilidade do Estado em estabelecer projetos de estimulo as doacgbes
voluntarias e altruisticas; a manter programas permanentes de informacdo e
estrutura sanitéria para diagnostico, retirada, manutencéo e distribuicdo dos 6rgaos;
apoiar projetos a pesquisa de estruturas substitutivas, animais e mecanicas; além de
promover uma politica preventiva. Ressalta ainda o compromisso ético no
estabelecimento de leis que facilitem, incentivem e controlem as doacfes altruisticas
provenientes de doadores vivos e falecidos (158).

Na Holanda, a Unidade de Transplante e Nefrologia do Centro Médico
Universitario de Roterdd desenvolveu um Manual de Saude para o Doador Vivo e
videos que informam e orientam sobre todas as fases do processo de doacgéo e
transplante. Essa Unidade de Transplante realiza anualmente cerca de 100
transplantes de rim com doador vivo. Na fase de screening o doador passa por uma
avaliacao clinica e, apdés a avaliacdo do médico transplantador e anestesista, é
avaliado pela enfermagem, assisténcia social e psicologia. Ao doador vivo é
oferecido um acompanhamento médico e de enfermagem no pos-transplante apos
um e trés meses, e depois anualmente pelo resto da vida (159).

O programa de transplante desenvolvido pela instituicdo holandesa antevé as
guestdes éticas referentes aos cuidados com o doador vivo, seja ele relacionado
geneticamente e/ou emocionalmente com o receptor. No periodo da selecéo oferece
preparo biopsicossocial com a preocupacao de que o ato da doacado seja altruistico
e Nao proporcione quaisquer prejuizos ao doador e receptor, como também oferece
0 cuidado a saude do doador com medidas preventivas (159).

Os conflitos éticos relacionados ao tema também permeiam as atitudes dos
profissionais de saude envolvidos. Um grupo de 236 profissionais médicos e
enfermeiros do West London Renal and Transplant Centre respondeu a um
guestionario sobre as questdes éticas do transplante de rim com doador vivo. Dentre
estes, 100% consideraram o transplante de rim com doador vivo eticamente
aceitavel entre pessoas relacionadas geneticamente; 92,6% o0 aceitaram entre
pessoas geneticamente e emocionalmente relacionadas e 47,2% consideraram

eticamente aceitavel a doacdo entre pessoas nao relacionadas geneticamente e
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emocionalmente. A conclusédo foi que a doacédo néo dirigida estd ganhando apoio
dos profissionais, no entanto, uma minoria é favoravel a recompensa financeira ao
doador, especialmente no caso de doag&o nao direcionada (159).

Outro trabalho de pesquisa, realizado no Brasil, apontou que 83% dos sujeitos
investigados, dentre eles promotores, juizes, pacientes, profissionais de equipes
transplantadoras e pessoas da populacdo, declararam-se favoraveis a doacdo de
orgaos intervivos nado relacionados, 80% consideraram que esta categoria de
doacédo proporciona a possibilidade de remuneracdo ou comércio de 6rgaos e 81%
consideraram que a exigéncia de autorizagdo judicial ndo é instrumento suficiente
para evitar esta possibilidade (83).

De acordo com The Consensus of the Amsterdam Forum (2005), a utilizagao
de uma avaliagcado psicossocial dos doadores auxilia as equipes de transplante a
minimizarem 0s potenciais riscos fisico, social e psicologico e aumenta a confianca
da sociedade no processo. Posicionamento reforcado nos resultados de pesquisa
sobre as reacgfes psicolégicas de doadores vivos de rim no pos-transplante de que,
durante a avaliacdo psicolégica conduzida no periodo pré-doacgdo, utiliza-se do
controle das emocdes ou sonegacdo de informagcbes com o intuito de adequar o
doador ao procedimento. A concluséo foi que muitos dos doadores usam de controle
das emocdes durante as suas interacdes com os profissionais médicos no periodo
pré-doacao, principalmente devido a uma forte motivacao para doar (162).

Uma pesquisa com 132 programas de transplantes renais para identificar as
avaliacoes e selecdes dos potenciais doadores vivos de rim evidenciou que 75%
deles requerem uma avaliacdo psicossocial. O estudo demonstrou, ainda, que ha
uma significativa variabilidade de processos de avaliagéo e selecao e, que em 90%
dos programas, o ponto convergente foi o incentivo financeiro aos doadores (161).

Assim como o incentivo financeiro preocupa a muitos por estabelecer uma
relacdo de troca, a comercializacdo de transplantes € uma questao ética discutida
em todo o mundo. A justificativa para a acdo do comércio de orgéos e tecidos se
fundamenta na escassez de Orgaos para transplante e, em contrapartida, por
motivos pessoais e sociais que fazem as pessoas venderem parte do proprio corpo.
Apesar de indicios de que a maior motivagcao para a doacao seja o desejo de ajudar,
outros fatores que influenciam na tomada de decisdo sao a possibilidade da morte

iminente do ente querido, a filosofia de vida, fé e espiritualidade (163,164).
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Em pesquisa bibliografica abrangente em bases de dados eletrénicas de abril
de 2011, foram incluidos sete estudos envolvendo mais de 676 doadores de rim que
comercializaram a doagdo. Os motivos que os levaram a comercializacdo podem ser
divididos em trés razdes: o desespero em decorréncia da pobreza, dividas ou para
cumprir uma obrigacdo familiar. Os relatos apontaram que os doadores, apos a
comercializacdo da doacdo, permaneceram na pobreza, perderam a dignidade, o
senso de propdsito, o respeito, 0s relacionamentos e 0s meios de subsisténcia. Os
autores defenderam a implantagéo efetiva de principios orientadores e regula¢cfes
legisladas pela OMS para dissuadir potenciais destinatarios e os prestadores de
cuidados de saude de prosseguir com o transplante comercial (165).

Na area da salde publica e coletiva — como em todas as demais areas do
setor — ha necessidade de ser radical nas exigéncias do cumprimento da lei
e da participacdo efetiva no conjunto das lutas, adaptando o conceito de
liberdade ao tema da responsabilidade cientifica, politica e social (166 p.59).

Outra revisao sistematica da literatura, com sintese tematica de 26 estudos
gualitativos de motivacbes para doar e experiéncias apos a doacdo de doadores
vivos de rim envolvendo 478 doadores, identificou seis temas relacionados a deciséo
de doar: altruismo compelido, responsabilidade inerente, aceitacdo de riscos,
expectativa da familia, beneficio pessoal e confirmagdo espiritual. Trés temas
dominaram o impacto da doacdo e poés-doacdo: renegociacdo da identidade
(incluindo subtemas de medo e vulnerabilidade, sensacdo de perda, depressao e
culpa, a nova valorizagédo da vida e crescimento pessoal e autoestima), os papéis de
renegociacdo (incluindo subtemas da multiplicidade de papéis, incapacidade de
retomar as atividades anteriores, e o status de herdi), e a renegociacao das relacbes
(incluindo subtemas de negligéncia, fortalecimento dos lacos familiares e do
destinatério, e evitar o endividamento do destinatario). A conclusao foi que a doagéo
provocou importante impacto na vida dos doadores e os obrigou a renegociar suas
identidades, relacbes e funcdes. Evidenciaram a necessidade de utilizacdo de
estratégias para a protecao e seguranca do doador vivo (166).

Em situacdes de transplante intervivos, a avaliagdo psicologica, em algumas
instituicdes, é realizada com o receptor, familia e doador. O preparo psicolégico para
o transplante ao receptor se faz necessario, devido as diferenciadas reacdes

emocionais relacionadas a significacdo dada ao Orgdo a ser substituido e as
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experiéncias individuais, de sofrimento psiquico, sobreposto ao sofrimento fisico. Por
sua vez, o doador vivo considerado ideal € aquele que se dispbe espontaneamente
a ser doador, sem qualquer pressédo (167,168). No entanto é observado por vezes
que o ato de doar esta envolto do sentimento de compensacao, de culpa ou fuga.
Situacbes conflitivas sao resultantes de variaveis psicologicas e sociais que
envolvem o processo de realizagcdo do transplante e a intervencdo psicologica
possibilita a reflexdo dos riscos, beneficios e dos sentimentos ambivalentes do
receptor em relacdo ao doador e vice-versa (167,168,169). O desenvolvimento de
protocolos multicéntricos, portanto, sdo necessarios na investigacao dos aspectos
biopsicossociais de receptor e doador com o intuito de oferecer-lhes um atendimento
mais global e sistémico (169,170).

Foram revistos também estudos que investigaram questdes psicossociais em
doadores e receptores de transplantes renais e discutiram as relacdes, interacdes e
padrdes de comunicacdo que caracterizaram a doagéo de rim com doador vivo. Tais
estudos enfatizaram a importancia da triagem psicossocial abrangente antes e apos
o transplante, como forma de compreender a histéria relacional dos doadores e
receptores, de oferecer uma intervencéao de apoio e de permitir que o doador possa
tomar uma deciséo informada sobre o transplante (171).

Como as taxas de doadores vivos estdo aumentando, 0s processos de
doacao com doadores relacionados geneticamente e ndo geneticamente passaram
a ser o foco de estudos. Pesquisa realizada com 39 doadores vivos (16 deles nao
relacionados geneticamente) observou que ha semelhancas em exigéncias éticas e
gue nao é a relacdo genética, por si s6, que determina o tipo de decisdo tomada
pelo doador (172), ja que ndo se pode subentender que o fato do doador ser
relacionado geneticamente ou emocionalmente com o receptor o obriga a fazer uma
doacdao solidaria e altruistica. Mesmo no ambito familiar ha possibilidade de coercéo
aplicada ao doador com vulnerabilidade financeira, social ou psicolégica (173).

O doador chamado “bom samaritano” tem despertado interesse, pois se trata
de pessoa sem relacionamento genético ou emocional com qualquer receptor e que
se predispde a doar parte do proprio corpo por solidariedade e altruismo. Na Italia, a
Comissdo Nacional de Bioética foi acionada para avaliar essa modalidade de
doacdo pelas questbes éticas inseridas na situacdo. O parecer da Comissdo
Nacional de Bioética italiana foi que a doagdo do bom samaritano é legitima e

eticamente admiravel, vista como um ato de generosidade e motivada pela
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solidariedade. No entanto, o Conselho Nacional de Saude do pais estabeleceu
regras para essa modalidade de doacé&o como a prioridade no programa da doacao
cruzada, apoOs cuidadosa avaliacdo, por considerar importante 0s riscos para 0
doador, a preocupacao com a fragilidade emocional do mesmo e o significado por
ele atribuido a doacéo (174,175,176).

Esta abertura para o doador n&o relacionado favorece o crescimento da
utilizacdo da midia e da internet em busca de informacOes sobre receptores e
doadores de orgaos, como também de sites criados para facilitar o contato entre os
sujeitos interessados e provocam preocupacao quanto a exploracdo de pessoas
emocionalmente vulneraveis, que respondem positivamente aos apelos (177).

Pelo fato de que poucos estudos analisam os resultados fisicos dos doadores
em longo prazo e, os existentes, normalmente sdo retrospectivos, com perda de
follow-up e com pequenas amostras, as pesquisas prospectivas se fazem
necessarias com doadores vivos com 0 objetivo de protecdo e preservacao da
caracteristica altruistica e do impacto que a doacdo pode provocar na vida do
receptor e do doador. Analisar as circunstancias que envolvem o transplante com
doador vivo nao relacionado implica considerar as diferengas politicas e sociais
entre 0s paises ricos (que investem no avanco da biotecnologia, possuem sistemas
desenvolvidos de protecdo social, seguridade, sistema sanitario basico para a
populacdo e programas de transplante com doador falecido desenvolvidos) e os
paises pobres (onde o nivel de justica e protecdo social € minimo, com deficiéncias
no sistema sanitario basico e de saude, aléem do sistema de transplante com doador
falecido ainda ndo ser desenvolvido adequadamente) em sua real capacidade.
Nessa andlise havera diferencas de modalidades de coergéo e, consequentemente,
necessidades diferenciadas de critérios mais rigidos e restritivos em relagdo a
doacgdo com doador néo relacionado nos paises com maior vulnerabilidade (177).

Outro aspecto que desperta preocupacao esta relacionado a sobrevida do
enxerto ou 6rgao transplantado de doador vivo relacionado e de doador vivo ndo
relacionado. Ao serem comparados em um periodo de tempo de nove anos,
observou-se que apesar de nao haver diferenca significativa na sobrevida de
pacientes e do enxerto, um irmé&o com exame de histocompatibilidade idéntico ainda
representa a primeira escolha para um transplante renal com doador vivo pelos

resultados superiores de sobrevida do enxerto (176). Quando este ndo é disponivel,
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o doador vivo ndo relacionado mostra-se uma alternativa atraente, ndo inferior aos
demais tipos de doador vivo, entretanto, superior ao doador falecido (177).

A promocdo do didlogo multidisciplinar e pluralistico sobre as questfes
bioéticas que envolvem o tema proposto para este estudo, entre os diretamente
interessados e a sociedade, continua a ser prioridade. Partindo da premissa de que
a perspectiva de equidade pode ser construida a partir do dialogo entre os técnicos
especialistas e a populagdo, faz-se necesséario considerar as questdes éticas e
morais, com investimento na comunicagao, informacéo e promoc¢do da diminui¢cao
da vulnerabilidade da populacédo, por meio do empoderamento (143).

A proposta do presente estudo foi descrever e compreender como diferentes
instancias que participam de alguma forma do complexo processo de transplante
avaliam e autorizam a doagao intervivos nao relacionados e se efetivamente o

processo legal e normativo favorece a protecédo dos sujeitos vulneraveis envolvidos.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer, descrever e analisar o processo de autorizacdo de doacao

intervivos nao relacionados no Brasil a luz da bioética.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

2.2.1 Identificar a aplicacdo dos critérios adotados pelas Comissées de Etica
dos Estabelecimentos de Saude Transplantadores (CEESTs) em relagdo as
guestdes legais, éticas, psicoldgicas e sociais, para autorizacao de transplante com

doador vivo nao relacionado;

2.2.2 |dentificar a aplica¢do dos critérios adotados pelas Comissées de Etica
das Centrais de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de Orgdos (CNCDOs) em
relacdo as questdes legais, éticas, psicoldgicas e sociais, para autorizacdo de

transplante com doador vivo ndo relacionado;

2.2.3 Identificar a aplicacdo dos critérios adotados pela magistratura em
relacdo as questdes legais, éticas, psicolégicas e sociais, para autorizacdo de

transplante com doador vivo néo relacionado;

2.2.4 ldentificar a aplicacdo dos critérios adotados pela promotoria publica
para o controle do processo legal de autorizagcdo de transplante com doador vivo

nao relacionado, na protecdo contra o trafico e o comércio de 0rgaos;

2.2.5 Identificar as motivacdes para a doacao por parte do doador vivo nado
relacionado

2.2.6 Verificar o cumprimento das orientacdes legais e normativas no que
tange ao principio da vulnerabilidade (Artigo 8 - Declaracédo sobre Bioética e Direitos

Humanos da Unesco).
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3 METODOS

Trata-se de uma pesquisa empirica analitica, descritiva e multimetodolégica
para coleta e analise de dados, dividida em sete diferentes estudos que abrangeram
as instancias envolvidas no processo de autorizagdo para transplante com doador

vivo de acordo com Art.86 da Portaria 2.600 de 2009 que determina:

Paragrafo 1 — Sempre que as doacdes previstas no caput envolverem
doadores ndo aparentados deverdo ser submetidas, previamente a
autorizac&o judicial, aprovacdo da Comissdo de Etica do estabelecimento de
salde transplantador e da CNCDO, assim como comunicada ao Ministério
Publico (17).

O Estudo 1 refere-se a uma analise documental de 41 documentos juridicos
referentes as autorizacdes de transplante com doador vivo néo relacionado, emitidos
por juizes da Vara Civel. Utilizou-se do critério de acessibilidade em arquivos
abertos nos sites dos Tribunais de Justica dos Estados de S&o Paulo, Parana, Rio
de Janeiro e de Minas Gerais, publicados entre janeiro de 2009 a maio de 2014. A
analise de dados foi realizada por meio de estatistica simples. Os dados foram
coletados nos quatro Estados que realizaram no minimo 10% dos transplantes
renais e 5% dos transplantes hepaticos com doador vivo nao relacionado em 2012 e,
em 2014, foram responsaveis por 76% dos transplantes renais e 89,3% dos
transplantes de figado com doador vivo no pais.

O escopo dos seis estudos subsequentes demandou um diferente
delineamento para a coleta de dados, junto aos profissionais e usuarios, diretamente
envolvidos com o processo de autorizacdo de transplante com doador vivo néo
relacionado. Foram convidados a participar dos estudos, representantes de 26
instituicbes hospitalares transplantadoras que realizaram no minimo 10% dos
transplantes renais intervivos e/ou 5% dos transplantes hepaticos intervivos no
Brasil, em 2012. Os contatos foram realizados por meio eletronico, telefénico ou in
loco pela pesquisadora ou pela auxiliar de pesquisa (profissional psicologa com
experiéncia na area de doacao de orgaos e transplantes).

Os Estudos a seguir referem-se a andlise de conteldo de entrevistas com:

guatro coordenadores de CNCDOs dos Estados de Minas Gerais, Rio de Janeiro,
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Sé&o Paulo e Parana (Estudo 2); trés

coordenadores de comissao de ética de instituicdo hospitalar de transplante
(Estudo 3); trés promotores de justica dos Estados de Minas Gerais, Sdo Paulo e
Parand (Estudo 4); sete coordenadores ou representantes de equipes de
transplante de rim e/ou figado nos Estados de Minas Gerais, Rio de Janeiro, S&o
Paulo e Parana (Estudo 5); seis psicologas de instituicdo hospitalar transplantadora
de rim e/ou figado dos Estados de Minas Gerais, Rio de Janeiro, Sdo Paulo e
Parana (Estudo 6); e com sete doadores de rim e/ou figado dos Estados de Minas
Gerais, Rio de Janeiro e Parana (Estudo 7). Em todos os Estudos os participantes
aceitaram participar de uma entrevista, apos assinarem o Termo de Consentimento
Livre Esclarecido - TCLE, conforme os critérios de inclusdo e exclusao especificos.

Foi realizada analise de conteudo de acordo com Bardin (179).

3.1 INSTRUMENTOS:

3.1.1 Documentos Legais

As definicbes de documentos podem ser diferenciadas de acordo com
caracteristicas especificas. Ao se tratar de documentos com formatos tipicos como
sentengas, relatérios, pareceres de especialistas, dentre outros, sdo considerados
como artefatos padronizados (1800. Uma importante caracteristica da pesquisa
documental € que a busca de informacdes se da em documentos que né&o

receberam nenhum tratamento cientifico (181).

A andlise documental € uma operagdo ou um conjunto de operagdes
visando representar o conteldo de um documento sob uma forma
diferente da original, a fim de facilitar, num estado ulterior, a sua
consulta e referenciacdo (181, p.22).

De acordo com Scott (1990), o documento apresenta duas dimensfes a
serem consideradas: a autoria e o acesso ao documento. Observando essas
dimensdes, o documento legal utilizado como instrumento de coleta de dados nesse
estudo é o Alvara Judicial, documento esse de carater legal, com acesso ao
processo completo do caso restrito ao juridico. Contudo, também com arquivo

aberto, disponivel em arquivo especifico do Tribunal de Contas dos Estados
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brasileiros. Trata-se de documentos que confere a obrigatoriedade de cumprimento

de determinacdes emitidas por juizes (182).

O Alvaré judicial € um ato administrativo, que confere autorizacéo que
designa o ato unilateral e descicionario pelo qual a Administracdo
faculta ao particular o desempenho de atividade material ou pratica de
ato que, sem consentimento, seriam legalmente proibidos (180,
p.235).

Em relagdo ao tratamento da informagdo contida nos documentos
acumulados, a andlise documental tem por objetivo dar forma conveniente e
representar de outro modo essa informacgao, por intermédio de procedimentos de
transformacdo. A classificacdo-indexagéo possibilita realizar a analise documental,
gue tem como objetivo “a representacdo condensada da informacéo, para consulta e
armazenamento” (180 p.52).

Portanto, o Alvara Judicial € um documento que abarca as qualidades de
autenticidade, credibilidade, representatividade e significacdo. O Alvara Judicial para
autorizacdo de transplante com doador vivo nao relacionado representa uma
realidade factual, pontual e com o objetivo especifico de emitir um parecer de carater
vinculante de acordo com a Lei n. 9434/97 e o Decreto MS n.2.600/09.

3.1.2 Entrevistas (roteiros norteadores das entrevistas)

Foram utilizados dois Roteiros norteadores de entrevistas: o Roteiro A foi
destinado aos participantes do Estudo 2 (APENDICE A), Estudo 3 (APENDICE B),
Estudo 4 (APENDICE C), Estudo 5 (APENDICE D) e Estudo 6 (APENDICE E). Os
27 participantes sado profissionais da area da saude, de ambos o0s sexos, com
diferentes idades, que aceitaram participar do estudo, de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusdo. Este abordou os aspectos sociodemograficos e profissionais, o
conhecimento da legislacdo de transplante e suas atualizacbes e o fluxo para
autorizacéo de transplante com doador vivo néo relacionado. O Roteiro B destinado
aos sete doadores vivos de rim ou figado, de ambos os sexos, com diferentes
idades e profissbes, moradores das cidades de Curitiba, Rio Janeiro, Belo Horizonte,
interior dos Estados de Minas Gerais, Rio de Janeiro e do Parana (APENDICE F).

As entrevistas foram realizadas individualmente, gravadas e transcritas. O

tempo de duracéo variou entre 30 e 90 minutos.
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3.2 CONSIDERACOES ETICAS

De acordo com a Resolucdo 196/96' este projeto de pesquisa foi apreciado e
aprovado pelo Comité de Etica da Faculdade de Ciéncias da Satude da Universidade
de Brasilia - Registro do Projeto no CEP: 046/13 (ANEXO A). O Termo de
consentimento livre e esclarecido - TCLE (APENDICE G) obedeceu a todos os
guesitos exigidos para um documento impresso. O trabalho foi desenvolvido com

recursos financeiros pessoais da pesquisadora.

3.3 ANALISE DOS DADOS

A andlise dos documentos legais, ou seja, dos Alvaras Judiciais foi realizada
guantitativamente de acordo com o nivel de frequéncia (analise estatistica simples)
(183) e as transcricdes das entrevistas foram submetidas ao método de analise
tematica de conteudo (179).

A expressao “analise de conteludo” é definida como um conjunto de técnicas
de analise das comunicacdes visando obter, por procedimentos sistematicos e
objetivos, indicadores (quantitativos ou nao) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicbes de producdo/recepcdo (variaveis inferidas)
destas mensagens. Bardin considera que a andlise de conteudo classifica os
elementos do discurso em categorias e impde e investigacdo do que é comum entre

aqueles (179).

A categorizacdo tem como primeiro objetivo, fornecer, por
condensagédo, uma representacao simplificada dos dados brutos... da
a conhecer indices invisiveis, ao nivel dos dados brutos (179, p.119).

A andlise do contedudo das entrevistas foi iniciada a partir da leitura do
material transcrito e seguida de recortes do texto que vieram a constituir as unidades
de registro, a anotacdo do tema em forma de conjunto de palavras e a construcéo

das categorias e subcategorias tematicas. A analise de contetdo, de acordo com

1 A Resolucéo 196/96 estava em vigor na data em que o projeto de pesquisa foi aprovado
pelo CEP/UnB.
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Bardin (1997), exige regras basicas: homogeneidade (ndo misturar conteudos),
exaustdo (esgotar a totalidade do texto), exclusividade (permite que determinado
elemento ndo seja classificado em duas categorias diferentes) e objetividade
(codificacdes diferentes devem trazer resultados iguais e adequados ao conteudo e
objetivo da pesquisa).

A autorizagao constitui-se na Unidade de Analise Tematica, descrita como: a
autoridade legal ou permissdo formal de autoridades para continuarem certas
atividades que, por lei ou regulamento, requerem tal permissdo. Pode ser aplicado a
licenciamento de instituicbes como também de individuos (DeCs). Foi estabelecido
um protocolo dos dados das entrevistas e a especificacdo dos indicadores
tematicos, para que as categorias tematicas pudessem se estabelecidas a partir do
seguinte modelo: Objeto — pergunta formulada pela pesquisadora; primeiras
associacbes — primeira resposta do entrevistado; Associacbes complementares —
condicOes relativas as associacdes ou explicacdes; Indicadores — fatores/elementos
abstraidos pela pesquisadora.

As categorias tematicas foram descritas com a definicdo operacional do
termo, como auxilio no levantamento de dados das entrevistas na Tabela 1:

1. Autorizacdo — refere-se a autoridade legal ou permissdo formal de

autoridades para continuarem certas atividades que, por lei ou regulamento,

requerem tal permissdo. Pode ser aplicado a licenciamento de instituicoes
como também de individuos (DeCs).

1.1. Alvaras Judiciais/ autorizacédo judicial — refere-se ao ato unilateral do

juiz pelo qual a autorizacdo para a realizacdo de transplante entre vivos nao

relacionados que, sem consentimento, sao legalmente proibidos.

1.2. Atividades da Comissdo de Etica Médica - CEM — refere-se as

atividades pertinentes a CEM para a realizagdo da autorizagcdo para

transplante com doador vivo.

1.3. Atividades da Central de Notificagcdo, Captacédo e Distribuicao de

Orgdos - CNCDO - refere-se aos indicadores de funcionamento para a

autorizacdo de transplante com doador vivo ndo relacionado da Central de

Notificac&o, Captacéo e Distribuicdo de Orgéos (Lei n.9434/97).

1.4. Atividades da Secretaria de Saude do Estado - SES - refere-se aos

indicadores de funcionamento da instituicdo em relagcdo ao transplante de

orgaos e tecidos no ambito estadual.
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1.5. Atividades do Ministério Publico - MP — refere-se as atividades
pertinentes ao MP para a realizacdo da autorizagcdo para transplante com
doador vivo.

2. Avaliacdo — refere-se ao processo critico-reflexivo, continuo e sistematico
sobre praticas e processos desenvolvidos no ambito da saude, sintetizados
por indicadores de natureza quantitativa e/ou qualitativa. Sua finalidade €
proporcionar informacdes para auxiliar processos de tomada de deciséo.

2.1. Avaliacdo médica — refere-se a avaliacao clinica do doador e/ou receptor
realizada pela equipe médica transplantadora.

2.2. Avaliacao psicologica — refere-se a avaliacdo realizada por psicologos
dos aspectos de ordem psiquica e/ou emocional.

2.3. Avaliacdo multiprofissional — refere-se a avaliacdo do doador e/ou
receptor, realizada por uma equipe composta por diferentes categorias
profissionais que trabalham de forma integrada.

3. Bioética — refere-se a ramificagdo da ética que estuda as implicacdes de
valor de praticas e desenvolvimentos nas ciéncias da vida, medicina e
cuidados de saude (DeCs).

3.1. Formagéo dos profissionais em bioética — refere-se a curso de pos-
graduacao em bioética: especializagdo, mestrado ou doutorado.

3.2. Atitude favoravel a comercializacdo, perdas e/ou beneficios diretos
ou indiretos — refere-se a acdes com conotagcdo de troca financeira, de
coercao ou outro tipo de ganho direto ou indireto (bens materiais, troca de
favores, pagamento de dividas, uso do poder etc).

3.3. Vulnerabilidade — refere-se a vulnerabilidade do doador, do receptor
e/ou dos profissionais envolvidos no processo de transplante. Relacao
existente entre a intensidade do dano resultante e a magnitude de uma
ameaca, evento adverso ou acidente. 2. Probabilidade de uma determinada
comunidade ou é&rea geogréafica ser afetada por uma ameaca ou risco
potencial de desastre, estabelecida a partir de estudos técnicos (DeCs).

3.4. Conflito de interesses — refere-se a ocorréncia de um investigador ter
gue lidar com duas ou mais preocupacdes concorrentes, como honestamente
relatar os resultados da investigagao contra um lucro, atingindo publicagc&o ou
reter financiamento externo. Um conflito de compromissos ocorre quando um

pesquisador se envolve em obrigacbes concorrentes, como a colaboragédo em
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outro projeto, o preparo de um novo pedido de subvencéo, ensinando ou
efetuando revisdo por pares. Conflitos de interesses ou compromissos nao
sdo inerentemente negativos; em vez disso, a forma em que o conflito é
tratado faz a diferenca (APA).

3.5. Discusséo ética — refere-se a troca de informacoes e ideias referentes
as questdes éticas e bioéticas que envolvem a doacdo e transplante com
doador vivo.

3.6. Interdisciplinaridade - refere-se a uma diversidade de ideias,
envolvendo duas ou mais disciplinas académicas (como as disciplinas que
compreendem o campo interdisciplinar da bioética, incluindo a saude e
ciéncias biolégicas, humana, social e a lei (DeCs).

3.7. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — refere-se ao
documento de consentimento que o doador assina atestando que sua acao de
doar é de livre e espontanea vontade e que ndo ha qualquer tipo de coercao
ou comercializacao relacionada a sua acao.

3.8. Conflito ético — Os conflitos éticos surgem quando alguém deve fazer
uma escolha entre violar ou seguir um ou mais de seus principios morais,
levando a um paradoxo no qual nenhuma escolha traz a satisfacao individual.
3.9. Follow-up — refere-se acompanhamento clinico do doador e/ou receptor
apos o procedimento de retirada do 6rgao ou do transplante.

3.10. Necessidade de informacéo ao doador e receptor — refere-se a troca
ou transmissdo de ideias, atitudes ou crencgas entre profissionais e doador
e/ou receptor.

4. Doacéao — refere-se ao ato de uma pessoa viva doar uma ou mais partes do
corpo (rim ou figado), para ajudar no tratamento de outras pessoas de forma
altruista.

4.1. Atitude de amor ou altruismo — refere-se a preocupagdo em buscar o
bem dos outros em detrimento do préprio.

4.2. Atitude de solidariedade — refere-se a assumir, como préprias, as
necessidades daquelas pessoas que ndo possuem recursos para a obtencao
de meios de subsisténcia e para crescimento pessoal.

4.3. Vinculo entre doador e receptor — refere-se ao apego emocional do

doador ou receptor.
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4.4. Beneficios sociais ao doador — referem-se aos incentivos do governo
ao doador por sua atitude humanistica (auxilio financeiro, definicdo de
prioridades etc).

4.5. Familia — refere-se ao grupo social que consiste de pais ou pais

substitutos e criancas.

4.6. Sentimento de medo — refere-se a resposta afetiva a um perigo externo

real, que desaparece com o fim da situacdo ameacadora.

5. Regulacdo - referem-se ao controle exercido pelas organizagbes mais

estaveis da sociedade como, por exemplo, estabelecidas de acordo com o

Decreto n.2.600 de 2009.

5.1. Dados estatisticos da CNCDO/SNT - refere-se ao controle exercido

pela CNCDO/SNT, por meio de dados estatisticos, de registros de atividades

relacionadas ao transplante.

5.2. Dados estatisticos da ABTO — refere-se ao controle exercido pela

Associacdo Brasileira de Transplantes, por meio de dados estatisticos de

registros de atividades relacionadas ao transplante.

5.3. Acbes da CNCDO - refere-se a acbes da CNCDO para o controle das

atividades relacionadas a doacgao e transplante no ambito do Estado.

5.4. Acbes do Ministério Publico — refere-se a a¢cdes do MP para o controle

das atividades relacionadas a doacgéao e transplante no ambito do Estado.

5.5. Agcbes da CEM - refere-se a acOes da CEM para o controle das

atividades relacionadas a doacdo e transplante no ambito dos hospitais

transplantadores

5.6. Legislacdo — referem-se as leis, estatutos, decretos ou regulamentos

governamentais que dispdem das atividades de doacao e transplante.

5.7. N&o regulacdo — refere-se a inexisténcia de controle exercido pelas

organizacdes envolvidas no processo de doacao e transplante.

Dessa forma, para a analise dos dados quantitativos das frequéncias de
categorias e subcategorias encontradas nas entrevistas foi utilizado o teste de
Levene — SPSS (183), que € uma estatistica inferencial para avaliar a igualdade de
variancias de uma variavel calculada para dois ou mais grupos. Avalia a suposi¢ao
de que as variacdes de varias amostras sdo iguais. Se o valor - p, resultante do teste
de Levene é inferior a certo nivel de significancia (tipicamente 0,05),diferenca obtida

em variancias amostrais é pouco provavel que tenha ocorrido e a hipotese nula de
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variancias iguais é rejeitada, concluido-se que existe uma diferenca entre as
variacoes.

A andlise qualitativa dos dados dos estudos descritos na Tabela 1 permitiu
avaliar o discurso dos participantes e suas justificativas para o0s seus
posicionamentos relacionados as categorias tematicas, que foram apresentadas em
maior numero de vezes no decorrer das entrevistas. Entre os discursos dos
participantes foram levantados 464 seguimentos, os quais foram divididos em cinco
categorias tematicas, explicitados acima - Autorizacdo, Avaliacdo, Bioética, Doacdo
e Regulagéo - e demonstrados nas Tabelas 2,3,4,5,6 e 7. Os dados quantificados
permitem analisar a expressao da opinido dos participantes por meio dos roteiros de

entrevista.

Tabela 1. Frequéncia de respostas de Categorias e Subcategorias Tematicas de autorizagéo para transplante com doador vivo ndo relacionado.
CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS N Freq. Est.2 Est3 Est.4 Est5 Est.6 Est.7 p test

n 464 % n43 % n39 % n96 % nl1l20 % n71 % n9 % F-evene

1.AUTORIZAGAO

1.1. Alvaras Judiciais 35 Z.5 1 23 177 14 4 56 13 14 0,057
1.2. Participagdo da Comissdo de ética médica de hospital 13 28 1 23 5 17 7 |58 014
transplantador
1.3. Participagdo da CNCDO no processo de autorizagdo para

8 1,7 8 19 -
transplante
1.4. Participagéo da SES no processo de autrorizag&o para transplante | 0,2 1 0,8 -
1.5. Agbes do Ministério Publico no processo de autorizagdo para 21 45 11 15 4 33 6 63 0,059
transplante
1.6 Critério humanistico favoravel a autorizagéo de transplante 1 0,2 1 1 -
2. AVALIAGAO
2.1. Avaliagao médica 13 28 11 | 9.2 2 |21 0,03
2.2 Avaliagao psicolégica 43 9,3 2 17| 35 | 49 | 6 | 6,3 <0,001
2.3. Avaliagao multiprofissional 7 1.5 il il 6 5 0,1
2.4. Contraindicagao 10 22 10 | 14 -
3.BIOETICA
3.1.Formagao dos profissionais em bioética 6 1.3 4 G285 0,46
_3.2_,Atitude favoravel a comercializagédo e/ou beneficios diretos ou 24 52 5 17 8 83| 9 |75 2 21 058
indiretos
3.3. Vulnerabilidade 41 8,8 6 15 20 208 12 10 3 [84 0,001
3.4. Conflitos de interesses 8 AT 8 8,3 -
3.5. Discusséao ética 16 3,5 11 | 11,5 2 1,7 3 43 0,006
3.6.. Interdisicplinaridade i1l 24 11 16 -
3.7.TCLE 2 0,4 2 1,7 -
3.8.Conflito ético 1 0,2 il 26 -
3.9. Follow up 1 0,2 -
3.10. Necessidade de informagéo doador/receptor 23 5 2 47 10 | 8,3 2 28 9 95 0,01
3.11.Burocracia 8 1.7 8 84 -
4.DOAGAO
4.1. Atitudes de amor e altruismo 19 4.1 1 0,8 il 1,4 17 18 <0,001
4.2. Atitude de solidariedade 6 1,3 2 75 4 42 0,26
4.3. Relagao de vinculo entre doador e receptor 16 34 7 58 9 95 0,31
4.4 Beneficios sociais ao doador 5 1,1 5 53 -
4.5, Familia 2 0,4 2 |21 -
4.6. Sentimento de medo 4 0,9 4 |44 -
5.REGULAGAO
5.1. Dados estatisticos do Sistema Nacional de Transplantes 7 1.5 4 93 2 54 1 0,8 0,02
5.2. Dados estatisticos da Associagao Brasileira de Transplantes 6 1,3 2 4,7 4 33 0,69
5.3. Atividades de regulagso realizadas pela CNCDO 21 45 13 |30 6 B30 20,7 <0,001
5.4 Atividades de regulagao realizadas pelo Ministério Plblico 18 3,9 18 18,8 -
5.5. Atividades Comissao Etica Médica 16 3.4 5 12 9 7.5 2 2,8 0,17
5.6. Cumprimento da legislagéo 38 8,3 3 7 11 | 28 8 83110192 5| 53 0,052
5.7. Agdes de nao regulacéo do processo de transplante 13 28 7 18 4 4,2 2 28 0,003

TOTAL 464 100 43 100 39 100 96 100 120 100 71 100 95 100
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4 ANALISE DOCUMENTAL E PESQUISA DE CAMPO

4.1 ESTUDO 1 ANALISE DOCUMENTAL DE ALVARAS JUDICIAIS PARA
AUTORIZACAO DE TRANSPLANTE INTERVIVOS NAO RELACIONADOS

4.1.1 Método

Para o presente estudo, foram pesquisados 41 Alvards Judiciais para
autorizacdo de transplante com doador vivo ndo relacionado, disponibilizados para
consulta publica nos sites dos Tribunais de Justica dos Estados de S&o Paulo, Rio
de Janeiro, Minas Gerais e Parana.

A impossibilidade de acesso pessoal aos profissionais da magistratura limitou
o alcance ao conteudo digital a este documento, por questbes internas do ambito
juridico. Nem todos os Tribunais de Justica estdo informatizados e, particularmente,
o do Estado de Minas Gerais, até agosto de 2014, ainda nao disponibilizava acesso
a documentos digitalizados e os demais, apesar de apresentarem 0S Servigcos
digitais, vinculavam a acessibilidade a utilizacdo pelo magistrado ou a intervencéo
de advogados.

Foi adotado o método de analise documental (181) com o intuito de identificar
os critérios legais, éticos, psicologicos e sociais que foram utilizados pelas
autoridades judiciais na avaliagéo para a realizagao de transplantes com doador vivo
nao relacionado nos quatro Estados. Esse método foi determinado em funcdo da
inexisténcia de registros no Sistema Nacional de Transplantes que identifiguem os
juizes que autorizam os transplantes com doador vivo nao relacionado,

impossibilitando, portanto, entrevistas diretas.

4.1.1.1 Critérios de inclusdo

a. Alvaras Judiciais disponibilizados para consulta publica nos sites dos
Tribunais de Justica dos Estados de Sédo Paulo, Rio de Janeiro, Minas Gerais e
Parand, publicados entre janeiro de 2009 a maio de 2014;

b. Utilizacao do critério de acessibilidade em arquivo néo restrito;



103

c. Estados que realizaram em 2012, no minimo 10% do numero de
transplantes renais com doador vivo e/ou que realizaram no minimo 5% do namero

de transplantes de figado com doador vivo do pais.

4.1.1.2 Critérios de excluséo

a. Alvaras Judiciais digitalizados e de acesso restrito aos profissionais da area
judicial;

b. Alvaras Judiciais ndo digitalizados e nao disponiveis a consulta publica.

4.1.1.3 Instrumentos

Os documentos juridicos foram a opcado de maior acessibilidade para o
conhecimento das avaliagdes dos juizes, no que tange a autorizacdo para o0
transplante com doador vivo, principalmente, pela dificuldade em estabelecer o
contato pessoal com os profissionais da magistratura.

Ao analisar os 41 documentos foi constatado que néo existe regularidade na
formatacao, pela expressiva auséncia de dados relacionados ao doador e receptor
nos Alvaras Judiciais, informacdes que provavelmente estdo anexadas aos

processos completos, que, porém, sao de acesso restrito.

4.1.1.4 Procedimentos para coleta de dados

Em funcdo da inexisténcia de registros com acesso publico no SNT que
identifiquem o0s juizes que autorizam os transplantes com doador vivo nao
relacionado, ou no Registro Brasileiro de Transplantes — ABTO, que detém
informacgdes mais atualizadas e completas do que o proprio 6rgao federal regulador,
foi solicitado agendamento desta pesquisadora com a coordenacdo do SNT, com o
intuito de apresentar o projeto de pesquisa da tese e solicitar orientacdo em relacao
a identificacdo dos profissionais da area juridica que tivessem experiéncia com o0
procedimento de autorizacdo. ApOs seis meses de espera pelo agendamento, foi
protocolado no Ministério da Saude documento direcionado a Secretaria de Atencao
a Saude, solicitando autorizacdo para que os estabelecimentos transplantadores e

as CNCDOs pudessem colaborar para com a execugcao da pesquisa em questao.
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Em resposta, o SNT afirmou que todos os dados e informacdes relacionadas ao
transplante no pais estariam disponibilizados na home page

(http://aplicacao.saude.gov.br/saude/transplante/home) e orientou para que

reportasse aos Estados para informagfes em relacdo a identidade dos juizes e
promotores que autorizam os transplantes.

Apo6s mal sucedidas procuras por informagdes nas CNCDOs, Tribunais de
Justica e Ministério Publico, novo documento foi direcionado & Secretaria de
Atencdo a Saude, solicitando auxilio técnico para viabilizar o acesso as pessoas e
dados necessarios para a continuidade da coleta de informacfes. Em resposta, a
coordenacao geral do SNT sugeriu verificar no ambito do Poder Judiciario Estadual
a possibilidade de obtencao de dados relacionados aos magistrados ou via internet,
sugestdo prontamente acatada. No entanto, em relagcdo aos dados dos doadores
vivos de rim e figado, informou que esses sado sigilosos e confidenciais de acordo
com a Lei de Protecdo de Dados Pessoais (Lei n. 36 de junho de 2013 de Portugal).

O acesso publico aos Alvaras Judiciais digitalizados propiciou a coleta de
dados de 41 documentos aos quais se aplicou a analise documental quantitativa,
das citacbes na redacdo dos mesmos, que identificasse os critérios legais, éticos,
psicologicos e sociais utilizados pelos juizes para avaliar o pedido de autorizacao

para o transplante com doador vivo nao relacionado.

4.1.2 Resultados e Discussao

Inicialmente, as dificuldades encontradas para o acesso as informacdes e
dados referentes ao processo de autorizagdo de transplante com doador vivo
remetem a questionamentos sobre a transparéncia do processo como forma de
contribuicdo para o controle social, a falta de dialogo entre os poderes legislativos e
judiciarios. Segundo Garrafa (165), o controle social das politicas publicas brasileiras
€ um mecanismo imprescindivel para andlise bioética das questdes a elas
relacionadas.

Os 41 Alvaras Judiciais disponibilizados para o acesso publico representaram,
provavelmente, um dado parcial ao numero de documentos juridicos emitidos no
intervalo de tempo estudado, considerando que, somente em 2012, foram realizados
1.488 transplantes de rim e 117 transplantes de figado com doadores vivos no

territdrio nacional.
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A acessibilidade da populacdo em geral e/ou de outros profissionais que néo
da area juridica a essa documentacdo € praticamente impossivel, dificultando a
busca de informagdes, em um universo totalmente desconhecido. Vale ressaltar que
o Tribunal de Justica do Estado de Minas Gerais, até agosto de 2014, ainda néo
dispunha de um sistema de processos digitalizados e os demais Estados aqui
analisados, apesar de ja contarem com servicos digitais, dependiam da sua
utilizacao ou néo pelo magistrado.

O acesso aos processos completos referentes aos Alvaras Judiciais esta
condicionado a contratacdo de um advogado e pagamento de custas, 0 que nao
demonstraria a acessibilidade da sociedade em geral. Optou-se, portanto, buscar os
caminhos legais permitidos a qualquer cidaddo ou cidada brasileira para adentrar a
realidade juridica na obtencdo de dados referentes ao processo de autorizacdo

judicial para transplante com doador vivo néo relacionado (Figura 1).
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Figura 1 — Frequéncia de emisséo de Alvaras Judiciais para autorizacdo de transplante com
doador vivo por ano.
Fonte: Pesquisa da autora (2015).

Observa-se de acordo com os dados que em 2010, logo apdés a
regulamentacdo do Decreto n. 2.600 /09 o numero de documentos teve um timido
avanco, se consolidando a partir de 2013. H4 que se considerar que, apenas
recentemente, os Tribunais de Justica foram informatizados de forma a disponibilizar
informacgdes digitais. Foi constatado que nao existe uma regularidade na formatacao
dos Alvaras, fato confirmado por meio da expressiva auséncia de dados
relacionados ao doador e receptor, informacgdes que provavelmente estdo anexadas

aos processos completos que sdo de acesso restrito. Do total de autorizagdes, 4.9%
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foram deferidas para a realizagcdo dos transplantes em instituicbes hospitalares
publicas; 24,4% em instituicbes hospitalares privadas e 4,9% em instituicbes
filantropicas, no entanto, 65,8% dos documentos sequer fizeram referéncia a esta
informacao, que é especialmente importante para os objetivos deste estudo.

Com relacédo a esses dados, é evidente que ndo podemos generalizar, mas,
de acordo com a amostra, ha um percentual de quase seis vezes a mais de
transplantes com doador vivo realizados em instituicdes hospitalares privadas do
que em instituicbes hospitalares publicas, embora estes dados n&do estejam
inseridos em qualquer estatistica, seja do SNT ou da ABTO. Esses dados poderiam
determinar se o0 sistema de transplante publico esta beneficiando o usuéario SUS,
oferecendo atendimentos adequados de alta complexidade ou se omisso frente a
essa responsabilidade, uma vez que os hospitais privados estdo assumindo o0s
procedimentos necessarios a realizacdo de transplante. O vultoso investimento do
Estado na alta complexidade deveria favorecer a melhoria da estrutura fisica e
humana dos hospitais publicos para oferecer aos usuarios os procedimentos simples
até os mais complexos, disponibilizando atendimentos de maior qualidade a
populacdo em geral.

De acordo com as entrevistas realizadas com os coordenadores de equipes
transplantadoras, ha uma tendéncia de néo realizacdo deste tipo de transplante,
principalmente nas instituices publicas, em funcédo das dificuldades apontadas em
relacdo as justificativas que levam pessoas a se predisporem a doagdo para
receptores nao parentes. Como também o receio de possiveis processos judiciais,
uma vez que a instituicdo publica ndo se compromete com as a¢des contra seus
funcionérios. A instituicdo publica que realizou 600 transplantes de rim em um s
ano (2012) nao mais realiza o transplante com doador vivo, o que tolhe o direito de
mais pessoas sairem da lista de espera para transplante e conseguir a melhoria de
sua qualidade de vida, principalmente, porque a literatura demonstra que a
gualidade do transplante com doador vivo é melhor do que com doador falecido (33,
34,35,36,38,42,44,45). De acordo com Schramm 0 mais importante sdo 0s aspectos
conotativos que envolvem conflitos de interesses, estrutura de poder e dominacao, e
0 que se pode induzir, é que a nao realizacdo de transplantes com doador vivo em
funcéo de dificuldades é uma forma arbitraria de dominacéo da equipe médica sob o

paciente (138).
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Foram compilados 41 documentos que, ap0s serem analisados, forneceram
os dados descritos a seguir. A observacdo a ser realizada € que nao existe uma
orientacdo legal ou do ambito juridico para o procedimento de avaliacdo dos casos
de transplante com doador vivo nao relacionado. Cada magistrado desencadeia
acOes de forma unilateral e autbnoma perante os processos e elabora documentos
oficiais ndo formatados pelo Tribunal, com inclusdo, ou ndo, de dados como idade,
profisséo, residéncia, renda familiar, discriminacéo da instituicdo onde sera realizado
o transplante, que caracterizariam os perfis sociodemograficos dos envolvidos.

A andlise documental dos Alvaras Judiciais permitiu 0 acesso parcial aos
dados sociodemograficos. Ficou demonstrado que, dentre os receptores, 53,7%
eram do sexo masculino e 46,3% do sexo feminino; e, dos doadores, 49,8% eram do
sexo masculino e 50,2% do sexo feminino, apontando para possivel
predisponibilidade do género feminino para as questdes altruisticas e solidarias.

Quanto aos doadores, a distribuicao etéaria foi a seguinte: 30 - 40 anos: 9,7%;
41 — 50 anos: 4,9%; 50 — 60 anos: 2,4%; nada menos que 83% dos documentos nao
explicitaram a idade e 73% nao registraram o estado civil dos doadores. A maior

parte dos membros da amostra foi doador de rim (78%).
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Figura 2 — Proporcao por profissdo de doador vivo néo relacionado de rim ou figado.
Fonte: Pesquisa da autora (2015).

Em relagdo as atividades profissionais, 90% dos Alvaras Judiciais nédo
apresentaram a informac&o dos dados laborais do doador e receptor (Figura 2), o
gue seria um dado relevante na avaliagcao da relacéo de poder entre os envolvidos,
tanto financeiro quanto na relacao trabalhista. O didlogo sem a subserviéncia e

aceitacdo torna-se possivel nos “casos em que ha simetria de poder entre os
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interlocutores” (133), e a possibilidade de identificar a simetria ou ndo, seria 0
contato direto com as pessoas envolvidas.

O SNT foi estruturado nos moldes do modelo de transplante espanhol, mas as
medidas de prevencado e precaucao utilizadas pela legislagédo espanhola ndo foram
aproveitadas, como a obrigatoriedade do comparecimento do doador frente ao juiz
ou a permissdo de doacgdo cruzada (65). A prevencao e a precaucado sao principios
éticos defendidos pela Bioética da Intervencdo como forma de prote¢do aos sujeitos
vulneraveis e recomendados pelo | Foro Latinoamericano de Bioética e Trasplante
em 2010(1).

A autorizagdo judicial, dessa forma, torna-se uma obrigatoriedade formal de
conferéncia de documentos, que sobrecarrega o judiciario e favorece apenas as
equipes profissionais, que se isentam de qualguer responsabilidade legal.

O relacionamento de amizade revelou ser o motivo apresentado pelas partes
para justificar o pedido de autorizacéo, apesar da relacédo afetiva entre amigos ter

uma amplitude extremamente grande e subjetiva (Figura 3).
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Figura 3- Tipo de relacéo afetiva entre doador e receptor.
Fonte: Pesquisa da autora (2015).

No decorrer dos textos contidos nos documentos analisados, constatou-se
que os critérios utilizados pelo magistrado para avaliagdo dos processos de
autorizagcdo com doador vivo ndo relacionado estdo centrados nas referéncias
legais, sendo que 46% das justificativas foram embasadas na Lei n.9.434 de
1997(12), que dispds sobre a remocao de 6rgaos, tecidos e partes do corpo humano
para fins de transplante e tratamento; 13%, na Lei n.10.211 de 2001 (88), que

alterou a Lei n. 9.434 de 1997 e modificou a forma de consentimento para doacéo,
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determinando a obrigatoriedade da autorizacdo familiar; 13%, no Cddigo de
Processo Civil (184); 12% no Decreto n.2.268 de 1997 (91), que regulamentou a Lei
n. 9.434; 7%,na Constituicdo Federal de 1988; 5%, no Decreto n. 879 de 1993 (86),
gue regulamentou a Lei n. 8.489, de 18 de novembro de 1992 (85), que dispbs sobre
a retirada e o transplante de tecidos, orgaos e partes do corpo humano, com fins
terapéuticos, cientificos e humanitarios e somente; e somente 1% na Portaria
Ministerial n. 2.600 de 2009 (17) que aprovou 0 Regulamento Técnico do Sistema
Nacional de Transplantes (Figura 4).

Estes dados fomentam o questionamento sobre o nivel de desconhecimento
dos juizes sobre a legislacao de transplante, visto que 46% das autoriza¢des foram
embasadas na primeira lei de transplante brasileira, sancionada em 1997, e, ainda,
recorrendo a Leis e Decretos anteriores a regulamentacdo da legislacdo de

transplante brasileira.
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Figura 4 - Referéncias legais citadas nos Alvaras Judiciais

Fonte: Pesquisa da autora (2015).

A Lei n.9.434 de 4 de fevereiro de 1997 foi reformulada, ainda no mesmo ano,
com o Decreto n.2.268 de 30 de junho de 1997, no Art.15, paragrafo 3°:

Exigir-se-4, ainda, para a retirada de rins, a comprovagéo de,
pelo menos, quatro compatibilidades em relacdo ao HLA,
salvo entre cdnjuges e consanguineos, na linha reta ou
colateral até o terceiro grau inclusive (12).

O Decreto também exigia que fosse firmado um documento escrito pelo
doador, com duas testemunhas e que este deveria ser destinado ao MP como

condicao para concretizar a doagdo. Em 2001, a Lei n.10.211 alterou os dispositivos
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da Lei n.9.434, permitindo a doac&o intervivos para conjuge ou parentes até o quarto
grau ou de qualquer outra pessoa mediante autorizacao judicial.

Em 2009, a ultima atualizag&o da legislacdo com o Decreto n. 2.600, citato em
apenas 1% das autorizac¢des, regulamenta alteragGes para a doagéao intervivo de rim
e figado. Quanto a doacao de rim, o Decreto estabeleceu a permisséo para doacéo
de pessoa considerada juridicamente capaz, submetido a avaliacdo clinica
laboratorial e de imagem e com condic¢des satisfatérias de saude. E para doador vivo

nao relacionado, ou sem vinculo consanguineo, determinou a submissao prévia:

[...] & autorizagao judicial, & aprovacdo da Comisséo de Etica
do estabelecimento de salde transplantador e da CNCDO,
assim como comunicadas ao Ministério Pudblico (Art. 50
Paragrafo 1°, 17, p.25).

E necessério destacar que as terminologias juridicas nem sempre sdo do
conhecimento dos profissionais da saude e ética, e, de acordo com o direito
administrativo brasileiro, o Decreto, quando comparado a lei, estabelece normas que
possibilitam e permitem esclarecer as formas de execucéo da lei (180). Portanto, o
Decreto n.2.600 trata-se de um regulamento técnico, que, por ndo ter poder de Lei,
nao exerce obrigatoriedade de cumprimento por parte do magistrado o que indica
uma grande lacuna de comunicagao entre o poder executivo e o judiciario, apesar de
envolver agles praticas relacionadas a ambos. A autorizacdo, entretanto, “designa
0 ato unilateral e discriminatorio... que sem esse consentimento, seriam legalmente
proibidos” que, por si sO, determina uma acéo individual e obrigatoria (180),
concedendo total autonomia ao magistrado, que, consequentemente, ndo exerce a
interdisciplinaridade.

As referéncias aos relatérios médicos estiveram presentes em 61% dos
casos; o consentimento informado do doador, em apenas 26% dos casos; fotos de
doador com o receptor apareceram em 3%, com a alegacdo de que “o caréater
gratuito e humanitario da doacdo também foi evidenciado, sobretudo diante das
fotografias que indicam que a requerente e a receptora sdo amigas de longa data”
(Doc. 4). E ainda estao registrados, declaracdes em 2%; parecer psicolégico em 2%;
relatério do Ministério Publico em 2% e parecer de Comissdo de ética médica de
hospital transplantador em 2% (Figura 5). Na maioria dos casos acessados, 0S
processos obtiveram parecer favoravel do Ministério Publico (92,7%).
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70 64,4 M Relatorio médico
60 ® Consent. informado
20 Fotos doador
40 ® Documentos pessoais
30 26,3 M Declaragoes
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Figura 5 - Documentos citados nos Alvaras Judiciais
Fonte: Pesquisa da autora (2015).

Partindo da premissa de que a autorizacdo judicial € uma homologacéo de
gue a doacao tem como motivacéo a solidariedade, que todos 0s requisitos técnicos
foram cumpridos e, consequentemente, ndo ha indicios de dados ilicitos, os dados
finais indicam deficiéncias a real protecdo ao doador e receptores. Primeiro, a
grande maioria se faz representar por advogado (68,3%), o que por vezes, exclui o
contato direto com os envolvidos com o juiz, assim como as referéncias aos
relatérios médicos (64,4%), sem mencionar as demais autorizagbes exigidas no
Decreto n. 2.600.

Dentre os Alvaras Judiciais analisados, 4% foram indeferidos pelos juizes. Em
um dos casos, a promotoria se manifestou favoravelmente ao pedido, desde que
ouvida a autora em juizo. O caso apresentou duvidas quanto a lisura dos fatos, com
dados contraditorios entre as declaracdes de testemunhas e afirmativas da possivel
doadora, além de rasuras nos documentos. O pedido de doacéo foi indeferido pelo

Juiz de Direito e encaminhado a autoridade policial:

Havendo indicio da pratica de crime, quer pela aparente compra e
venda de 6rgdo de pessoa viva, quanto pela falsidade ideoldgica das
declaracBes de tempo de unido estavel juntadas aos autos, determino
a extracdo de copia integral do processo e seu encaminhamento a
autoridade policial, por oficio, para a instauracdo de inquérito, cujo
namero devera ser comunicado a este Juizo no prazo de quinze dias,
devendo o cartorio providenciar a cobranga de tal informacado, caso
nédo venha ela os autos (Doc.13).
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Num segundo caso, o Ministério Publico apresentou um parecer técnico do
meédico integrante da Promotoria de Defesa da Saude, com a informacéo de que os
documentos apresentados pelo possivel doador demonstravam a existéncia de
apenas uma compatibilidade, uma vez que a lei exigia quatro. Com relacdo ao

mesmo, um especialista em nefrologia declarou que:

[...] a exigéncia de pelo menos quatro compatibilidades dos antigenos
leucocitarios humanos (HLA), segundo determina o art.15 paragrafo 3
do Decreto 2.268/97, ndo se sustenta tecnicamente com o0s
conhecimentos médicos atuais. A medicina € muito dindmica e ja se
passaram 10 anos da publicacdo desse Decreto. Nesse interim,
novos estudos e novas drogas surgiram, possibilitando proceder a um
transplante até sem qualquer compatibilidade HLA, podendo-se
alcancar bons e duradouros resultados, todavia, quanto mais
compativel for o rim transplantado, melhores sdo as chances de
sucesso e 0 contrario também €& verdadeiro, quanto menores
compatibilidades, menores sdo as chances de sucesso duradouro
(Doc.26).

O médico que acompanhava o receptor também atestou a compatibilidade
positiva comprovada com o exame de prova cruzada que, de acordo com o Decreto
n. 2.600/2009, Art.61 83, devera ser negativa, em caso de doacao intervivos. O caso
em questdo mostra a ndo atualizacdo de informagfes dos profissionais da éarea
juridica e o desmerecimento a equipe médica transplantadora e ao médico da
Promotoria de Defesa da Saude, evidenciando a supremacia do magistrado.

N&o obstante os critérios de avaliacdo para autorizacdo judicial estarem
embasados, primordialmente, nos aspectos legais (48%) e médicos (45%) (Figura
6), ja foi pontuado que a fundamentacdo legal, em sua maioria, esta ancorada em
Leis e Decretos que, no decorrer dos anos, foram sendo atualizados, reformulados,
e adaptados as necessidades técnicas e morais, como proposto por meio do
Decreto n. 2.600 de 2009, citado em pouco mais de 1% dos Alvaras.

Contudo, 45% dos Alvaras Judiciais foram embasados em avaliacdes
meédicas de equipes transplantadoras. H4 uma disfar¢cada intervencao jurisdicional,
uma vez que apenas o critério médico estabelece contato pessoal com doador e
receptor e pode conduzir de forma fragmentaria todo o processo de transplante. Os
critérios éticos, psicologicos e sociais sdo pouco referendados nos Alvaras, assim
como inexiste alusdo ao marco referencial conceitual e pratico da bioética, a DUBDH
(77). Surgem duvidas quanto a necessidade de autorizagdo de outras instancias

como da Comissédo de ética médica do hospital transplantador, da CNCDO e do
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Ministério Publico, porquanto que os critérios médicos assumem uma soberania
frente as argumentacdes para o deferimento dos Alvaras, diante da inexpressividade
da considerac&o dos aspectos sociais (4%), éticos (2%) e psicoldgicos (1%) (Figura
6).

60
30 M Legais
40 m Médicos
30 Sociais
20 m Eticos
M Psicologicos

10 4 2 1

0 L

Figura 6 - Critérios de avaliacdo para autorizacao judicial
Fonte: Pesquisa da autora (2015).

Esperava-se que a maturidade social e técnica construida desde 1997,
guando sancionada a lei de transplante brasileira, pudesse ter favorecido a real
protecdo daqueles envolvidos, tanto dos sujeitos diretamente interessados, como o
doador e receptor, quanto dos profissionais que participam da escolha e dos
procedimentos para efetivacdo dos transplantes. Data de 2008 a consulta publica
para a formulagdo do Regimento Técnico do Sistema Nacional de Transplante, sem
registro de participacdo dos profissionais da éarea juridica. O debate sobre a
judicializacdo dos transplantes, a bioética e biodireito somente foi formalizado, em
2013, durante o | Congresso Brasileiro Médico e Juridico — Bioética Biodireito e
Politicas Publicas de Transplante, na cidade de Vitoria- ES (185), sem resultar em
qguaisquer propostas de ac¢des que promovessem modificagdes na operacionalizagcéo
do processo de autorizacao para transplante com doador vivo.

Tornou-se perceptivel a lacuna no exercicio do papel do Estado, que se faz
representar no ambito estadual pela CNCDO, mesmo tendo como incumbéncia o
controle e fiscalizac@o sobre as atividades de transplante, foi plausivel identificar que
a maioria delas n&o exerce efetivamente sua funcdo. O que colabora para a
constatacdo da fragilidade do SNT que, por sua vez, ndo oferece informacdes
fidedignas, atualizadas e transparentes para que seja possivel o controle social e

tampouco esclarecimentos sobre o funcionamento do judiciario perante o processo
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de autorizacdo para transplante intervivos. Quando consultado formalmente, por
meio de oficio protocolado por esta pesquisadora, no Ministério da Saude, sobre o
funcionamento do processo de autorizagdo com doador vivo ndo relacionado, a
resposta do SNT foi de que todas as informacfes pertinentes estariam disponiveis
para consulta publica por meio eletronico, o que de fato é um engodo.

Durante o desenvolvimento desses estudos, foi identificado que os dados do
SNT sé&o obsoletos em relacdo aos registros da ABTO e que nem todos os Tribunais
de Justica dos Estados estdo informatizados, com contetdos com livre acesso, 0
gue alerta para a real funcdo do SNT e das Centrais de Transplantes frente a
protecdo de doadores e receptores, como também dos profissionais que assumiram
a responsabilidade de legitimar o procedimento de transplante intervivos.

A escassez de dados e publicagbes de estudos sobre o grau de efetividade
dos instrumentos de protecdo do direito aos transplantes, do principio da gratuidade
e da ndo comercializagdo mostra a despreocupacdo do Estado em relacdo aos
resultados praticos das acdes norteadas pelas alterac6es normativas no Brasil. Os
trabalhos e publicacbes sobre os temas desenvolvidos por pesquisadores da
Catedra UNESCO de Bioética da UnB sdo muito pouco referendados ou mesmo
ignorados pelos gestores do transplante do pais, 0 que indica um descaso com
dados cientificos que corroboram para 0 compromisso ético e moral das questdes
relacionadas ao tema (15,22,87,89,91,186). O empoderamento da sociedade é a
ferramenta fundamental para aquele que se sente fragil na tomada de deciséo,
sendo este, profissional ou paciente. Apesar de estar previsto na legislacéo,
campanhas e treinamentos aos profissionais, ndo estdo sendo suficientes para

diminuir a vulnerabilidade dos atores envolvidos no processo de transplante.
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42 ESTUDO 2 A PARTICIPACAO DA CNCDO NO PROCESSO DE
AUTORIZACAO DE TRANSPLANTE COM DOADOR VIVO NAO RELACIONADO

4.2.1 Método

4.2.1.1 Participantes

Os participantes do Estudo 2 foram quatro coordenadores e/ou vice
coordenadores de Centrais de Notificagdo, Captacéo e Distribuicdo de Orgdos dos
Estados de Sao Paulo, Rio de Janeiro, Parana e Minas Gerais, ap0s a assinatura do
TCLE. O objetivo principal foi de obter informacgdes referentes ao funcionamento do

processo de autorizagéo de transplantes com doador vivo n&o relacionado.

4.2.1.2 Critério de inclusao

Exercer a funcdo de coordenador ou vice coordenador de Central de
Notificac&o, Captacdo e Distribuicio de Orgdos do Estado que tenha realizado, no
minimo, 5% do numero de transplantes de figado e/ou 10% de transplantes de rim,
com doador vivo no ano de 2012, de acordo com o Registro Brasileiro de

Transplantes; assinar o TCLE.

4.2.1.3 Critério de exclusao

Nao concordar em participar do estudo e/ou nao assinar o TCLE.

4.2.1.4 Instrumentos

Utilizou-se de roteiro norteador de entrevista (APENDICE A) que abordou os
dados pessoais, formacao profissional, quanto tempo de atuacdo na area, quanto
tempo na funcdo de coordenador da CNCDO, formacao em bioética, conhecimento
da legislacdo de transplante, funcionamento do processo de autorizagdo com
transplante vivo nao relacionado, papel da CNCDO no processo, formas de

regulacéo das atividades na CNCDO.
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4.2.1.5 Procedimentos para coleta de dados

Os contatos iniciais e agendamentos com os coordenadores das CNCDOs
foram realizados por meio telefonico, virtual ou in loco e as entrevistas presenciais
foram realizadas com quatro participantes em suas respectivas cidades, gravadas e,

posteriormente, transcritas.

4.2.2 Resultados e Discussao

Os dados da analise de contetdo dos participantes do Estudo 2 mostram que
a maior frequéncia de respostas (30%) €é referente as atividades de regulacédo da
CNCDO (Tabela 2). Os conteudos das entrevistas demonstram que, das quatro
Centrais de Transplantes, duas definiram um fluxo para o processo de autorizagéo
para transplante com doador vivo em que a CNCDO consegue fazer a regulacédo dos
transplantes realizados, por meio do controle da realizacéo do transplante, mediante

sua autorizacao.

Tabela 2 - Estudo 2. Frequéncia de respostas de Categorias e Subcategorias Tematicas de autorizacdo para
transplante com doador vivo ndo relacionado.

CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS N Freq. Est.2
n 464 % n 43 %
1. AUTORIZACAO
1.1. Alvaras Judiciais 35 7.5 % e o |
1.2. Participagédo da Comissao de ética médica de hospital transplantador 13 2,8 1 2,3
1.3. Participacéao da CNCDO no processo de autorizacdo para transplante 8 Ash 8 19
1.4. Participacao da SES no processo de autrorizacao para transplante 1 0.2
1.5. Agcdes do Ministério Publico no processo de autorizacio para transplante 21 4.5
1.6 Critério humanistico favoravel a autorizacdo de transplante 1 0,2
2. AVALIACAO
2.1. Avaliagcéao médica 13 2.8
2.2 Avaliagao psicolégica 43 9.3
2.3. Avaliagcao multiprofissional 7 1.5
3.4. Contraindicacao 10 22
3. BIOETICA
3.1.Formacao dos profissionais em bioética (5] 1.3 4 9.3
3.2.Atitude favoravel a comercializacdo e/ou beneficios diretos ou indiretos 24 5,2
3.3. Vulnerabilidade 41 8.8
3.4. Conflitos de interesses 8 i Py ol
3.5. Discussao ética 16 3.5
3.6.. Interdisicplinaridade 19 2.4
3.7. TCLE 2 0.4
3.8.Conflito ético 1 0,2
3.9. Follow up 1 0.2
3.10. Necessidade de informacao doador/receptor 23 5 2 4.7
3.11.Burocracia 8 1.7
4. DOACAO
4.1. Atitudes de amor e altruismo 19 4,1
4.2, Atitude de solidariedade 6 5 )
4.3. Relagdo de vinculo entre doador e receptor 16 3.4
4.4 Beneficios sociais ao doador 5 %
4.5. Familia 2 0.4
4.6. Sentimento de medo 4 0.9
5. REGULACAO
5.1. Dados estatisticos do Sistema Nacional de Transplantes 7 1.5 4 9.3
5.2. Dados estatisticos da Associacao Brasileira de Transplantes 6 1.3 » 4,7
5.3. Atividades de regulacao realizadas pela CNCDO 21 4.5 13 30
5.4 Atividades de regulagao realizadas pelo Ministério Publico 18 3.9
5.5. Atividades Comiss&o Etica Médica 16 3.4 5 b
5.6. Cumprimento da legislacao 38 8,3 3 7
5.7. Acbes de nao regulacao do processo de transplante 13 2.8

TOTAL 464 100 43 100
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A CNCDO 1 realiza a conferéncia prévia da documentacgéo, arquiva cépias e
certifica o procedimento. E importante pontuar que esses dados foram
disponibilizados a pesquisadora para consulta que, mesmo com a identificacdo dos
juizes autorizadores, 0 acesso a estes nao foi possivel por diferenciados motivos. A
CNCDO 2 também definiu um fluxo em que autoriza o transplante por meio de oficio
apos a conferéncia dos documentos, no minimo com trés dias de antecedéncia. A
CNCDO 3 nao realiza a regulacdo dos transplantes com doador vivo e a CNCDO 4
definiu o fluxo, determinando que a equipe transplantadora envie solicitagdo para
liberacdo da realizacdo do transplante, com a documentacao formal. Cada CNCDO
estabelece o fluxo de autorizagdo de acordo com o seu critério, quando assim o faz.
Porém, foi evidenciado nos resultados do Estudo 2, que sdo as equipes
transplantadoras que determinam a distribuicio da sequéncia do fluxo de
autorizacao, até finalizar na CNCDO.

Trés das CNCDOs confirmam a possibilidade destas exercerem a funcéo
reguladora, desde que firmado acordos prévios entres as partes, que, para tanto,
torna-se necessario estabelecer o dialogo entre as instancias autorizadoras e as
realizadoras dos procedimentos técnicos. De acordo com as competéncias
determinadas pela Portaria n. 2.600 de 2009, compete as SES, estruturar e garantir
o funcionamento adequado da CNCDO e *“enviar informag0es atualizadas sobre
todas as atividades relacionadas aos transplantes no ambito estadual, incluindo as
atividades relacionadas aos doadores vivos”. Incumbe as CNCDOs a coordenacéo
das atividades no ambito estadual ou distrital, o exercicio de controle e fiscalizacao,
além de aplicar penalidades administrativas por infracdo as disposicbes da Lei
n.9.434, de 1997.

Constatou-se por meio dos dados desse Estudo que somente uma das
CNCDOs oferece dados e informacdes atualizadas, com acesso disponivel aos
profissionais e populacdo em geral. As demais ndo disponibilizam dados e
informagdes atualizados, da mesma forma que o SNT. Os dados relacionados aos
transplantes devem ser notificados no sistema digital do SNT, mas sua publicacdo &
desatualizada e inconsistente, em contraposi¢cdo aos dados fornecidos pela ABTO.

Tratando-se de transplante com doador vivo, ha obrigatoriedade de que todos
0s receptores com indicagdo de transplante estejam inscritos no Cadastro Técnico
Unico - a lista Unica - ainda que sua proposta de transplante seja com doador vivo.

Mesmo que o receptor ndo utilize um 6rgdo de doador falecido, ele deve estar
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inserido na lista Unica e, ap0s a realizacao do transplante com doador vivo, a equipe
transplantadora deve encaminhar, no maximo apds 15 dias, a documentacdo a
CNCDO, para que o receptor seja retirado da lista. Se ndo ha a regulacéo por parte
da CNCDO, pode estar havendo equivocos nos dados da lista de espera para
transplante.

Segundo Garrafa (2003), a informacéo € um dos fatores imprescindiveis para
que possa haver a participagdo da sociedade em processos politicos que tenham
como objetivo a concretizagdo de objetivos sociais (165). Observa-se que as
limitagbes de informagbes fidedignas sdo mais uma vez evidenciadas como uma
forma de restringir o controle social, que se faz cada vez mais necessario na politica
de transplante brasileira, que esta centralizada no poder dos profissionais médicos.

A primeira entrevista com a participante 2.1 suscitou divergéncias na

interpretagéo do texto do art. 50 e do art.86 da Portaria n.2.60

Paragrafo 1 - Sempre que as doagdes previstas no caput envolverem
doadores ndo aparentados deverdo ser submetidas, previamente a
autorizacdo judicial, a aprovacdo da Comissdo de Etica do
estabelecimento de saude transplantador e da CNCDO, assim como
comunicadas ao Ministério Publico (17, p. 25 e 37).

Na compreensao inicial da pesquisadora, o artigo remete a comissao de ética
do estabelecimento de saude transplantador e comissdo de ética da CNCDO. No
entanto, no entendimento do participante: “o texto ndo faz mengao que aprovacao da
CNCDO seja através de parecer de uma comissédo de ética previamente constituida”
(2.1). O que leva a concluir que a determinacéo legal ndo é clara o suficiente para
gue seja estabelecido um fluxo comum entre as partes envolvidas no processo de
autorizagéo.

Para o estudo em questdo, foi considerada a possibilidade de significados
dubios do texto e a inexisténcia legal de determinacdo da constituicdo de uma
comissdo de ética nas CNCDOs. A pesquisadora estabeleceu, entdo, que o0s
coordenadores ou vice coordenadores das CNCDOs seriam as pessoas convidadas
a participar como sujeitos do estudo. Nenhumas das quatro centrais de transplantes
possuem comissdo de ética ou bioética, como também os coordenadores nao

possuem formacao em bioética.
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Vale salientar que, a partir do momento que o texto de um documento legal
promove interpretagcbes ambiguas, evidentemente, promovera agdes diferenciadas,
0 que poderd ser constatado no decorrer da apresentacdo dos resultados desse
estudo.

A estrutura de funcionamento do Sistema de Transplantes prevé um Grupo de
Assessoramento Estratégico - GAE, que tem como atribuicbes elaborar diretrizes
para a politica de transplantes e enxertos; propor temas de regulamentacdo
complementar; identificar os indicadores de qualidade para as atividades de doacé&o
e transplantes; analisar os relatorios com dados sobre as atividades do SNT e emitir
parecer em situacdes especiais, quando solicitadas pela coordenacao geral do SNT.
Esse grupo é formado por um coordenador representante de cada regido do pais
gue apresentar melhor desempenho quanto ao nimero de doadores por milhdo de
populacao; por representantes do Conselho Federal de Medicina, ANVISA, ABTO,
CONASS, CONASEMS, CNS e Ministério Publico (Port. 2.600 Art 3°). A composicéo
do grupo nao prevé a participacdo de representantes de pacientes ou sociedade em
geral, da magistratura e nem especialistas em ética ou bioética, apesar de inserir
uma associacdo de profissionais meédicos, além do CFM. Esta explicita a
preponderancia da participacdo da classe médica em detrimento as demais
entidades de profissionais de saude e ética, 0 que ndo propicia uma colaboracéo
interdisciplinar e pode gerar conflitos de interesses.

A assessoria técnica da coordenacgdo geral do SNT é constituida também por
Céamaras Tecnicas Nacionais distribuidas em dez areas, sendo uma delas a Camara
de Etica e Pesquisa em Transplantes, que n&o prevé uma comisséo de ética ou de
bioética para avaliar e discutir as a¢fes dos envolvidos nos processos de doacéo e
transplante.

De acordo com a participante 2.1, a CNCDO que coordena segue
“rigorosamente a determinacdo da legislacdo vigente” e autoriza a realizagcdo de
transplante com doador vivo nao relacionado através de oficio emitido pela sua
coordenacdo, mediante a apresentacdo prévia de todos os documentos exigidos
pela Portaria n. 2.600, ou seja, a autorizacdo judicial prévia, a aprovacdo da
comissdo de ética do estabelecimento de saude transplantador e ciéncia ao
Ministério Publico do local da residéncia do doador. E solicitado as equipes
transplantadoras que encaminhem a documentacdo com antecedéncia de, no

minimo, trés dias Uteis ao dia agendado para o transplante que, apés 48 horas de
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sua realizacéo, devera encaminhar uma ficha de notificacao de transplante, para que
0 mesmo seja homologado no sistema informatizado de gerenciamento do SNT.
Quanto aos dados estatisticos “enviamos relatorio trimestral a ABTO contendo todos
os dados estatisticos desta CNCDO, relacionados aos processos de
doacdo/transplante” (2.1). Todas as coOpias dos documentos sdo arquivadas na
CNCDO 1 que possui as informacdes pertinentes aos doadores e receptores, como
também das atividades realizadas pelas equipes transplantadoras, magistrado,
comissdes de ética médica e Ministério Publico. A CNCDO 1 ndo possui uma
Céamara técnica de ética ou bioética.

No Estado do participante 2.2, “teoricamente o fluxo deveria ser o
estabelecido pela legislacdo dos transplantes, mas na pratica, como ja informei isso
nao é obedecido”. Nao ha um fluxo estabelecido pela CNCDO 2 para a autorizacao
de transplante com doador vivo ndo relacionado, ndo ha arquivo de documentos ou
mesmo informagdes sobre o numero de transplantes realizados com doadores vivos

nao relacionados:

[...] aqui ou em qualquer outro Estado ndo acredito ser possivel
controlar 100% desses tipos de transplantes. Eles podem “acontecer”
sem que a Central seja informada e a legislacdo que obriga a
inscricao deles no Cadastro nem sempre € cumprida (2.2).

Quanto aos dados fornecidos pela CNCDO e os dados da ABTO, que sao
divergentes, constatou-se que as fontes de informacdo se diferem porque as
equipes transplantadoras inserem as informacdes diretamente no sistema

informatizado do SNT e a ABTO realiza sua prépria pesquisa:

Poderiamos tentar contar com os hospitais onde estas cirurgias séo
feitas para nos informarem quando ocorrer um transplante desse tipo,
mas temo que os interesses envolvidos impecam eles darem essas
informagBes. O verdadeiro controle desses procedimentos é quase
impossivel e dependeria de pessoas comprometidas com a verdade e
alei (2.2).

A CNCDO 2 nao possui uma camara técnica de ética ou bioética.

O participante 2.3 organizou o fluxo de autorizacao de transplante com doador
vivo néo relacionado e estabeleceu que o procedimento de transplante s6 poderia
ser realizado mediante autorizacdo da Central, “...todos os transplantes s&o

comunicados a Central, mesmo doador vivo, porque depois de 30 dias se o
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transplante ndo for homologado por nés, a equipe fica automaticamente bloqueada
para novas inscricdes” (2.3). A equipe transplantadora deve enviar a CNCDO 3 uma
carta, solicitando a liberagdo para realizagcdo do transplante com doador vivo n&o
relacionado, juntamente com a documentacdo formal da comisséo de ética médica
do hospital e o Alvara Judicial “o transplante sé vai ser feito depois que tiver a minha
autorizacdo, minha liberacdo” (2.3). A coordenagédo da CNCDO 3 corrobora com o
posicionamento de que o processo de autorizagao estabelecido pelo Regulamento
Técnico ndo € cem por cento seguro, como ndo o € em qualquer lugar do mundo,
mas considera ser de facil aplicabilidade uma vez que depende da autorizacéo de

um comité de ética médica.

A gente espera que o comité de ética seja um comité sério [...] vao ter
gue responder por isso se tiver algum questionamento judicial [...] e
depende da autorizacao judicial [...] “eu acho que isso foi um grande
avanco na legislacao [...] a pessoa fica mais coibida de fazer alguma
coisa ilegal (2.3).

Apesar da atividade de regulacdo exercida pela CNCDO 3 junto ao
cumprimento das determinagdes normativas, a mesma néo possui poder de deciséo
legal, “a regulacdo € s6 pra gente ver o que esta acontecendo ... se a gente quiser
fazer alguma coisa tem que chamar a promotoria da saude” (2.3).

Por recomendacao do Conselho Federal de Medicina, a CNCDO 3, que tem
sede nas dependéncias de uma instituicdo hospitalar, precisou criar uma comissao
de ética médica interna, mas ndo houve qualquer orientagdo quanto a formacgéo de
uma comisséo de bioética. A CNCDO esta subordinada & Secretaria de Saude do
Estado e ao Ministério da Saude e nédo possui autonomia, sendo subserviente até ao
Conselho Federal de Medicina, por ter médico na composicédo de sua equipe, como
visto pelo relato do participante 2.3.

Caso a CNCDO precise intervir em situacdes de conflitos éticos, ndo ha a
opcao de se buscar o auxilio junto a comisséo de ética e/ou bioética, devido a sua
inexisténcia e tampouco exercer qualquer tipo de puni¢cdo, que é uma funcao
juridica. Nesses casos as atividades do Ministério Publico sdo fundamentais.

A CNCDO, neste contexto, representa o Estado que, como gestor, tem como
sua responsabilidade a politica de transplante e de protecdo diante de sua

vulnerabilidade. E a “responsabilidade protetora implica, necessariamente, no
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controle dos resultados” (186). A aplicacdo do conceito de protecdo aos problemas
de saude publica busca a integracdo entre a efichcia pragmatica e a
responsabilidade moral.

A participante 2.4 apresentou como diferencial as informacées e dados
estatisticos atualizados disponibilizados para consulta publica em site proprio.
Estabeleceu para o processo interno de autorizagcdo para transplante com doador
vivo um fluxo com os hospitais, da avaliagéo a ser realizada pela equipe especialista,
avaliacdo pela comissdo de ética e autorizacdo judicial, com arquivo da

documentacéo na prépria Central de Transplantes:

[...] na verdade nés temos, se ndo me engano, desde 2012, quando o
Ministério Publico (MP) comegou a recomendar que nés tivéssemos
entdo de 2012 pra c4,a gente arquiva essa documentacéo (2.4).

No final do primeiro semestre de 2014, houve uma recomendacdo do MP para
gue aquele 6rgéo seja informado, com no minimo seis horas de antecedéncia, sobre
a realizagéo de transplante com doador vivo, com o intuito de ajustar o fluxo e a

comunicacéo entre as entidades.

Comecaram haver essas reunibes com essas acfes mais especiais
deles e ai eles comegaram a cobrar isso e agora realmente esse
oficio, que oficializou essa questdo, que eles querem ser
comunicados dessa forma aqui: 6 horas antes em transplantes
emergenciais, uma coisa emergencial que em doador vivo (2.4).

Vale ressaltar que o Ministério Publico foi convidado a participar, por meio de
oficio, e respondeu desfavoravelmente.

A andlise de conteudo do Estudo 2 mostra que a maior frequéncia de
respostas (30,2%) é referente as atividades de regulagdo da CNCDO (Tabela 2). Os
contetdos das entrevistas demonstram que, das quatro CNCDOs, duas definiram
um fluxo para o processo de autorizacéo para transplante com doador vivo em que a
CNCDO consegue fazer a regulacdo dos transplantes realizados, por meio do

controle da realizagéo do transplante, mediante sua autorizagao.
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4.3 ESTUDO 3 COMISSAO DE ETICA MEDICA NO CUMPRIMENTO DO
REGULAMENTO TECNICO DE TRANSPLANTE

4.3.1 Método

4.3.1.1 Participantes

O Estudo 3 teve como participantes trés coordenadores de comissao de ética
meédica de hospitais transplantadores das cidades de Sao Paulo - SP, Curitiba-PR e
Niter6i-RJ, ap0s assinatura do TCLE. Foi observado no decorrer da realizacdo das
entrevistas que a composicdo da Comissdo de ética médica dos hospitais ndo €
divulgada nas instituicbes, o que torna a identificacdo do coordenador uma
dificuldade. De 26 hospitais contatados, somente seis coordenadores da CEM
responderam afirmativamente ao convite para participacdo do estudo e outros trés
exigiram que o projeto de pesquisa fosse avaliado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo, o que foi inviavel; e os demais responderam negativamente.
Dos trés participantes, apenas um possui familiaridade com o processo de
autorizacdo para transplante com doador vivo e, em sua instituicdo, funciona uma

Comisséao de Bioética.

4.3.1.2 Critério de inclusao

Exercer a funcdo de presidente de Comissdo de ética hospitalar de
estabelecimento de saude transplantador que tenha realizado, no minimo, 5% do
numero de transplantes de figado e/ou 10% de transplantes de rim, com doador vivo
no ano de 2012, de acordo com o Registro Brasileiro de Transplantes; assinar o
TCLE.
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4.3.1.3 Critério de exclusao

Nao concordar em participar do estudo e/ou nao assinar o TCLE.

4.3.1.4 Instrumentos

Utilizou-se de roteiro norteador de entrevista (Apéndice B) que abordou os
dados pessoais, formacéo profissional, tempo de atuacéo na area, tempo na funcéo
de coordenador da CEM, formacdo em bioética, conhecimento da legislacdo de
transplante, composicdo da CEM e como desenvolve suas atribuicdes,
funcionamento do processo de autorizagdo com transplante vivo ndo relacionado,

papel da CEM no processo.

4.3.1.5 Procedimentos para coleta de dados

Inicialmente foram contatadas 26 instituicbes de saude transplantadoras para
gue informassem o nome dos presidentes das Comissdes de ética médica, de
acordo com os critérios de inclusdo. Os contatos iniciais e agendamentos foram
realizados por meio telefonico, virtual ou in loco com profissionais dos Estados de
Minas Gerais, Parana, Rio de Janeiro e S&o Paulo. Somente trés instituicbes
manifestaram ter conhecimento das atividades da CEM em relacéo a autorizacéo de
transplante com doador vivo ndo relacionado. Somente trés coordenadores
concordaram em participar da pesquisa. As entrevistas presenciais foram realizadas

em suas respectivas instituicdes, gravadas e posteriormente, transcritas.

4.3.2 Resultados e Discussao

Os dados da andlise de conteudo do Estudo 3 mostram que a maior

frequéncia de respostas é de 56% (Tabela 3) na Categoria Regulagdo -

subcategoria Legislacdo; 16,7% na Categoria Autorizagcdo — subcategoria Atividades
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da CEM; 16,7% na Categoria Bioética — subcategoria Vulnerabilidade, tanto dos

doadores quanto dos proprios profissionais.

Tabela 3 - Estudo 3. Frequéncia de respostas de Categorias e Subcategorias Tematicas de autorizagdo para
transplante com doador vivo ndo relacionado.
CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS N Freq. Est.3
n 464 % n39 %
1.AUTORIZAGAO
1.1. Alvaras Judiciais 35 7.5
1.2. Participagao da Comissao de ética médica de hospital transplantador 13 28 5 |18,7
1.3. Participacdo da CNCDO no processo de autorizagdo para transplante 8 1,7
1.4. Participagdo da SES no processo de autrorizagdo para transplante 1 0,2
1.5. A¢bes do Ministério Publico no processo de autorizagao para transplante 21 4,5
1.6 Critério humanistico favoravel a autorizagdo de transplante 1 0,2
2. AVALIAGAO
2.1. Avaliagdo médica 13 2,8
2.2 Avaliagéo psicologica 43 9,3
2.3. Avaliacdo multiprofissional 7 1,5
3.4. Contraindicagao 10 2.2
3. BIOETICA
3.1.Formacéo dos profissionais em bioética 6 1,3 2 5.1
3.2.Atitude favoravel a comercializagdo e/ou beneficios diretos ou indiretos 24 5.2 5 (16,7
3.3. Vulnerabilidade 41 8,8 6 154
3.4. Conflitos de interesses 8 1,7
3.5. Discusséao ética 16 3,5
3.6.. Interdisicplinaridade 11 2,4
3.7. TCLE 2 0,4
3.8.Conflito ético 1 0,2 1 2,6
3.9. Follow up 1 0,2
3.10. Necessidade de informagdo doador/receptor 23 5
3.1 .Buro_cracia 8 17
4. DOACAO
4.1. Atitudes de amor e altruismo 19 4.1
4.2. Atitude de solidariedade 6 1,3
4.3. Relagao de vinculo entre doador e receptor 16 3,4
4.4 Beneficios sociais ao doador 5 1A
4.5. Familia 2 0,4
4.6. Sentimento de medo 4 0,9
5. REGULAGAO
5.1. Dados estatisticos do Sistema Nacional de Transplantes 7 1,5 2 5,1
5.2. Dados estatisticos da Associagdo Brasileira de Transplantes 6 1.3
5.3. Atividades de regulagéo realizadas pela CNCDO 21 4.5
5.4 Atividades de regulacédo realizadas pelo Ministério Publico 18 3,9
5.5. Atividades Comissao Etica Médica 16 3.4
5.6. Cumprimento da legislacéo 38 8,3 11 (28,2
5.7. Agdes de nado regulagdo do processo de transplante 13 2,8 7 17,8
TOTAL 464 100 39 100

O participante 3.1 € médico pés-graduado, com formagcdo em bioética, 42

anos de profissdo e coordenador da CEM de um hospital publico do Estado de Sé&o

Paulo. Explica que, como o hospital possui mais de 1000 médicos, o indicado € que

a CEM tenha, no maximo, 16 membros, 0 que considera pouco para o exercicio de

todas as atividades pertinentes a comissdo. A CEM que coordena é composta por

13 membros e se reine uma vez ao més ou quando ha uma convocacgao
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extraordinaria, de acordo com alguma demanda. Metade dos membros possui
formacao em bioética.

Afirma que tem conhecimento da legislagdo de transplante e tem nos seus
arquivos a Portaria n.2.600 para consulta. Nao possui informacdes sobre o nimero
total de transplantes com doador vivo realizado na instituicdo, mas informa que, em
2012, foram realizados 17 transplantes e 8 foram com doador vivo nédo relacionado.
Em relacdo a autorizacdo para transplante com doador vivo néo relacionado, a CEM
recebe a documentacdo do doador apOs o parecer favoravel das avaliagbes
realizadas pelas equipes médica, psicolégica e social. A CEM realiza uma vista na
documentagdo, ndo uma avaliagéo.

Exemplifica com um caso em que a comissao encontrou dificuldades, pelo
fato da pessoa ter se manifestado como doadora anteriormente para uma amiga,
mas esta foi a Obito antes da doacdo. No entanto, seu esposo trabalhava em uma
empresa em gue o seu patrdo estava em fila de espera para transplante e, com isso,
ela resolveu ser doadora. A duvida da CEM era se havia ou ndo coercdo e a
preocupacdo maior era a de ndo estar legitimando uma venda e compra de 6rgaos.
Consideraram o0 caso muito estranho, porque poderia haver uma presséo
psicologica. Nesse caso, se houvesse a necessidade de uma assinatura da CEM,
nao sabe se a comissao autorizaria, mas nesse caso em questao, o juiz autorizou. O
mais importante € o aspecto conotativo da agdo que pode encobrir estruturas de
poder e dominacéo (91).

A mesma CEM teve também a oportunidade de observar que existem varias
moedas de troca. Em um segundo caso, a pessoa era aparentada do receptor,

passou por todas as avaliagdes e no dia do transplante verbalizou:

Vou tirar um ter¢co do meu figado. Eu sou jovem, certo? N&o sei o que
vai ser da minha vida amanhd e a situacdo é essa, t6 sendo
pressionado pelo meu pai pra que eu doe o figado pro irmao, por
problemas econémicos [...] meu pai deve muito dinheiro pro irmao!
(3.2).

Mesmo que o perfil socioeconémico do doador néo incite dividas na questéo
econdbmica, o caso ilustra que é muito dificil apreender as questdes que estédo
encobertas, ndo é por acaso que o uso da for¢ca ou outras formas de coacgéo, abuso
de poder ou de uma situacdo de vulnerabilidade séo considerados trafico com fins

de extracdo de orgéos (64, p.2).
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Vale destacar que o participante 3.1 alerta para o fato de que a CEM nao tem
poder legal, vocé ndo tem poder de policia! A comissdo recebe a documentagéo dos
doadores que ja& foram triados pelas equipes, verifica a documentagdo, sem o
conhecimento do parecer do juiz, e avalia se ha indicios de conflitos éticos. Expbe
gue nas equipes transplantadoras de figado e de rim da sua instituicdo, o doador e
receptor sdo esclarecidos verbalmente sobre o que vai e o que pode acontecer,
como funciona; recebem um manual que levam para casa e depois de 8 dias,
retornam para poderem sanar as duvidas. Apds a leitura do manual, eles assistem a
um video explicativo.

A opinido do participante 3.1 sobre a legislacdo € que em relacdo ao figado,
rim e pulm&o as normas reguladoras contemplam as necessidades, mas nao no que
concerne as corneas e medula, “a Portaria ficou muito boazinha!”.

O participante 3.1 relata que na instituicdo funciona a Comissdo de Bioética,
gue exerce um papel consultivo, quando necessario, mas que néo participa do fluxo
do processo de autorizacao para transplante com doador vivo nao relacionado.

O participante 3.2 é médico pos-graduado, sem formagdo em bioética, 21
anos de profissdo, ex-participante da comisséo de transplantes e membro da CEM
de um hospital filantrépico. Relata que o coordenador da CEM nao pdde participar
da entrevista e o convocou para representa-lo. Informa que a CEM possui 8
membros e n&o tem conhecimento se algum dos membros possui formagdo em
bioética. Como foi coordenador da comissdo intrahospitalar de transplante do
hospital por 10 anos, tem informacéo sobre a legislacéo de transplantes.

O participante 3.2 diz que o hospital em que trabalha realiza o0 maior nimero
de transplantes do Estado, com excec¢do de pulmdo. Com relacdo a autorizacdo
para transplante com doador vivo, sabe que existe uma ordem de submissdo do
processo a avaliacdo da promotoria publica e juiz, mas ndo tem conhecimento dos
critérios utilizados nas avaliacbes e a CEM da ciéncia.

Acredita na disponibilidade das pessoas a doar, mas que essa ac¢do néo é
favorecida por campanhas mais objetivas. Testemunha que vivenciou a situagéo
com um parente que precisou de transplante renal e na familia somente o esposo
apresentou compatibilidade, mas optou por ndo doar. Dai uma pessoa estranha

realizou a doacéao:
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[...] eu acho que esse contingente de pessoas dispostas a fazer
doacgédo de 6rgéo ele ainda estd muito distante do doador. Acho que
talvez campanhas para captar doadores [...] ter um banco de soro
para as pessoas que quiserem doar pudessem ser rapidamente
identificadas e colocadas em contato com o servico de transplante
(3.2).

Acha que o processo ainda é lento e sugere que dois aspectos sejam
priorizados: o recrutamento de pessoas que estejam dispostas a doar e a adoc¢ao de
iniciativas consolidadas em outros paises.

O participante 3.3 é médico, diretor geral de um hospital particular, sem
formacdo em bioética, hd mais de 20 anos na profissdo e coordenador da CEM.
Explica que no hospital em questéo séo realizados apenas transplantes financiados
por convénios ou particular. As equipes de transplante funcionam fora do hospital,
em suas clinicas particulares, mas o procedimento de transplante é realizado nas
dependéncias do hospital. As equipes levam tudo pronto e o hospital faz apenas a
conferéncia dos documentos e, se estiverem atendendo a legislagdo, o hospital

operacionaliza a realizacao do transplante:

Sao varias equipes que sao credenciadas para fazer o transplante, o
hospital checa se elas estdo realmente habilitadas, principalmente,
por um responsavel técnico por essas equipes. NOs temos um
responséavel técnico por cada area, e ele estabelece com as equipes,
guais sdo as rotinas a serem seguidas pelo hospital (3.3).

O participante 3.3 confirma a ndo existéncia de comissdo de bioética. As
guestdes legais do processo de autorizagdo para o transplante com doador vivo séo
de responsabilidade do coordenador da equipe transplantadora, mas é o hospital
gue envia as estatisticas para o SNT e ABTO.

Pela primeira vez, h4 um relato de transplantes realizados por convénio e
particular. Até entdo, nenhum dos profissionais, principalmente dos hospitais
particulares, havia mencionado qualquer outra fonte pagadora que fosse diferente do
SUS. Imagina-se que os transplantes também possam ser realizados por convénios
e particulares, porém o mais preocupante é que essas fontes de pagamento ndo
estdo inseridas em qualquer estatistica, por ndo estarem sendo contabilizadas ou

por ndo estarem sendo notificadas ao sistema de transplante brasileiro, que é o
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regulador de todos os procedimentos de doacéo e transplante realizados no ambito

nacional.

O convénio arca com todas as despesas [...] ndo € facil ndo com as
operadoras, com 0s convénios [...] € uma briga muito complicada.
Demorou muitos anos para eles entenderem [...] (3.3).

A descricdo do fluxo de autorizacdo de transplante com doador vivo nao
relacionado, do coordenador de comissédo de ética médica de instituicdo privada,
ilustra exatamente que a rede privada arca com os procedimentos cirdrgicos e,
supostamente, as intercorréncias clinicas e aquisicdo de medicacfes estariam
sendo disponibilizadas nas redes publicas. Como n&o ha registros dos numeros de
transplantes realizados na rede privada e do acompanhamento dos transplantados
com o intuito de também registrar o procedimento de profissionais e usuarios das
operadoras privadas que se utilizam do sistema publico, trata-se de uma hipotese
gue néo pode ser confirmada.

Alguns questionamentos se tornam inevitaveis: por que nao ha registros dos
transplantes pagos por convénios e particulares nas estatisticas do SNT e da
ABTO? Se o Brasil tem um sistema de transplante publico, por que a opcéo pelo
convénio ou particular em casos de transplante intervivos? Poderia estar havendo
cobranca dupla e equipes estarem recebendo por duas fontes pagadoras diferentes,
uma vez que nao existe controle e nem fiscalizagcdo? Os receptores estdo sendo
retirados da fila e o transplante notificado para as CNCDOs? Qual a garantia do

cumprimento legal no caso de procedimentos conveniados e particulares?

N&o passa pela comissdo de ética do hospital, ndo passa! A gente
tem isso, ele ja vem com tudo definido, ja esta tudo autorizado [...] e
com isso ja chega tudo amarradinho e a gente s6 faz a realizagdo do
transplante. Conferem os laudos de HLA, compatibilidade, tudo ja
vem pronto (3.3).

Para alguns autores, como Dain (2007), os planos privados de assisténcia a
saude configuram em fator que agrava a desigualdade social, tanto em relacdo ao
acesso aos servicos de saude, quanto na contribuicdo tributaria. Aponta que as
pessoas que ganham até dois salarios minimos contribuem 26% em impostos
indiretos, contrapondo-se aos 18% em impostos diretos e indiretos, que contribuem

agueles que ganham mais de 30 salarios minimos, ou seja, a populacdo mais rica
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possui planos privados de saude e contribui menos com carga tributaria. O Sistema
de Saude brasileiro ndo incluiu a relacdo de complementaridade entre o sistema
publico e privado (187,188).

A descricao do fluxo de autorizagdo de transplante com doador vivo nao
relacionado, do coordenador de comissédo de ética médica de instituicdo privada,
ilustra exatamente que a rede privada arca com o0s procedimentos cirdrgicos e,
supostamente, as intercorréncias clinicas e aquisicdo de medicacbes estariam
sendo disponibilizadas nas redes publicas. Trata-se de uma hip6tese néo
comprovada ja que ndo ha registros dos numeros de transplantes realizados na rede
privada e do acompanhamento dos transplantados, com o intuito de também
identificar os procedimentos de profissionais e usuarios das operadoras privadas
gue se utilizam posteriormente, do sistema publico.

Mais adiante, o estudo mostra que em apenas uma instituicdo hospitalar ha o
funcionamento e institucionalizacdo de uma comissdo de bioética que exerce a sua
funcdo especifica, porém, ndo participa das questbes relacionadas a doacdo e
transplante, que inevitavelmente, envolve discussdes bioéticas.

Desde 1993, foi implantado no pais o comité hospitalar de bioética que tem
oferecido importante contribuicdo na discusséo de dilemas morais, na resolucdo de
conflitos e na tomada de decisdo no contexto hospitalar (98,99,100). O comité de
bioética da Faculdade de Medicina do Rio Grande do Sul (PUCRS), por exemplo,
funciona ha 15 anos, com atuagdo em atividades de consultoria, educativas e
normativas (119,189). Ha sugestdes para o investimento em maior divulgacdo e
ampliacdo de informacdes sobre estes comités, destacando a importancia deste
grupo multidisciplinar no apoio para a tomada de decisédo na pratica médica, com um
enfoque de pluralidade de pensamento, dialogo e tolerancia (189). Outra sugestéo
realizada foi a formag&o de um comité interdisciplinar de transplante (1).

O que chama atencdo € que mesmo sendo a legislacdo o tema mais
abordado nas entrevistas, o0s coordenadores de CEM demonstraram o
desconhecimento da mesma e, consequentemente, da funcdo da CEM no processo
de autorizacdo. Observou-se descomprometimento com a atividade que deveria ser
executada com critério e cuidado por ser a instancia com a incumbéncia de cuidar
das discussdes e analises das questdes éticas. Ao exercer o papel formal e ndo de
reflexdo e analise ética que envolve cada caso, os membros de CEM abstém-se de

sua responsabilidade e comprometem a seriedade e o objetivo do processo de
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autorizacdo para o transplante com doador vivo. Apesar disso, as formalidades séo
cumpridas, os pareceres apresentados, os transplantes autorizados e, teoricamente,
as instituicdoes e equipes transplantadoras estdo cuidadosamente promovendo a
protecdo as pessoas envolvidas e ao trafico de 6rgaos.

Supbe-se que 0 numero exiguo de participantes desse estudo oferece
indicios de que os coordenadores nao quiseram expor a inoperancia da CEM.
Acredita-se gue o modelo biomédico da estrutura de saude do pais reproduzido pelo
SNT, dificulta os avancos propostos pelas reflexdes bioéticas e discussdes

interdisciplinares dos temas que envolvem conflitos éticos.

4.4 ESTUDO 4 A INSERCAO DO MINISTERIO PUBLICO NO PROCESSO DE
AUTORIZAGAO DE TRANSPLANTE COM DOADOR VIVO NAO RELACIONADO

4.4.1 Método

4.4.1.1 Participantes

Participaram do Estudo 4 trés promotores publicos dos Estados de Sao Paulo,
Parana e Minas Gerais, ap0s a assinatura do TCLE. O objetivo principal foi de obter
informacbes referentes ao funcionamento do processo de autorizacdo de

transplantes com doador vivo néo relacionado.

4.4.1.2 Critérios de inclusdo

Exercer a funcao de promotor titular ou substituto das Comarcas onde foram
solicitadas autorizac¢des judiciais para transplante de rim ou figado com doador vivo
nas localidades que tenham realizado, no minimo, 5% do namero de transplantes de
figado e/ou 10% de transplantes de rim, com doador vivo no ano de 2012, de acordo

com o Registro Brasileiro de Transplantes; assinar o TCLE.
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4.4.1.3 Critério de exclusao

Nao concordar em participar do estudo e/ou nao assinar o TCLE.

4.4.1.4 Instrumentos

Utilizou-se de roteiro norteador de entrevista (APENDICE C) que abordou o0s
dados pessoais, formacéo profissional, quanto tempo de atuacdo na area, formacéo
em bioética, conhecimento da legislacdo de transplante, como o MP desenvolve

suas atribuicbes no processo de autorizagao com transplante vivo néo relacionado.

4.4.1.5 Procedimentos para coleta de dados

Inicialmente foram contatados os Nucleos Especializados para o atendimento
em temas relacionados a saude da Defensoria Publica das cidades de Belo
Horizonte, Curitiba e Sdo Paulo. O Nucleo do Rio de Janeiro respondeu por meio de
documento e ndo manifestou disponibilidade em participar do estudo. Os contatos
iniciais e agendamentos foram realizados por meio telefonico, virtual ou in loco.
Foram realizadas entrevistas presenciais com trés promotores titulares, apds

assinatura do TCLE, dos Estados de Minas Gerais, Sdo Paulo e Parana.

4.4.2 Resultados e Discussao

Os dados da andlise de conteudo do Estudo 4 mostram que a maior
frequéncia de respostas é de 20,8% (Tabela 4) na Categoria Bioética — subcategoria
Vulnerabilidade; 18,8% na Categoria Regulagcdo — subcategoria Atividades de
regulacéo realizadas pelo Ministério Publico.

A participante 4.1 possui pos-graduagdo em direito sanitario, ndo tem
formacdo em bioética e atua ha mais de seis anos na area. Descreve que, quando

iniciou suas atividades na cidade, ndo existia nenhuma aplicabilidade da lei e do
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cumprimento da legislagdo de transplantes entre ndo relacionados, além da néo

informacao a promotoria.

Tabela 4 - Estudo 4. Frequéncia de respostas de Categorias e Subcategorias Tematicas de autorizagdo para
transplante com doador vivo nédo relacionado.
CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS N Freq. Est.4

n 464 % n 96 %
1.AUTORIZAGAO
1.1. Alvaras Judiciais 35 7.5
1.2. Participacdo da Comissao de ética médica de hospital transplantador 13 2,8
1.3. Participagdo da CNCDO no processo de autorizagao para transplante 8 1,7
1.4. Participagao da SES no processo de autrorizagédo para transplante 1 0,2
1.5. A¢des do Ministério Publico no processo de autorizagdo para transplante 21 4,5 1 11,6
1.6 Critério humanistico favoravel a autorizagéo de transplante 1 0,2 1 1
2. AVALIAGAO
2.1. Avaliacdo médica 13 2,8
2.2 Avaliacdo psicologica 43 9,3
2.3. Avaliacdo multiprofissional T4 1,5 1 1
3.4. Contraindicagéo 10 2,2
3. BIOETICA
3.1.Formacéao dos profissionais em bioética 6 1,3
3.2.Atitude favoravel a comercializagao e/ou beneficios diretos ou indiretos 24 5.2 8 8,3
3.3. Vulnerabilidade 41 8,8 20 20,8
3.4. Conflitos de interesses 8 1,7 8 8,3
3.5. Discusséo ética 16 3.5 11 118
3.6.. Interdisicplinaridade 11 2,4
3.7. TCLE 2 0,4
3.8.Conflito ético 1 0,2
3.9. Follow up 1 0,2
3.10. Necessidade de informagédo doador/receptor 23 5
3.1 .Buro~cracia 8 157
4. DOACAO
4.1. Atitudes de amor e altruismo 19 4,1
4.2. Atitude de solidariedade 6 1,3
4.3. Relagéo de vinculo entre doador e receptor 16 3,4
4.4 Beneficios sociais ao doador 5 1,1
4.5. Familia 2 0,4
4.6. Sentimento de medo 4 0,9
5. REGULAGAO
5.1. Dados estatisticos do Sistema Nacional de Transplantes 7 1,6
5.2. Dados estatisticos da Associacao Brasileira de Transplantes 6 1,3
5.3. Atividades de regulagédo realizadas pela CNCDO 21 4,5 6 6,3
5.4 Atividades de regulacdo realizadas pelo Ministério Publico 18 3,9 18 18,8
5.5. Atividades Comissdo Etica Médica 16 3,4
5.6. Cumprimento da legislacao 38 8,3 8 8,3
5.7. Acdes de nao regulagéo do processo de transplante 13 2,8 4 4,2
TOTAL 464 100 96 100

A participante 4.1 chama atencdo para um dos principais problemas
existentes no estado, que € o numero baixo de captacdo de 6rgdos de doador
falecido, apesar de que todos os hospitais de urgéncia da capital serem instituicdes
publicas. Admitiu que o transplante intervivos se transformou em uma “bandeira” na

sua promotoria:
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NGs investigamos altissima mortalidade [...] conseguimos suspender
servicos, fizemos muitas reunifes e solicitacbes para que houvesse
uma mudanga da CNCDO, de forma de trabalho, de processo de
trabalho de atuac&o, de mecanismos de controle! (4.1).

Como nao foi possivel realizar o monitoramento dos resultados dos
transplantes pela CNCDO, a promotoria realizou auditorias que ocasionaram 0

endurecimento do MP e o controle de resultados dos transplantes:

Houve essa suspensdo de credenciamento, ndés estavamos com
muitos inquéritos policiais, pra vocé ver, h4 médicos processados...
h& muitos inquéritos tramitando por cortes previsiveis e [...] com
relagcdo ao tramite de alvaras para transplante entre ndo relacionados,
nds vivemos um momento assim, que havia um alvorogo! (4.1).

Relata que no Ministério Publico trabalha um médico somente para analisar
0S exames e questdes relacionadas ao cumprimento da obrigatoriedade das quatro

compatibilidades exigidas no tocante ao transplante de rim:

Essa ndo é uma questéo técnica, nem do ponto de vista médico, nem
do ponto de vista juridico e € um Decreto. Se o Ministério da Salde
quisesse altera-lo, ele alteraria porque € um ato da Presidéncia da

Republica [...] tranquilamente alteraria (4.1).

E o Ministério da Saude, nas duas oportunidades em que foi consultado,
deixou claro a promotoria que as doacgdes entre pessoas ndo relacionadas que ndo
tenham as quatro compatibilidades trata-se de uma questdo ética. E apds iniciar
essa discussdo no judiciario, a participante 4.1 observou que as autorizacdes
comecaram a ser distribuidas na regido metropolitana da capital e somente

comunicadas ao MP:

Eu te falo que nesses 12 anos esta passando pela promotoria de
justica, toda a parte de bioética e da minha atribuicdo, tanto dos
abortamentos, toda a discussdo bioética, nés tivemos uma reducgdo
enorme de Alvards, houve uma diminui¢cdo e eu ndo mudei a minha
opinido apesar de ndo ser uma legalista (4.1).
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A participante 4.1 faz questdo de acentuar que sua visdo em relacdo ao
transplante entre vivos ndo € de inseguranca, porgue nos lugares onde é bem
realizado acontece de uma forma heroica, e cita a experiéncia do Ceara, onde o
resultado positivo deve-se as ag¢fes individuais de profissionais comprometidos para
gue o sistema funcione adequadamente, “A fragilidade do sistema € imensa! Tem
gue ter um heroi na ponta!” (4.1).

E aponta duas questdes graves, como a mortalidade na fila de espera para
transplante e no pdés-transplante, principalmente nos hospitais ndo publicos, “os
resultados da mortalidade em hospitais publicos e em hospitais ndo publicos é
impressionante!”(4.1), além da existéncia do comércio de 6rgaos, apesar da

obrigatoriedade legal e formal:

E essa questao do alvara [...] da essa formalizagdo né? Da doagao
[...] fica muito claro que é uma forma de evitar o comércio de 6rgaos,
e ndo evita. Isso é uma falacia! Uma falacia! J& ouvi depoimentos
aqui na promotoria de paciente renal crénico em hemodialise falar
assim: “Doutora, a senhora fica perseguindo ai, né? Essa questao
dos alvaras do transplante entre vivos, mas meu irmdo doou o rim
dele pra mim por 20 mil reais!” “meu irméo! Que nem [...] passou pelo
alvard, pela promotoria [...] E eu fiquei assim!!! Embasbacada de
escutar aquilo, porque isso é fato! (4.1)

A participante 4.1 também confirma a percepc¢do dos profissionais de saude
de que existem varias moedas de negociacdo, diferentes da financeira, quando se

trata de doacgdao intervivos, inclusive entre parentes.

Agora nao tenha dlvida de que o comércio de 6érgédos reina
solenemente! [...] Muitos depoimentos! [...] Muitas promessas! ...de
profissionais de salde que falam: “Te consigo um 6érgéo por tantos mil
reais”. Varias pessoas ja contaram [...] A questdo do comércio de
orgaos nao € folclore! (4.1).

A participante 4.1 considera o sistema de transplantes fragil por ndo haver o
cumprimento da regulagcédo e pela ineficiéncia das CNCDOs ao nao regular o que
acontece no seu proprio Estado, em relacdo ao doador vivo: “O sistema de

transplante s6 tem um lado forte, que é a equipe transplantadora; todo o resto é
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fragil! ” (4.1). Refere que se as atuacdes das CNCDOs fossem eficientes a captacéo
de doador falecido refletiria o potencial de captacdo, o que ndo acontece, por néo
haver investimento nas CIDHOTTS, “... acompanhar; uma vez que foi bem captado,
qual € o problema de vocé remunerar o trabalho daquela equipe™? (4.1). Defende,
entretanto, que a CNCDO esteja ligada diretamente ao gabinete do governo, por ser
um microssistema de saude que exige uma complexidade de esfor¢os para que a

regulagcéo possa ser cumprida:

Outra coisa, pra eu regular um sistema eu ndo tenho que ser um
transplantador, pode ser um administrador. Eu particularmente acho
qgque muito pelo contrario, ndo deveria ser em hipétese alguma,
transplantador, e nao deveria ser médico (4.1).

Afirma ser um equivoco pensar que o meédico seja um bom gestor e justifica
argumentando que o médico, geralmente, ndo possui conhecimento sobre sistema
de saude publico ou suplementar necessario para administrar hospitais e secretarias
de saude, além de transitar a0 mesmo tempo na instituicdo publica, privada e

filantropica:

[...] Vocé tem gestbes corporativas, gestdo de interesses, vocé nao
tem uma gestéo pelo sistema, entendeu? Vocé néo est4 lutando pelo
sistema de saulde, vocé estd lutando por aquilo que o sistema de
salude se compromete a proteger, vocé esta lutando por interesse de
corporagdes [...] isso € um esquema! (4.1).

Esclarece que se preocupa com a questdo ligada aos imunossupressores,
porque possui investigagcdes na propria promotoria que apontam vinculacdo de
meédicos aos laboratorios, para prescrever determinado esquema terapéutico para
imunossupressao. No entanto, considera que o sistema de transplante seja muito
interessante sobre os aspectos técnico e ético, sendo um passo civilizatorio
importante, mas que, enquanto houver auditorias em andamento relacionadas ao
transplante, o MP tem que permanecer com a “postura de endurecimento”. Continua

a explicar que a postura dura do MP, em decorréncia de investiga¢cdes oriundas do
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MP Federal, promove a diminuicdo da confiabilidade da populacdo e,
consequentemente, diminuicdo da doacao.

Compreende que a ineficiéncia do gestor na area do transplante esta
acarretando ao MP a funcdo de regulador, realizando o monitoramento da
mortalidade na fila, suspensdo de hospitais, seguimento de estimativa de resultados,
seguimento de doadores, dentre outros. Cita que uma dessas a¢des do MP pode ser
ilustrada com a solicitacdo a Secretaria de Saude para revisar as avalicdes de
indicacdes de transplante dos pacientes na fila de espera para o transplante de

pancreas, que possuia 100 pacientes e foi reduzida para nove, “... um absurdo
colocar essa responsabilidade na mao do MP. Mas é assim que funciona” (4.1).

Com relagdo ao procedimento de autorizacdo judicial, observa que esta
interligado ao parecer médico e a questdo humanistica, mas em situacdes
especificas, os juizes realizam audiéncias com o doador, com o0 intuito de
compreender por que a pessoa quer doar e de detectar alguma suposta
comercializacdo, enquanto o MP exige o exame de HLA e a prova cruzada,
realizada no periodo de tempo mais préximo ao transplante.

A participante 4.1 admite que possui um trato ético de ndo recorrer a decisao
favoravel do judiciario, no entanto, no limite ético, se o processo for indeferido e
recorrerem a segunda instancia, a promotoria luta para que a deciséo judicial ndo

mude:

E o juiz atua dessa maneira! [...] ndo ha nenhuma discusséo ética, eu
lamento né? Por que ndo ha nenhuma discussao sobre a questao da
doacgdo, do impacto disso né? Ndo ha nenhuma discussdo mais
aprofundada no judiciario com relagdo a isso, o que é lamentavel!
[...] porque poderia contribuir com a questdo da regulacdo [...] na
construcdo, cada um da sua forma, contribuindo na construcdo de
outro horizonte, né? (4.1)

Comprovou a importancia da discussao interdisciplinar, com os resultados
provenientes de reunides para discussao sobre as dificuldades para a realizacéo de
transplante no Estado. Convidou para participar, os transplantadores de seis
hospitais e trés associacbes de pacientes. Algumas dificuldades relevantes foram
levantadas, como a falta de neurologistas para o diagnéstico de morte encefalica,

problemas de equipamentos, falta de comprometimento das Secretarias Estaduais
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de Saude, como o funcionamento das CNCDO e CIDHOTT, a falta de remuneracéo
para a equipe de captacdo de plantdo, discordancia técnica entre as equipes e a
constatacdo de que o Ministério Publico esta fazendo o papel da CNCDO de
regulacéo e controle. Estas questdes puderam ser encaminhadas para a Secretaria
de Saude.

Entdo essa discussédo clara, ela tem que ser colocada de outra
maneira, agora que a gente chega nesses momentos criticos, tensos
e porque a CNCDO ¢é uma rainha colocada na monarquia decadente
do Estado (4.1).

Acredita na faléncia do modelo e na necessidade premente de um processo
gue esteja centrado na eficiéncia, “... talvez a coisa mais forte no transplante seja a
ABTO” (4.1).

E uma sociedade de especialistas que dita, que fala, que ordena, que
organiza, sabe, que organiza dados! Apontam evidéncias [...] O que é
isso? Eu ndo posso, eu ndo reputo a nenhuma sociedade de
especialistas nenhum atributo dessa grandeza(4.1).

O participante 4.2 nao possui pos-graduacdo e nem formagcdo em bioética e
atua ha mais de seis anos na area. Solicitou que Ihe fosse enviado antecipadamente
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e o roteiro da entrevista. Relata que
tem conhecimento do Decreto n. 2.600, mas que n&o tem conhecimento dos dados
das autorizacdes para transplante com doador vivo ndo relacionado. Explica que
sobre o assunto, em cada Vara Civel tem um promotor que atua nesses processos,
mas que a ele caberia apenas os transplantes com doador relacionado. Sugeriu que
fossem procurados os juizes das Varas Civeis da capital. Em uma Comarca com
mais de 2 milhdes de habitantes, com inumeras Varas Civeis, a busca da
pesquisadora foi inoperante pela dificuldade de acesso e informacdes.

A patrticipante 4.3 ndo possui pés-graduacdo e ndo tem formacdo em bioética
e atua ha mais de seis anos na area. Afirma que, a respeito da autorizacdo de

transplante com doador vivo nao relacionado, de acordo com o Decreto Federal, o
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MP deve apenas ser comunicado. Compreende que o Decreto ndo pode determinar
o exercicio de funcbes para o Ministério Publico. Portanto, ele determina que a
instituicdo transplantadora dé conhecimento ao MP, que pode adotar eventuais
medidas, caso haja indicios de ilegalidade.

Relata que ja aconteceram casos de haver duvidas em relagdo ao
parentesco, pois o doador era residente na capital e a sua documentacao tinha
alguns erros na filiacdo, que nao coincidiam com a do receptor. O MP entrou em
contato com a mée, que morava em SC, e foi confirmado que eles eram irmé&os por
parte de mae. Foi emitida uma notificacdo ao doador atestando que,
posteriormente, 0 caso seria averiguado e, se houvesse falso testemunho, eles
responderiam por crime. Em geral, pela questdo de vulnerabilidade, e as vezes nem
se trata de vulnerabilidade social, mas a vulnerabilidade em si de toda a questao
emocional das familias, a regra € ndo impedir a doacdo, a ndo ser que haja fatos
concretos de ma fé, de comercializagao.

Continua afirmando a participante 4.3 que o objetivo do Decreto em fazer
essa comunicacdo ao MP é para que a instituicdo transplantadora e, principalmente,
os médicos, tenham a garantia de que se houvesse ilegalidade, o MP tomaria
providéncias. O que significa que o fato do promotor ndo se opor a alguma medida
judicial, queria dizer inexisténcia de irregularidades, elas somente ndo foram
comunicadas ao MP. O Ministério Publico, por sua vez, solicita toda a
documentacéo, incluindo comprovante de residéncia ou uma declaracdo de proprio
punho de onde reside. E alguns promotores solicitam um termo de anuéncia do
hospital transplantador.

Quando chegam a promotoria situacbes de ndo parentesco, a pessoa €
encaminhada ao juiz, cautelarmente, com um pedido de alvara judicial para
transplante entre vivos sem prova de parentesco, evidentemente quando se entende
gue ndo ha ma fé. O MP nao € o legitimado Unico pode ser o interessado ou o
defensor publico.

Esclarece que existe um promotor de justica em cada Vara Civel e, quando &
realizado um pedido de alvara judicial, € a promotoria da Vara Civel correspondente
que acompanha:
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As vezes, no interior, no que a gente chama de comarca de instancia
inicial, s6 ha um juiz e um promotor, quem faz a clinica geral, e
resolve o que fazer. Os interessados fazem o pedido de autorizagcédo
judicial, ele toma conhecimento disso, concorda, e dai ele € 0 mesmo
promotor. Ja em cidades muito grandes, onde isso ai é tudo dividido,
€ tudo departamentalizado, e a gente ndo tem conhecimento, dai eu
nao sei te dizer com natureza, dos pedidos de alvara de autorizagéo
judicial entre vivos que ndo sejam de doadores e que o pedido néo
tenha saido daqui (4.3).

A participante 4.3 acha que a legislacdo ndo é muito eficiente e vé certa
desorganizacao das instituicdes que realizam os procedimentos entre vivos, porque
se esse processo fosse iniciado antes, daria para fazer uma avaliagdo psicossocial
mais detalhada, com maior cuidado e condicbes de oferecer mais dados para a
prépria area juridica. Aponta que desconhece qualquer historico de Portarias do
Ministério da Saude em que o Ministério Publico e as instancias de controle tenham
sido consultados. Essa situagéo € preocupante, porque a partir do momento em que
vocé inclui outras instancias, elas deveriam ser preparadas e informadas, o que é

pactuado tem mais chance de dar certo do que é imposto.

[...] a Unido incentiva muito a captagdo [...] de oOrgdos, por qué?
Porque a classe alta e a classe média usam. Entdo eu vejo ninguém
discutir isso nem nada, por qué? Por que ai ndo é de interesse e as
coisas andam mais rapido! Porque dai essas pessoas tem muito mais
instrugdo, muito mais conhecimento pra saber daquilo, tem
conhecimento da legislacdo e fazer um alvara judicial através de um
advogado (3.3).

O grande desafio ético, na atualidade, em relagdo ao transplante de érgaos
tem sido a comercializacdo em todos 0s continentes, principalmente, nos paises
centrais e periféricos. Em grande parte, os doadores sdo pessoas em situacdes de
fragilidades pessoais ou sociais, hdo empoderadas, suscetiveis a coagcdo e a
comercializacdo do seu proprio corpo. Pessoas vulneradas que necessitam de
protecdo do Estado para garantir-lhes os seus direitos fundamentais.

Poucos sd0 os paises, como a india, em que pesquisadores conseguiram
identificar 103 doadoras, entre 19 a 55 anos, com baixa escolaridade e em extrema
pobreza, que foram vitimas de trafico de seres humanos para remoc¢éo de 6érgaos e
que relataram terem aceitado a remocdo de Orgdos devido a sua situacdo

econdmica (190). No caso da comercializacdo de 6rgaos ser legalmente proibida em
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muitos paises, esses doadores passam a ser pessoas invisiveis e subjugadas, sem
ao menos ter consciéncia de sua prépria vulnerabilidade. A invisibilidade do trafico
de 6rgaos nos sistemas de saude dos paises do comprador impossibilita quantificar
o problema, e facilita o comércio ilegal. E outros fatores, como as questdes da
globalizacéo, jurisdicdo e aplicacéo da lei, o poder estabelecido aos profissionais de
saude, o reembolso dos custos de transplante em outros paises, pelas seguradoras;
a ambivaléncia da condi¢cdo de vulneracdo dos vendedores e dos compradores
fomentam o comércio ilegal (191).

Situacdo outra, como no Paquistdo, que possui uma alta prevaléncia de
doenca renal, aliado a fatores culturais e religiosos embasados na inviolabilidade do
cadaver, enfrenta varios desafios para frear o comércio de 6rgaos. Ao mesmo tempo
em que investe em programas de incentivo ao transplante com doador falecido,
também vislumbra a necessidade de um compromisso internacional ético, legal e
solidario, com a incluséao, principalmente, dos paises desenvolvidos também em
programas desse aporte, para evitar que 0s cidadaos ricos desses paises procurem
comprar 6rgdos de outros paises. Por outro lado, fica dificil conceber um
compromisso ético internacional quando, na China, por exemplo, continua havendo
a pratica rejeitada internacionalmente de utilizar 6rgados de prisioneiros executados
(192).

Promotores e juizes que participaram como sujeitos de um estudo em bioética
(2003) manifestaram que a permissdo para doacdo entre vivos nao relacionados
favorece a doacdo remunerada ou comércio de oOrgaos, além do descrédito na
eficiéncia da lei (15). Posicionamento condizente com a afirmativa contundente de
um dos promotores, que participaram do presente estudo, de que ha comércio de
6rgaos no Brasil.

A invisibilidade podera ser desvelada a partir do comprometimento individual
dos cidadaos, da sociedade, dos profissionais e, principalmente, do Estado.

Observou-se que o MP tem interesse e condi¢cdes de exercer a regulagao por
possuir autonomia e poder de agdo, entretanto, depende do acesso as informacdes
gue podem ser por meio de pareceres ou dendncias. Todavia, a regulacéo
sistematica ndo é sua atribuicdo no Regulamento Teécnico de Transplante. A
comunicacdo e atualizacdo das informacgdes, inclusive legais, se tornam
preponderantes para a tomada de decisdo porque as acfes se tornam solitarias.

Tanto juizes quanto promotores apresentaram falta de conhecimento atualizado das
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normativas ministeriais, assim sendo, estdo exercendo suas atividades em relacao
ao transplante embasadas em intervencdes técnicas reformuladas por normativas
mais recentes.

O participante 4.1 descreveu que o MP por vezes, exerceu a funcao de
regulador que deveria ser executada pela CNCDO e que, por falta de acdes
conjuntas, esteve analisando situacdes de autorizacdo para transplante com doador
vivo nédo relacionado com base no Decreto n.2.268 de 1997, que foi substituido pelo
Decreto n.2.600 de 2009. Em decorréncia disso, muitas pessoas podem ter sido
prejudicadas com a ndo autorizacdo do transplante, mesmo com condi¢cfes legais
nao reconhecidas pelos representantes juridicos.

Observou-se que o Ministério Publico possui autonomia e poder de acéo,
entretanto, depende do acesso as informacdes que podem ser por meio de
pareceres ou dendncias. Todavia, 0 Regulamento Técnico de Transplante nao lhe
impOe essa atribuicdo e nos fluxos de funcionamento das equipes transplantadoras
ndo possui uma insercdo obrigatdria, mas que independente de constar como
coadjuvante no processo de autorizagcdo para transplante com doador vivo né&o
relacionado é justamente a instancia que oferece condi¢cdes para contribuir com a
regulacdo, podendo ser uma alternativa de parceria eficaz ao sistema de
transplante.

As entrevistas com 0s promotores publicos suscitaram dois importantes
aspectos gque estdo sendo negligenciados pelo SNT: a mortalidade na fila de espera
e no periodo poés-transplante; além do comércio de 6rgaos. Ha afirmacdes graves e
contundentes sobre a existéncia do comércio de orgaos, confirmando o monopdlio
das equipes transplantadoras e a visdo técnica de que as moedas de negociacdo
sdo as mais variadas possiveis.

Preocupa-se ainda, com as condi¢cées do doador de néo ser priorizado em
funcdo de questdes documentais no ato de doacdo, no caso de posterior
necessidade de transplante. Ndo esta explicito de que forma o doador comprova a
sua doacdo, o que o torna dependente de registros adequados e confiaveis para que
possa recorrer ao beneficio de prioridade em lista de espera para transplante.

Diante de Comissdes de Etica Médica inoperantes, do posicionamento do MP,
da néo regulagéo, orientagcdo e supervisao de algumas CNCDOs, o processo de
autorizacéo de transplante com doador vivo ndo relacionado € uma formalidade que

nao diminui a vulnerabilidade dos envolvidos, pelo contrario, promove uma ilusoria
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protecdo a doador e receptor, tornando-os menos autdnomos e mais frageis diante
da transferéncia de responsabilidade legal e pessoal as instancias com poder
decisorio. O conflito ético torna-se mais grave e as acdes interventivas mais

necessarias.

4.5 ESTUDO 5 FLUXOGRAMAS DE FUNCIONAMENTO DAS EQUIPES MEDICAS
TRANSPLANTADORAS

4.5.1 Método

4.5.1.1 Participantes

Foram convidadas a participar do Estudo 5, 26 equipes médicas
transplantadoras, de acordo com os critérios de inclusdo: definido como equipes que
tivessem realizado no minimo 5% dos transplantes de figado e/ou 10 % dos
transplantes renais com doador vivo no ano de 2012. Como a coleta de dados foi
iniciada pelas entrevistas com os coordenadores das CNCDOs e, desde entéo,
constatado que nao haviam dados referentes a realidade préatica do funcionamento
do processo de autorizagdo para transplante com doador vivo em todas as
CNCDOs, constatou-se a preméncia de buscar informacdes diretamente com os

profissionais responsaveis.

4.5.1.2 Critérios de inclusdo

Ser médico (a) coordenador e/ou responsavel pela equipe de transplante de
estabelecimento de saude credenciado junto ao SNT, que tenha realizado, no
minimo, 5% do numero de transplantes de figado e/ou 10% de transplantes de rim,
com doador vivo no ano de 2012, de acordo com o Registro Brasileiro de

Transplantes; assinar o TCLE.
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4.5.1.3 Critério de exclusao

Nao concordar em participar do estudo e/ou nao assinar o TCLE.

4.5.1.4 Instrumentos

Utilizou-se de roteiro norteador de entrevista (APENDICE D) que abordou o0s
dados pessoais, formacéo profissional, tempo de atuacéo na area, tempo na funcéo
de transplantador, formacéao em bioética, conhecimento da legislacéo de transplante,
composicdo da equipe de transplante e como desenvolve suas atribui¢cdes, qual é o
fluxo de funcionamento do processo de autorizagdo com transplante vivo né&o

relacionado, como é realizado a acompanhamento de doador e receptor.

4.5.1.5 Procedimentos de coleta de dados

Inicialmente, foram contatadas 26 equipes transplantadoras de
estabelecimentos de saude, que realizaram, no minimo, 5% do numero de
transplantes de figado e/ou 10% de realizagdo de transplantes de rim, com doador
vivo, no ano de 2012, de acordo com o Registro Brasileiro de Transplantes.

Os contatos iniciais e agendamentos foram realizados por meio telefénico,
virtual ou in loco. Foram realizadas entrevistas presenciais com sete coordenadores
de equipes médicas transplantadoras de rim ou figado com doador vivo né&o
relacionado, nos Estados de Minas Gerais, Sdo Paulo, Rio de Janeiro e Parana.

Ha indicios de diminuicdo do numero de equipes que realizam os transplantes
com doador vivo ndo relacionado devido as questdes legais e relacionais que
possam ser vivenciadas durante o periodo de avaliacdo até o término do
procedimento. Atualmente, o maior centro de saude transplantador do Brasil,
responsavel por mais de 60 % dos transplantes renais, ndo aceita o doador vivo nao
relacionado.

Foram estabelecidos aproximadamente 80 contatos, por telegramas, meio
eletrbnico, telefonemas e 12 viagens a sete diferentes cidades dos Estados de

Minas Gerais, Rio de Janeiro, S&do Paulo e Parana, com o objetivo de viabilizar o
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contato direto com as equipes médicas, equipes de psicologia, promotores e
doadores. Imprescindivel registrar mais de 30 horas que a pesquisadora e/ou
auxiliar de pesquisa aguardaram em salas de espera de consultérios, corredores de
hospitais e hall de entrada de instituicbes de saude para serem recebidas, quando
as entrevistas aconteceram.

ApoOs a constatacdo da dificuldade de agendamento com as equipes medicas
transplantadoras, foi adotada a estratégia da interlocugdo dos profissionais da
psicologia, devido a formacéo pessoal da pesquisadora. No entanto, o contato com
0s psicologos favoreceu a compreensdo de que esse servico poderia acrescentar
informacgdes indispensaveis a compreensdo e identificacdo do procedimento de

autorizacéo para transplante com doador vivo néo relacionado nos hospitais.

4 5.2 Resultados e Discussao

A analise de conteddo do Estudo 5 mostrou que a maior frequéncia de
respostas € de 14,2% (Tabela 5) na Categoria Autorizacdo — subcategoria Alvara
Judicial; 9,2 % na Categoria Avaliacdo — subcategoria Avaliagdo médica; 8,3% na
Categoria Bioética - subcategoria Necessidade de informacédo ao doador/receptor.

O Estudo 5 conta com sete médicos de equipes médicas transplantadoras
credenciadas junto ao Ministério de Saude — Sistema Nacional de Transplantes
brasileiro para a realizacédo de transplantes de figado e/ou rim, com doador vivo. As
equipes transplantadoras compdem o quadro clinico de dois hospitais publicos, trés
hospitais filantropicos e dois hospitais privados dos Estados de Minas Gerais, Sao

Paulo, Rio de Janeiro e Parana.
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Tabela 5 - Estudo 5. Frequéncia de respostas de Categorias e Subcategorias Tematicas de autorizacao para
transplante com doador vivo nao relacionado.

CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS N Freq. Est5

n 464 %% n 120 %
1.AUTORIZACAO
1.1. Alvaras Judiciais 35 7.5 17 14,2
1.2. Participacao da Comissao de ética médica de hospital transplantador 13 2,8 7 5,8
1.3. Participagcdo da CNCDO no processo de autorizacdo para transplante 8 e
1.4. Participagao da SES no processo de autrorizacdo para transplante 1l 0.2 1 0.8
1.5. Acdes do Ministério Publico no processo de autorizacdo para transplante 21 4.5 a4 3.3
1.6 Critério humanistico favoravel a autorizacao de transplante 1 0,2
2. AVALIACAO
2.1. Avaliagdo médica 13 .5 14 9,2
2.2 Avaliagao psicologica 43 9.3 2 1,7
2.3. Avaliacao multiprofissional 7 1.5 6 =]
3.4. Co’ntraindica;:éo 10 2
3. BIOETICA
3.1.Formacado dos profissionais em bioética 6 1,3
3.2.Atitude favoravel a comercializacdo e/ou beneficios diretos ou indiretos 24 5,2 =) T D
3.3. Vulnerabilidade 41 8.8 12 10
3.4. Conflitos de interesses 8 A
3.5. Discusséao ética 16 3.5 2 1,7
3.6.. Interdisicplinaridade 1% 2.4
3.7. TCLE 2 0.4 2 1,7
3.8.Conflito ético 1 0.2
3.9. Follow up 1 0,2
3.10. Necessidade de informacédo doador/receptor 23 5 10 8,3
3.11.Burocracia 8 A7
4. DOACAO
4.1. Atitudes de amor e altruismo 19 4.1 1 0.8
4.2. Atitude de solidariedade 6 1.3 2 4,7
4.3. Relacdo de vinculo entre doador e receptor 16 3.4 4 5.8
4.4 Beneficios sociais ao doador 5 a1
4.5. Familia 2 0.4
4.6. Sentimento de medo 4 0,9
5. REGULACAO
5.1. Dados estatisticos do Sistema Nacional de Transplantes 7 1.5 1 0.8
5.2. Dados estatisticos da Associacido Brasileira de Transplantes 6 1.3 4 3.3
5.3. Atividades de regulacao realizadas pela CNCDO 21 4.5 - b ey
5.4 Atividades de regulacao realizadas pelo Ministério Publico 18 3.9
5.5. Atividades Comissao Etica Médica 16 3.4 =} 7.5
5.6. Cumprimento da legislacao 38 8.3 11 9.2
5.7. Acdes de nao regulacao do processo de transplante 13 2.8
TOTAL 464 100 120 100

Os dados demonstraram diferentes formas de funcionamento das equipes em
consonancia com outras equipes técnicas multiprofissionais, como da psicologia,
nutricdo, enfermagem e servigo social, no que se refere ao fluxo de autorizagao para
transplante com doador vivo.

De acordo com o participante 5.1, a equipe médica transplantadora da qual é
membro compde o quadro clinico de um hospital filantropico do Estado de Sao
Paulo que avalia o doador vivo em potencial, de acordo com as determinacbes
legais: “nosso trabalho € muito baseado na legislacdo, € o que norteia todos, todo
nosso trabalho” (5.1).

O doador ao ser recebido pela equipe médica € encaminhado para a equipe
de enfermagem, que presta-lhe orientagbes e a sua familia e o encaminha para
iniciar as avaliacbes. O doador mantém-se em avaliacdo clinica e pode ser
direcionado para avaliagcdo do servico social, da psicologia e nutricdo, de acordo
com o critério médico. As avaliacbes de psicologo, nutricionista ou assistente social
sdo encaminhadas por meio de parecer para discussdo de caso em reunidao de

equipe multidisciplinar:
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Passa pela nutricionista, entdo passa por toda a equipe
multiprofissional, é tratado da mesma forma. No final de toda essa
avaliagdo, e os médicos avaliam tudo isso, e se confirmado que ele
pode ser um doador, 0 médico faz uma carta, um relatério médico pra
encaminhar para o juiz. E o servi¢o social da instituicdo orienta como
eles, como ele se encaminhar para o juiz (5.1).

Apés a reunido de equipe, os documentos necessarios para autorizagdo do
transplante sdo encaminhados a CEM do hospital, posteriormente ao juiz, que apos
o resultado do exame de prova cruzada (define a compatibilidade entre doador e

receptor), autoriza o procedimento para que a equipe médica execute o transplante:

Ao mesmo tempo a gente ja esta notificando a comissao de ética do
hospital que vai ser feito esse transplante e a gente notifica também
para a central de transplante que, tendo ja a resposta do juiz, a gente
encaminha o alvara, uma copia do alvara, uma copia do relatério
médico justificando que o paciente pode ser doador, que ta liberado,
que foi orientado dos riscos e tudo mais. Existe um consentimento
gue este doador assina, a gente encaminha a determinacdo da
comissdo de ética do hospital. Tudo isso a gente encaminha para a
central de transplantes e a central de transplantes s6 toma ciéncia e a
gente concorda com a deciséo do juiz (5.1).

A Comissdo de Etica Médica néo realiza uma avaliacdo, apenas déa ciéncia,
apos deliberacéo do juiz. Em seguida, os dados do transplante sédo encaminhados a
CNCDO por meio eletrdnico, também para tomada de ciéncia. Os dados ainda s&o
enviados para a ABTO como norma a ser cumprida pelas instituicbes a essa
credenciada. Segundo a equipe, todo o processo pode ser encerrado em menos de
um més, dependendo da resposta do magistrado e do local de residéncia do doador.
Quando o mesmo reside em cidade do interior do Estado ou em outros Estados,
pode haver um prazo mais dilatado para a obtencédo do Alvara Judicial (Figura 7).

Conforme o participante 5.2, a equipe médica transplantadora da qual é
membro compde o quadro clinico de um hospital filantrépico do Estado do Parana. A
equipe avalia o doador vivo em potencial, embasado no cumprimento da legislacéo:

“a legislacdo é para proteger toda equipe e o doador” (5.2).
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Figura 7. Fluxograma do processo de autorizagéo de transplante com doador vivo nao relacionado da equipe transplantadora 5.1,
(Hospital Filantropico - SP)

O primeiro contato com o potencial doador tem o objetivo de prestar
informagdes sobre o transplante como forma de tratamento e, logo em seguida,
encaminha-lo para triagem com o servico de psicologia, que oferece suporte
emocional e avalia a capacidade de enfrentamento que o doador possui para 0
tratamento.

O doador continua a ser avaliado e orientado, clinicamente, e também pelo
servico social, de psicologia e enfermagem, que retornam os pareceres das
avaliagbes a equipe meédica que, por sua vez, encaminha a documentacdo do
doador ao juiz para autorizacdo. A Comissdo de ética médica toma conhecimento
apos a liberacdo do Alvara Judicial e da realizacdo do exame de prova cruzada. De
acordo com relato do participante (5.2), no comeco houve medo de que o comité de
ética assumisse esse compromisso pela questdo da neutralidade dos profissionais,
qgue sado pertencentes a mesma instituicdo que realizara o transplante, e por ter um

calendario institucional a cumprir:
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[...] o 6rgdo tinha que ser neutro, acho que isso deveria ser feito
dentro de um grupo técnico dentro da Central de Transplantes, uma
vez que o Comité de Etica ndo é pautado por profissionais formados
em bioética [...] mas a palavra final tinha que ser centrada no
interesse do sujeito, a neutralidade. A outra alternativa seria
ressuscitar as camaras técnicas dentro do comité e vocé pedir para
ela opinar sobre isso (5.2).

A CNCDO solicita que a equipe médica transplantadora encaminhe a
documentagéo para avaliagdo uma semana antes do transplante, que a mesma, seja
notificado apds 48 horas, e que o doador seja acompanhado ap6s 1 més, 3 meses,
6 meses e 1 ano. Os dados sdo encaminhados para a ABTO, que realiza

publicacdes das estatisticas quatro vezes ao ano (Figura 8).
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Figura 8. Fluxograma do processo de autorizag@o com doador (vivo) nao relacionado da equipe transplantadora 5.2.
(Hospital Filantropico - PR)

Em conformidade com o participante 5.3, a equipe médica transplantadora da
gual € membro compde o quadro clinico de um hospital publico do Estado de Sé&o
Paulo. Afirma que as atividades de autorizagéo para transplante com doador vivo de
rim nao relacionado cumprem as determinacgdes legais: “Tendo as normas fica mais
facil e seguro para a gente”. O servico social da instituicAo realiza o
encaminhamento para a equipe medica transplantadora que, por sua vez, avalia
clinicamente e encaminha para o atendimento do servico de enfermagem e
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psicologia. Apés estas fases, tanto doador quanto o receptor participam de palestra
informativa para, em seguida, a equipe emitir um relatério médico destinado ao juiz,
que delibera o Alvara Judicial. A CEM avalia ap0s a autorizagdo judicial. Os dados

estatisticos sdo encaminhados a CNCDO e ABTO (Figura 9).
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Figura 9. Fluxograma do processo de autorizagdo de transplante com doador (viva) ndo relacionado da equipe transplantadora 5.3
(Hospital Publico - SP)

O participante 5.3 relatou as diferencas entre uma instituicdo publica e privada
no que concerne as acodes judiciais contra o médico, pelo fato de que o hospital
publico ndo pode defender o profissional, o que colabora para a tendéncia em nao
realizar o transplante com doador vivo devido a diversidade de situacfes que podem

ter conotacgoes de ganho direto ou indireto do doador:

Minha experiéncia quando eu chefiava [...] 14 tinha mais ou
menos 100 transplantes e 4 a 5 casos de n&o relacionados. E
uma decisdo dificil! Casos como um cunhado, um doador que
se sentiu pressionado e cancelaram, ndo ligaram mal [...] filho
de criacdo de um tio e o irmao do pai biolégico tinha um posto
de gasolina e esse pediu que ele doasse e ficou constrangido
€ na noite anterior piorou e cancelou [...] um rapaz muito
pobre e foi na igreja e trouxe 46 doadores, o juiz deferiu e
uma moca de 20 anos doou pra ele. Olhando a retrospectiva,
ndo teria maneira de discriminar. Amigos de infancia, o que
recebeu branco, e o doador negro (5.3).
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De acordo com relato do participante as questdes éticas nao se restringem ao
doador néo relacionado, assim como a troca de beneficios néo esta restrita ao fator
financeiro. Entretanto, pode envolver cobrangas e pressées emocionais, por vezes,
de dificil identificagdo no momento de avaliagdo: “Eu quero doar! Depois, |4 na
frente, ela veio comentar que o irmao tinha prometido um raio de um terreninho,
entendeu?” (5.3).

Segundo o participante 5.4, a equipe médica transplantadora da qual participa
compde o quadro clinico de um hospital privado do Estado do Rio de Janeiro. Relata
gue tratar-se de um processo lento em que é iniciado a partir de explicacbes e
triagem, para depois ser avaliada clinicamente pelo meédico e psicélogo. Em seguida
€ realizada uma reunido multidisciplinar para discussao dos casos avaliados, para
depois encaminhar a documentacdo a CEM para avaliagéo.

Apbés aprovacdo da Comissido de Etica Médica do hospital transplantador a
documentacdo necessita da avaliacdo da Camara Técnica do Estado do Rio de
Janeiro, que é da CNCDO e, posteriormente, do parecer juridico. Imediatamente
apos a realizagcdo do transplante, os dados sdo incluidos no sistema digital da

CNCDO e encaminhados para a ABTO (Figura 10).
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O participante 5.4 afirma que a avaliagdo continua e sequenciada é um
método adotado para promover a protecao contra o trafico e o comércio de orgaos:
“se a gente tiver que escolher qualquer coisa € em prol do doador” (5.4).

De acordo com o participante 5.5, a equipe médica transplantadora da qual é
membro compde o quadro clinico de um hospital privado do Estado do Rio de
Janeiro e sua equipe atua em consonancia com a legislacéo de transplante vigente.
A preocupacdo inicial no contato com o doador é estabelecer o vinculo
afetivo/emocional com o receptor enquanto realiza a avaliagédo clinica do doador e
receptor e encaminha a documentacao para avaliacdo da CEM, constituida por trés
meédicos ndo pertencentes a equipe transplantadora. Integra ao processo um termo
circunstanciado, com firma reconhecida, em que doador e receptor atestam que na
atitude de doacgé&o ndo ha incentivo financeiro ou qualquer tipo de coer¢ao.

E oferecido ao doador o auxilio gratuito de advogados da Associacdo dos
Doentes Renais do Rio de Janeiro, para facilitar o tramite do processo de
autorizagéo juridica. Com a obtencdo do Alvara Judicial, a equipe transplantadora
comunica previamente a realizacdo do transplante ao Ministério Publico. A CNCDO
€ comunicada apoés a realizacado do transplante e a ela enviada copias de toda a

documentagéo, o que nao é obrigatério pela legislagéo (Figura 11).
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s

A avaliacdo clinica do doador é permeada por informacdes e, quando a
equipe médica considera necessario, este € encaminhado ao servi¢co de psicologia,

com a prerrogativa de suspencdo da doacao, caso haja suspeita de algo ilicito:

Que a gente fala com eles, olha, se ndo ha vinculos consanguineo,
tem que ter um vinculo afetivo estabelecido pra gente ter certeza de
gue nao ha coercao ou incentivo financeiro. E isso ndo passa sé por
nés, passa pelo comité de ética do hospital e também pela, por uma
analise de um juiz, e o juiz ele, ele, ele faz é [...] uma indagacdo ao
doador... porque ali naquele momento ele assume que ndo ha um
incentivo financeiro ou coer¢éo (5.5).

A equipe médica aponta para uma preocupacdo que também foi mencionada por

promotor publico, que sdo os termos dubios:

Tanto que quando a gente manda a avaliacdo pro juiz, a gente muda
um pouco o texto da Portaria [...] ele exige que nao tenha prejuizo a
saude futura ou risco imediato e é uma coisa que a gente ndo tem
como excluir totalmente, né? A gente bota: o doador é nédo
aparentado da senhora tal, € compativel e saudavel tendo realizado
todos 0s exames pré-operatorios necessarios para a cirurgia,
minimizando o0s riscos inerentes ao procedimento cirdrgico, bem
como consequéncias futuras. Mi-ni-mi-zan-do (5.5).

Indica também pontos vulneraveis da legislagdo que carecem de
modificacdes para dar uniformidade real aos procedimentos, 0 que na atualidade
nao acontece na pratica das equipes. Um exemplo é a questdo da compatibilidade
imunoldgica que quando nao é satisfatéria, obrigatoriamente ndo ha necessidade de
descarte do possivel doador devido a possibilidade do auxilio medicamentoso
indutor da imunossupressao. Trata-se de uma medicacdo que nado tem a cobertura
do SUS e que tem custo médio de oito mil reais. Quando necesséario a indicacdo aos
pacientes, estes sdo orientados a buscar auxilio junto a Secretaria de Estado da
Saude.

Conforme o participante 5.6, a equipe meédica transplantadora da qual é
membro compde o quadro clinico de um hospital publico do Estado de Minas Gerais

e desenvolve atividades de transplante com doador vivo nao relacionado, de acordo
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com os preceitos legais. A equipe realiza a avaliacdo com o doador de uma forma

mais morosa e cuidadosa, utilizando-se de entrevista com médico e psicologo, com

a preocupacao de identificar quaisquer beneficios direto ou indireto:

Por mais que a gente saiba que dentro de familias existem irméos e
irmaos, né! (Realmente), me da a sua heranca que eu te dou meu
rim. E uma coisa que ndo tem como a gente saber. Mas a gente
espera e a gente acredita que o mundo é bom (5.6).

O servico de psicologia trabalha com autonomia para a realizacdo da

avaliacdo psicologica do doador durante o periodo de avaliagdo clinica, a

documentacéo, junto com o0 exame de prova cruzada, é encaminhada para avaliacéo

da Comissdo de Transplante Municipal, para que, posteriormente, receba a

autorizacgdo judicial e seja encaminhada também para a CEM.

Os dados estatisticos sdo encaminhados também para a ABTO (Figura 12).

Apos a realizagdo do transplante, os documentos e dados estatisticos sé&o
enviados para a CNCDO, que libera a AlH para efetivacdo do pagamento pelo SUS.
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Figura 12. Fluxograma do processo de autorizagio de transplante com doador (vivo) ndo relacionado da equipe transplantadora
5.6 (Hospital Pablico -MG)
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Segundo o participante 5.7, a equipe médica transplantadora da qual €&
membro compde o quadro clinico de um hospital publico do Estado de Sdo Paulo
(Figura 13). A avaliagéo clinica do doador inicia com orientagcfes e questionamentos
sobre os motivos pelos quais a pessoa resolveu optar por ser doador. Esclarece
gue, para ser doador nao relacionado, é proibido qualquer tipo de ganho, retorno
financeiro, além do que n&o € indicado a coercdo para que alguém seja doador.

Também é realizado o exame de prova cruzada.
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Figura 13. Fluxograma do processo de autorizagio de transplante com doador (vive) nao relacionado da equipe transplantadora 5.7
(Hospital Publico - SP)

Logo apds, o doador e receptor sdo encaminhados a equipe de enfermagem,
onde participam de uma palestra de orientagédo e informagfes sobre o periodo pré e
pos-operatorio. Ambos sdo necessariamente avaliados pelo servigo de psicologia e
servigo social, num periodo de 3 a 4 meses, quando todas as avaliagdes clinicas séo

encerradas.

Os doadores ndo aparentados tém que passar, ndo faz transplante sem que
eles tenham passado pela avaliagcdo psicoldgica e na assistente social, tanto
0 receptor quanto o doador, e ai a gente leva de 3 a 4 meses, depende de
cada caso para preparar no ponto de vista médico e psicolégico (5.7).
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O proximo passo é anexar a documentacédo o relatorio da avaliagdo social e
psicologica e encaminhar para a CEM. O prontuario do doador, que inclui o parecer
médico, social e psicolégico é encaminhado ao juiz junto com uma coépia da Portaria
n. 2.600/09: “Entdo a gente manda anexo essa cartinha explicando e encaminha
junto a Portaria” (5.7). O transplante é comunicado a CNCDO e ABTO.

De acordo com as entrevistas realizadas com os coordenadores de equipes
transplantadoras, ha uma tendéncia de néo realizacdo deste tipo de transplante,
principalmente nas instituices publicas, em funcédo das dificuldades apontadas em
relacdo as justificativas que levam pessoas a se predisporem a doacdo para
receptores nao parentes. Como também o receio de possiveis processos judiciais,
uma vez que a instituicdo publica ndo se compromete com as acdes contra seus
funcionarios.

A arbitrariedade da equipe meédica estd presente em varias situacoes
descritas neste Estudo, pois a decisdo da doacédo esta centrada exclusivamente na
classe médica, que coordena e define o fluxo de autorizagdo. A equipe
interdisciplinar, quando existe, atua de acordo com o critério de necessidade da
equipe médica, que encaminha as outras instancias a documentacado que julgar
necessario. Por sua vez, a CEM e o0s juizes analisam considerando primordialmente

o critério médico e legal.
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4.6 ESTUDO 6 A INCLUSAO DO SERVICO DE PSICOLOGIA NA AVALIACAO DO
DOADOR E RECEPTOR

4.6.1 Método

4.6.1 Participantes

Participaram do Estudo 6 seis psicélogas que trabalham diretamente com
receptores e doadores de rim e/ou figado para transplante em hospitais publicos,
filantropicos e privados das cidades de Belo Horizonte, Rio de Janeiro, Curitiba e

Séo Paulo, de acordo com os critérios de inclusédo, apds assinatura do TCLE.

4.6.1.2 Critérios de inclusdo

Ser psicélogo (a) de estabelecimento de saude credenciado junto ao SNT,
gue tenha realizado, no minimo, 5% do numero de transplantes de figado e/ou 10%
de transplantes de rim, com doador vivo no ano de 2012, de acordo com 0 Registro
Brasileiro de Transplantes; realizar atendimento psicolégico ao receptor e/ou doador
nao relacionado; assinar o TCLE.

4.6.1.3 Critério de exclusao

N&o concordar em participar do estudo; ndo realizar atendimento ao receptor

ou doador nao relacionado; ndo assinar o TCLE.

4.6.1.4 Instrumento

Utilizou-se de roteiro norteador de entrevista (APENDICE E) que abordou o0s
dados pessoais, formacédo profissional, tempo de atuag&do na area, tempo na funcéo
de psicélogo hospitalar, formacdo em bioética, conhecimento da legislacdo de
transplante, composicdo da equipe de psicologia e como desenvolve suas
atribuigdes junto ao doador e receptor, qual é o fluxo de funcionamento do processo
de autorizacdo com transplante vivo ndo relacionado, como € realizado o

acompanhamento de doador e receptor.
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4.6.1.5. Procedimentos para coleta de dados

Os contatos iniciais e agendamentos foram realizados por meio telefénico,
virtual ou in loco com profissionais dos Estados de Minas Gerais, Sao Paulo, Rio de
Janeiro e Parana. A inclusdo desse grupo fez-se necessaria devido a citacdo da
atuacao do servigo de psicologia pelos demais entrevistados, como sendo de grande
importancia para a compreensdo do funcionamento do processo de avaliacdo de
receptor e doador vivo. Foram realizadas entrevistas presenciais com seis
psicologos (as) que atuam junto aos pacientes das equipes transplantadoras de rim

ou figado com doador vivo néo relacionado.

4.6.2 Resultados e Discussao

No que concerne as atividades multidisciplinares, a Portaria GM n.3.407 de
1998 estabeleceu, para as condicbes de transplantes e enxertos, que o
estabelecimento deveria dispor de equipe multidisciplinar, com assistentes sociais,
fisioterapeutas e especialistas em saude mental (193); e a Resolu¢cdo da ANVISA —
RDC n.154 de 2004 regulamentou, para o funcionamento de servicos de dialise, que
cada servi¢co tenha a ele vinculado, no minimo, 2 enfermeiros, 1 assistente social, 1
psicologo e 1 nutricionista (194). Sendo assim, o novo Regulamento Técnico das
atividades de transplantes apresentou retrocesso em relacdo a adequacédo de um
modelo biomédico para um modelo de atencéo interdisciplinar.

Os dados da andlise de contetdo do Estudo 6 mostram que a maior
frequéncia de respostas é de 49% (Tabela 6), na Categoria Avaliacado — subcategoria
Avaliacdo psicologica; 16% na  Categoria  Bioética —  subcategoria

Interdisciplinaridade; 14%, na Categoria Avaliacdo - subcategoria Contraindicacéo.
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Tabela 6 - Estudo 6. Frequéncia de respostas de Categorias e Subcategorias Tematicas de autorizagdo para
transplante com doador vivo ndo relacionado.
CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS N Freq. Est.6

n 464 % n71 %

1.AUTORIZAGAO

1.1. Alvaras Judiciais 35 7.5 4 5,6
1.2. Participagdo da Comissé&o de ética médica de hospital transplantador 13 2,8

1.3. Participacdo da CNCDO no processo de autorizagdo para transplante 8 1.7

1.4. Participacéo da SES no processo de autrorizagéo para transplante 1 0,2

1.5. Agbes do Ministério Publico no processo de autorizacéo para transplante 21 4,5

1.6 Critério Ilumanisﬁco favoravel a autorizagdo de transplante 1 0,2

2. AVALIACAO

2.1. Avaliagdo médica 13 2,8

2.2 Avaliagédo psicologica 43 9,3 35 493
2.3. Avaliagao multiprofissional 74 1,5

3.4. Contraindicag&o 10 2.2 10 141
3. BIOETICA

3.1.Formacao dos profissionais em bioética 6 1.9

3.2.Atitude favoravel a comercializacdo e/ou beneficios diretos ou indiretos 24 52

3.3. Vulnerabilidade 41 8,8

3.4. Conflitos de interesses 8 1T

3.5. Discusséo ética 16 3,5 3 4,3
3.6.. Interdisicplinaridade 11 2,4 11 | 15,5
37.TCLE 2 0,4

3.8.Conflito ético 1 0,2

3.9. Follow up 1 0,2

3.10. Necessidade de informagao doador/receptor 23 5 2 2,8
3.11.Burocracia 8 1.7

4. DOAGAO

4.1. Atitudes de amor e altruismo 19 4,1 1 1,4
4.2. Atitude de solidariedade 6 1.3

4.3. Relagao de vinculo entre doador e receptor 16 3,4

4.4 Beneficios sociais ao doador 5 1l

4.5. Familia 2 0,4

4.6. Sentimento de medo 4 0,9

5. REGULAGAO

5.1. Dados estatisticos do Sistema Nacional de Transplantes 7 1.5

5.2. Dados estatisticos da Associacgdo Brasileira de Transplantes 6 1,3

5.3. Atividades de regulacdo realizadas pela CNCDO 21 4,5

5.4 Atividades de regulacgdo realizadas pelo Ministério Publico 18 38

5.5. Atividades Comiss3o Etica Médica 16 3,4 2 2,8
5.6. Cumprimento da legislacéo 38 8.3

5.7. Agdes de ndo regulagdo do processo de transplante 13 2,8 2 2,8
TOTAL 464 100 71 100

Os gréficos (1-7) demonstram os fluxos de funcionamento do processo de
autorizagdo para transplante com doador vivo em vérias instituicbes diferenciadas
onde os servi¢cos de psicologia, nutricdo e servi¢co social estdo inseridos, apesar de
nao mencionados na legislacdo de transplante, que esta exclusivamente respaldada
no modelo médico.

Os profissionais da psicologia, enfermagem, nutricdo, fisioterapia e servigo
social também se fazem presentes nas equipes de procura e captacao de 6rgaos e
tecidos, equipes das comissodes intra-hospitalares de transplantes e das CNCDOs.
Esses participam das etapas da doacao e transplante sem a destinacdo de carga
horaria para as atividades especificas e sem remuneracdo diferenciada,
principalmente quando funcionarios de hospitais publicos. Em uma das instituicdes

privadas, o psicologo ndo pertence ao quadro de funcionarios e realiza cobranca
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particular ao paciente que tera o transplante custeado por convénios ou pelo SUS,
0 que é inconcebivel.

De acordo com as recomendacdes da Rede/Conselho Iberamericano de
Doacdo e Transplante (RDCIT), os coordenadores hospitalares de transplantes,
terminologia adotada para os profissionais ndo médicos que atuam diretamente nos
procedimentos de captacdo de Orgaos e tecidos, deveriam ser reconhecidos pelo
relevante trabalho, uma vez que estas atividades requerem dos profissionais
capacitacdo especifica, responsabilidades que exigem profissionalismo e
comprometimento ético.

No Brasil, essa funcdo é executada, em sua maioria, pelas equipes de
captacdo das CNCDOs e/ou CIDOHTTs que nao recebem o reconhecimento das
Secretarias de Saude Estaduais, com a profissionalizacdo da funcdo e néo
recebem o reconhecimento do Ministério da Saude, por ndo serem inseridos na
legislagéo. Por conseguinte, suas atividades ndo estédo relacionadas nas tabelas de
remuneracao de procedimentos.

O fato desses profissionais exercerem dois tercos das atividades
relacionadas a identificacdo do doador em potencial, da manutencdo adequada do
doador falecido, do consentimento familiar e demais procedimentos, ja justificaria a
inclusdo dessas atividades nos protocolos técnicos e nas legislagdes. Situagcao
semelhante refletida em relacdo ao transplante com doador vivo, em que o critério
de trabalho interdisciplinar ainda € uma escolha do grupo médico, apesar da
indicacdo na literatura e das atividades praticas, como vimos no decorrer deste
estudo, apresentar indiscutivel necessidade da contribuicdo das atividades da
psicologia, nutricdo, servigo social e enfermagem.

Nos ultimos anos, deu-se inicio a discussao deontoldgica, a partir do Projeto
de Lei do Senado n.268 de 2002, que dispds sobre o exercicio da medicina, mas
gue em algumas de suas propostas, atingiam a autonomia de outras profissdes,
como da psicologia, nutricdo, fisioterapia e odontologia, dentre outras (195). Em
2013, a lei foi sancionada pela Presidéncia da Republica do Brasil, com vetos que
legitimaram as reivindicacbes dos Conselhos de classes profissionais da area da
saude, contrapondo as reivindicacdes do Conselho Federal de Medicina.

Dentre outros artigos vetados, o Artigo 4°, considerado o mais polémico, teve
nove pontos rejeitados, inclusive o que atribuia aos médicos a exclusividade na

formulacdo de diagndstico de doencas e prescricdo terapéutica, o que impediria,
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por exemplo, que o psicologo diagnosticasse transtornos mentais. Houve veto a
proposta de ser privativa ao médico a funcdo de diregcdo e chefia de servigcos
médicos, o que oportunizou a outras categorias profissionais o exercicio de
atividade de direcdo administrativa e de servi¢os de saude.

De uma forma habil o Decreto n. 2.600/09, no Art.6° estabeleceu que o
coordenador da CNCDO deva ser, preferencialmente, médico, o que ja abre
precedentes legais a uma pratica historicamente com éxitos de coordenadores nao
médicos nas CNCDOs. Como também ndo veta a possibilidade de outros
profissionais assumirem a coordenacado geral do SNT, funcdo que até 2014 foi
exercida por profissionais médicos com experiéncia em transplante e associados da
ABTO. De um lado, a experiéncia e o conhecimento na area do transplante
favorece o exercicio das fungbes de coordenagdo estadual e/ou nacional, porém,
pode facultar o conflito de interesses.

Apesar do modelo de transplante brasileiro ter sido fundamentado no modelo
espanhol, algumas caracteristicas peculiares a cultura dos profisssionais de saude
no pais ainda permeiam o sistema nacional de transplante brasileiro. O modelo
brasileiro de transplante € embasado no modelo médico, ignorando totalmente a
tendéncia mundial de considerar o0 conceito de multidiscipinaridade e
interdisciplinaridade. Esses conceitos estdo imbuidos da diversificagdo de visdes
sobre um mesmo objeto ou fato; de diferentes disciplinas, sendo elas bioldgicas,
sociais, humanas, juridicas, psicologicas, espirituais e, ndo somente, da forma
convenientemente simplista, de obter-se diversidade por meio de especialidades
médicas.

Os grupos podem funcionar de diferentes formas e niveis de atuagéo,
definidos como multidisciplinares, em que h& uma justaposicéo das disciplinas, mas
sem estabelecerem interligacdo entre as mesmas; como grupos pluridisciplinares,
em que as disciplinas convergem entre si e estabelecem uma aproximac¢do; como
grupos interdisciplinares, que estabelecem uma interacdo entre as disciplinas,
havendo contribuicdes de métodos e conceitos; e como grupos transdisciplinares
gue estabelecem principios que permeiam as diferentes disciplinas que utilizam de
igual referencial tedrico e metodolégico (196).

A bioética, por sua vez, caracteriza-se por um discurso interdisciplinar, e
muitas vezes, transdisciplinar, apesar de encontrar-se num processo evolutivo de

construcdo. Dentre trés referéncias basicas que sustentam a sua epistemologia,
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chama-se atencdo para a obrigatoriedade de uma estrutura multi/inter/trans-
disciplinar(136), que adequa-se a Vvisdo necessaria na prote¢cdo dos sujeitos
vulneraveis, como no processo de avaliagcéo e realizacdo do transplante.

Como ja visto no levantamento da literatura, varios estudos apontam a
necessidade de avaliacdes interdisciplinares, no que tange a doacao intervivos
porque os conflitos éticos relacionados ao tema ndo se restringem a
comercializacdo de Orgdos ou “a exposicdo no mercado subterrdneo de 6rgéos”
(198). Trata-se de um procedimento em que de um lado encontra-se o0 receptor,
gue vivencia uma doenca cronica de longa duracdo, com aspectos
multidimensionais, com evolugdo gradual e incapacitante, com qualidade de vida
comprometida e esperanca depositada no beneficio do transplante; e na outra
ponta, o doador, que é uma pessoa totalmente saudavel, mas se néo for muito bem
avaliado e cuidado, pode vir a ter sequelas fisicas, mentais, emocionais e
relacionais (199).

No delineamento do fluxo da autorizacdo de transplante com doador vivo néo
relacionado, a partir do relato das equipes transplantadoras, observou-se que em
algumas equipes as atividades de avaliagdo de doador, receptor e familia sao
desempenhadas de forma integrada, com o objetivo de realizar um atendimento
interdisciplinar e fazer com que as avaliagbes possam ser praticas protetivas a
todos os envolvidos, inclusive aos profissionais (46,47).

A segquir, os resultados das entrevistas realizadas com as seis psicologas
revelam o papel do servico de psicologia no processo de autorizacdo de transplante
com doador vivo né&o relacionado.

A participante 6.1 € de uma instituicdo filantropica do Estado de Minas Gerais,
atua ha mais de seis anos na area, ndo possui formacdo em bioética e com pos-
graduacdo em psicologia sistémica. Forneceu informacdes que possibilitaram a
compreensdo do funcionamento do sistema de autorizagdo para transplante na
instituicdo e o papel do servigo de psicologia nesse processo.

De acordo com a profissional, algumas situagcdes peculiares que s&o
detectadas no decorrer dos atendimentos com o doador e receptor, servem de

alerta para que seja realizada uma avaliagao criteriosa com os doadores:

E [...] agora 2014 [...] porque na verdade o receptor € lider religioso e
tem varias pessoas para doar [...] eu recebi mais de trinta ligacdes
para esse paciente (6.1).
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Afirma que, apesar de casos que demandam uma avaliagdo mais cuidadosa,
h& uma tendéncia da pessoa ser compelida a doar por uma motivacdo que esta
associada ao vinculo existente entre o doador e o receptor. Vinculo esse que nao
tem necessariamente relagdo com o tipo ou grau de parentesco entre eles: “... por
ser filho, tem essa afetividade toda! E, as vezes, tem troca... E a comercializag&o
indireta” (6.1), que por si s ndo define os possiveis ganhos diretos ou indiretos. Por
outro lado, em situagdes sem vinculo consanguineo é possivel perceber muita
afetividade entre as pessoas.

Identificou-se que os profissionais psicologo, nutricionista e assistente social
ndo estdo incorporados a equipe transplantadora, que por concep¢do da classe
médica e pela legislagdo, é composta exclusivamente por médicos. Os
fluxogramas, desenhados a partir das entrevistas com 0s representantes das
equipes transplantadoras, demonstram que esses profissionais, na pratica,
desempenham atividades relevantes para o0 processo de autorizacdo de
transplante, seja ele com doador falecido ou vivo. Em algumas equipes as
atividades de avalicdo de doador, receptor e familia sdo desempenhadas de forma
integrada, com o objetivo de realizar um atendimento global e fazer com que as
avaliagbes possam ser praticas protetivas a todos os envolvidos, inclusive aos
profissionais.

O fluxo para autorizagdo de transplante inicia com a indicacdo médica do
doador e receptor para a realizagéo de avaliacio psicoldgica e social. E realizado o
preparo psicolégico do doador e familia para o transplante e o paciente passa a ser
acompanhado continuamente. Com o doador também € realizada uma avaliacdo e
preparo psicolégico para a doacdo e procedimento cirirgico. Apds os atendimentos
psicologicos, a profissional emite um parecer indicando ou contraindicando a
doacdo a equipe médica. O servico social também encaminha parecer para a
equipe médica, principalmente, indicando um cuidador para o receptor.

E desenvolvido um trabalho multidisciplinar que julga ser importante no que
concerne a visdo integral da pessoa, contudo, a relacéo de trabalho em equipe esta
associada ao posicionamento pessoal dos médicos: “Tem médicos e tem Deus! Ta
certo?” (6.1).
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ApoOs as avaliagles, a equipe médica encaminha um parecer, que € decisivo
para a autorizacdo do transplante pelo juiz, e depois, a documentacdo é
encaminhada a CEM, que autoriza a realizag&o do transplante.

Para a profissional, uma questdo preocupante na legislacdo € a priorizagédo
do doador em caso de necessidade de transplante a longo prazo. No programa
informatizado do SNT ndo ha um campo especifico para o doador, e se as equipes
nao tiverem a comprovagao do procedimento, o doador pode perder esse beneficio:
“Onde que essa paciente ta priorizada? ... Onde que tem isso? Isso € oculto!
Ninguém sabe, ninguém viu!” (6.1).

A participante 6.2 é de uma instituicdo filantropica do Estado de S&o Paulo,
atua hd mais de seis anos na area, sem formagdo em bioética e possui pos-
graduacdo em psicologia sistémica. Apresentou as atividades do servico de
psicologia que € composto por 10 psicologos. Referiu-se a dois espacos de tempo
diferentes, de acordo com a equipe meédica atuante na instituicdo: o primeiro
momento, em que trabalhou por varios anos com a mesma equipe transplantadora e
0 momento atual, com uma nova equipe.

O atendimento psicolégico é direcionado ao doador e ao receptor que esta em
estudo para transplante renal, com os respectivos familiares. Realiza-se uma
entrevista preliminar, com orientacbes ao doador e receptor, separadamente, e
algumas sessdes posteriores. Alguns casos que necessitam de avaliagcédo
psiquiatrica, a pessoa é encaminhada para a rede de assisténcia, por ndo haver
profissional especializado no hospital.

Normalmente, sdo realizados de trés a quatro atendimentos psicologicos, de
acordo com a necessidade, e orientagbes ao doador. No caso de doador né&o
relacionado h& a preocupacédo em relacdo a confirmacdo da doacdo voluntaria, sem

coergao ou motivos encobertos, como a comercializagao.

Busco entender quais seriam 0s ganhos que ele teria nesse
momento, nessa sua doa¢ao, um gesto altruista, humanitario? De um
amor ao proximo [...] como é que ele me traz isso? Como é que ele
chama esse sentimento? (6.2).

No momento da realizacdo da entrevista, estava havendo um processo de

transicdo no hospital com a mudanca da equipe transplantadora, que tende a néo
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mais realizar transplante com doador vivo nao relacionado, em fungédo das
dificuldades da equipe anterior: situacdes em que o doador desapareceu, de
receptor ndo saber onde encontrar o doador, de lider religioso ter varios candidatos
para a doacdo e outros. Ainda ndo havia sido estabelecido o fluxo atual de
atendimento, mesmo porque ha uma cultura de que o hospital € um ambiente do
meédico. A participante relata que os outros profissionais que integram a equipe
identificam, como objetivo do trabalho, a avaliacdo do receptor e doador de maneira
integral, para que possam transpor as dificuldades das intervencdes de maneira

segura e consciente:

[...] d& a essa pessoa a chance de ressignificar, de se sentir mais
empoderado pra tudo aquilo que ele deixou de vivenciar! Entéo, eu
nao creio que a gente possa, apenas por alguns critérios subjetivos,

dizer: Olha! Esse vai ou esse néo! (6.2)

A participante 6.2 afirma que acreditar que o doador ndo relacionado promove
maiores dificuldades é partir de um olhar de senso comum, porque ha doador nao
relacionado com um vinculo de proximidade, afinidade, de relacionamento afetivo
com o receptor, maior do que com um membro da familia. Sugere a realizacdo de
avaliacao da qualidade de vida dos doadores como fonte de dados importantes para
a discussdo sobre a nao realizacdo de transplantes intervivos. Considera injusto
deixar de propiciar a saida do paciente da fila de espera e sua melhoria de qualidade

de vida por meio do transplante intervivos:

[...] porque o organismo vai tendo perdas [...] e pensar que daqui
alguns anos talvez ele ndo tenha nem condi¢Bes de se manter na fila
ou ele continua na fila, mas ele ndo sera transplantado (6.2).

Afirma que durante o processo de avaliagdo € possivel contraindicar o
transplante, temporariamente, até que o doador e/ou receptor possam receber o
suporte emocional suficiente para o entendimento e o amadurecimento das questdes
gue envolvem a doacdo. Em outros casos, a contraindicacdo psicoldgica definitiva
se faz necessaria, para a protecdo da propria pessoa envolvida. Com a equipe

anterior, a psicologia realizava o0 seu parecer, 0 servico social providenciava a
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documentacéo e encaminhava ao Ministério Publico, mas dai em diante a psicologa

desconhece o desenrolar do processo de autorizagao:

Eu entendo que todo esse processo que ele passa é até uma
determinacéo das Portarias, € uma pratica protetiva! Pra ndo deixa-lo
em riscos (6.2).

O servico social, psicologia, equipe médica e de enfermagem realizavam uma
aula para os doadores discutirem sobre as duvidas, medos e incertezas: “... se faz
fundamental os aspectos psiquico-emocionais porque um nao olhar dessas
guestdes pode levar a perda de um processo todo” (6.2). Apds o transplante, o
retorno era agendado em 30 dias e, dai em diante, passava a ser uma escolha
pessoal do doador.

A participante 6.3 é de uma instituicdo particular do Estado de S&o Paulo,
atua ha mais de 6 anos na area e ndo tem formacdo em bioética. O servico de
psicologia € formado por trés psicologas que ndo estdo familiarizadas com a
legislacdo e tém conhecimento de que o processo de autorizagdo inicia com a
avaliacdo médica. Depois, o doador e receptor sdo atendidos pelo servico de
psicologia e ndo possuem informacao sobre o restante do tramite legal.

Apesar do grupo de profissionais médicos, enfermeiros, psicologas e
nutricionista atuarem de forma interdisciplinar, os atendimentos psicolégicos nao
estdo incorporados, financeiramente, na assisténcia prestada ao doador ou receptor.
O atendimento psicoldgico é particular e, nos casos de pacientes que ndo possuem
condi¢cBes financeiras para custear os atendimentos, eles sdo encaminhados para
outro local que oferece atendimentos gratuitos. O mesmo grupo de psicologas
atende nos dois locais e realiza uma triagem socioecondmica por nao haver
assistente social na equipe. Esta situacdo especifica provoca questionamentos por
parte da clientela que argumenta ser o transplante coberto integralmente pelo SUS e
de ndo haver orientacbes de que o atendimento psicolégico ndo esta incluido no
tratamento.

O servico de psicologia participa do fluxo de atendimento ao doador e
receptor, compde o grupo de avaliagédo, discussao e decisdo, mas o pagamento por

suas intervencdes ndo esta previsto pela legislacdo de transplante, “... o hospital

recebe por véarios procedimentos e a gente ndo” (6.3). A avaliagdo psicologica tem
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como primeiro objetivo compreender o lugar emocional que o doador se coloca
diante desse receptor e em que contexto surgiu a possibilidade da doacéo. Ha a
preocupacao em identificar o vinculo entre eles e a existéncia ou ndo de relagéo de
poder. Normalmente, doador e receptor sdo atendidos por profissionais diferentes
para que depois 0s casos sejam discutidos no grupo interdisciplinar que decide pela
indicacdo ou ndo da doacéo ou do transplante.

A participante 6.4 € de uma instituicdo filantropica do Estado de Minas Gerais,
atua had mais de seis anos na area e ndo tem formagdo em bioética. Tem
conhecimento de que o candidato a doador vivo ndo relacionado precisa de uma
autorizacéo judicial, mas no caso da instituicAo em questao, também é necesséaria a
liberac&o do psicologo responsavel.

Todos os doadores, relacionados ou néo, sdo avaliados pela psicologia para
gue seja elaborado um laudo com indicacdo ou contraindicacdo da pessoa para a
doacéo:

[...] com o nao relacionado, é claro, que a gente tem que tomar um
cuidado muito maior [...] faz diversas entrevistas com esse objetivo
mesmo da gente identificar se existe uma possibilidade de trafico de
orgaos [...] existe um outro tipo de. [...] de remuneragéo, né? Que nao

€ a tradicional, mas que eu acho que o risco € o0 mesmo. né? Uma
troca de favores [...] (6.4).

O servico de psicologia é formado por duas psicologas que prestam
assisténcia a todo o hospital e, devido ao volume de atendimentos na hemodialise,
atendem apenas o doador, seja ele relacionado ou néo, e liberam um laudo, todavia,
nao conseguem acompanhar esses pacientes na fase pos-transplantes.

Em caso de necessidade de uma avaliacdo psiquiatrica é realizado um
encaminhamento para a rede publica, por ndo haver médico especialista na
instituicdo. A psicologa relata que ja houve discussdes com os profissionais do
servico de nefrologia sobre a necessidade do suporte psiquiatrico para os pacientes
renais crbénicos, receptores de oOrgdos e doadores. Alguns laudos da psiquiatria
tornam-se de grande importancia para a definicdo de contraindica¢cdes de doacdes

ou transplantes e sdo prontamente aceitas pela equipe médica:

[...] ndo s6 em casos em pacientes desorganizados, surtos psicoticos
[-..] um paciente mais deprimido [...] um paciente mais ansioso, que a
gente acha que uma medicacdo vai ajudar nesse processo do
transplante (6.4).
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Outro motivo de contraindicacdo sdo os indicios de que esta havendo uma
relacéo de poder ou de troca entre doador e receptor, na maioria das vezes de forma
velada, mas em outras, manifestada espontaneamente durante os atendimentos

psicoldgicos:

Eu sei que um a gente viu, claramente, que se tratava de uma troca,
ndo era compra de 6rgdos, mas era uma troca muito clara, em que o
paciente disse: Ah! vou doar e depois ele vai me dar isso, e depois
ele vai me dar [...] (6.4).

A profissional relata que a equipe de profissionais que oferecem assisténcia
aos doadores e receptores funciona de forma interdisciplinar, o que promove uma
boa qualidade do servico aos clientes e seguranca aos profissionais. O papel da
psicologia nesse grupo é oferecer um olhar diferenciado da estrutura emocional da
pessoa, da capacidade de compreensao dos riscos e do processo a ser enfrentado,
oferecer informacdes e prepara-lo para uma tomada de decisdo consciente. E uma
avaliacao que vai além da preocupacao em identificar a existéncia ou nao de trafico,
ganhos diretos ou indiretos.

Em relagéo ao processo judicial, tem conhecimento de que a Comissao de
ética médica o autoriza apds a emissao do Alvara Judicial. O que chama atencao da
profissional & a rapidez com que o juiz autoriza o transplante, dando a impresséo de
pouco critério e cuidado.

Acredita que favorece para que as equipes transplantadoras sintam que a
legislagdo ndo atende as necessidades para lhes oferecer seguranga: “Eu acho que
a legislacao, ela ndo atende de forma criteriosa ou poderia atender mais” (6.4). Tem
a opiniao de que os profissionais precisam se posicionar, serem mais atuantes e
sugerir mudancas na proépria legislacao.

A participante 6.5 € de uma institui¢cao filantropica do Estado de Minas Gerais,
atua ha menos de seis anos na area e nao tem formacao em bioética. O servico de
psicologia € composto por duas psicologas que prestam servico terceirizado.
Demonstrou falta de informacéo sobre a legislacdo e do processo de autorizagao
para transplante com doador vivo: Ah entendi! Ndo sabia desse tramite todo nao!
(6.5).
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O atendimento psicolégico ao doador e/ou receptor € realizado apo6s uma
triagem da equipe médica. O objetivo do atendimento psicolégico € compreender
como surgiu o interesse em ser doador, o vinculo existente entre eles, as
informacdes absorvidas sobre o procedimento cirdrgico do pré até o pos-transplante,

da possibilidade de intercorréncias e da rejeicdo do 6rgéo pelo corpo do receptor:

Que a gente acende uma luz vermelha pra equipe assim [...] a gente
informa né? Precavendo mesmo dos possiveis transtornos que
podem ocorrer depois, que aqui a gente também presencia isso. Um
exemplo disso é um paciente que a gente tem ai, que ta
transplantado, ta com rejeigdo [...] ja perdeu praticamente o enxerto e
a frustracdo dele é enorme, porque ele sO transplantou porque a
familia quis. Ele mesmo ndo estava certo que ele queria... Esse
paciente, inclusive ele néo foi passado pra psicologia antes (6.5).

E necessario também identificar as dificuldades e limitacdes do paciente e da
familia porque o processo envolve sentimentos de perdas e ganhos, iminéncia de
morte, medo, angustia, ansiedade, a pessoa precisa estar ativa, “... 0 paciente ele
nao sabe |&, ele é sozinho... eu cheguei pra atender ele tava estudando as formas
dos comprimidos e as cores...” (6.5). Acredita que o atendimento da psicologia ndo é
uma questdo de norma, mas uma forma de protecdo as pessoas envolvidas no
processo de doacao e transplante.

A participante 6.6 & de uma instituicdo publica do Estado de S&o Paulo, atua
ha mais de 6 anos na area e nao tem formacdo em bioética. Exp6s que na sua
instituicdo o servigo de psicologia atua junto aos doadores e receptores.

No primeiro momento, € realizada uma avaliacdo com a aplicacdo de um
guestionario de qualidade de vida e entrevista com o intuito de compreender as
motivagOes para a doacgdo, as expectativas e identificar a existéncia de interesse
financeiro. Depois é investigada a dinamica familiar, o posicionamento da familia
referente a doacdo, os conflitos familiares e como essa pessoa se organiza
financeiramente, principalmente, o que ela espera com essa doacgao.

Segundo a participante 6.6, tanto o doador ndo relacionado quanto o
relacionado muitas vezes possuem motivagcdes muito parecidas e envolvem uma
vivéncia emocional desta atitude; o processo legal para a realizacdo de transplante
com doador vivo néo relacionado funciona com uma liberagdo meédica e psicoldgica,

uma autorizagdo junto ao juiz e passa pela comisséo de ética médica. O doador ndo
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relacionado tem gque, necessariamente, ser atendido pela psicologia, o servi¢co social
e assistir a uma palestra, na qual, a enfermeira explica sobre o processo de doacéao,
transplante e tratamento. Depois da palestra, o doador retorna a psicéloga, que
investiga os conflitos familiares, o relacionamento com o receptor, as expectativas e
0s motivos pelos quais ele resolveu ser doador. Apés a avaliacéo, a psicologa deve
emitir um parecer. Os receptores também sédo avaliados e acompanhados pela
psicologia.

Esclarece que quando necessario, a pessoa é encaminhada ao CAPS para
avaliacdo psiquiatrica e sé retorna ao processo com um laudo psiquiatrico. As

contraindicacdes por vezes também acontecem:

[...] 2@ mulher ia doar para um homem que ela viveu com ele e se
separou e dava para perceber que existia uma intensdo nessa
doagéo, de que ele resgatasse a relagéo deles [...] (6.6).

Normalmente, os casos mais complexos sao discutidos em uma reuniao
semanal, em que participam a equipe meédica, psicologica, do servico social e da
enfermagem. A psicéloga compreende que a maior protecdo aos envolvidos é a
informacado e orientacdo, e defende a avaliacdo psicologica para doador intervivos
como fundamental, seja ele parente ou ndo. E favoravel ao incentivo regulamentado
do governo ao doador, desde que a pessoa seja muito bem avaliada previamente.

O avanco biotecnologico traz a constante duvida se as autonomias séo reais
porque favorece a limitacdo da propria percepgdo de vulnerabilidade e riscos. Neste
contexto, a participacdo da avaliacdo e atendimento psicolégico vem ao encontro da
possibilidade de oferecer aos atores sociais desse processo, 0 contato com seus
medos, ansiedades, angustias e com 0S motivos ndo conscientes que os levam a
tomada de deciséo.

A comunicacdo e atualizacdo das informacg0des, inclusive legais, se tornam
preponderantes para a tomada de decisdo, caso contrario, as acbes se tornam
solitarias. Os relatos das psicologas reafirmaram estudos pregressos sobre a
importancia do trabalho em equipe e de avalia¢des interdisciplinares com o objetivo
de empoderar e emancipar as pessoas envolvidas para a tomada de decisédo, além

de favorecer pareceres mais fidedignos, confiaveis e eficazes.
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4.7 ESTUDO 7 VISAO DOS DOADORES SOBRE O FUNCIONAMENTO DO
PROCESSO DE AUTORIZACAO DE TRANSPLANTE COM DOADOR VIVO NAO
RELACIONADO

4.7.1 Método

4.7.1.1 Participantes

O Estudo 7 foi composto por sete doadores de rim ou figado, residentes nos
estados de Minas Gerais, Rio de Janeiro e Parana ap0s a assinatura do TCLE, que

realizaram a doagao entre os anos de 2010 a 2014.

4.7.1.2 Critérios de inclusdo

Ser doador vivo nao relacionado de rim ou figado que tenha sido atendido por
equipe de transplante de estabelecimento de saude credenciado junto ao SNT, que
tenha realizado, no minimo, 5% do numero de transplantes de figado e/ou 10% de
transplantes de rim, com doador vivo no ano de 2012, de acordo com 0 Registro
Brasileiro de Transplantes; ter realizado a doacao entre os anos de 2010 a 2014,

assinar o TCLE.

4.7.1.3 Critério de exclusao

Nao concordar em participar do estudo e/ou nao assinar o TCLE.

4.7.1.4 Instrumento

Utilizou-se de roteiro norteador de entrevista (APENDICE F) que abordou os
dados pessoais, formacao profissional, ha quanto tempo realizou a doacao, quais os
motivos que o levaram a decidir sobre a doacéo, que tipo de relacionamento possuia
com o receptor antes da doagéo e como esta o relacionamento no momento, qual o

apoio recebido pela familia do receptor, o que teve que realizar para se tornar
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doador, quais foram os procedimentos de avaliacdo para se tornar doador, quais 0s
sentimentos diante da tomada de decisdo, quem o ajudou para a tomada de
decisdo, como estd o receptor no momento, quais as dificuldades encontradas, o
gue mudaria se pudesse retornar o tempo, se houve arrependimento, como se sente

no momento, sugestoes.

4.7.1.5 Procedimentos para coleta de dados

Os contatos iniciais e agendamentos foram realizados por meio telefénico,
telegramas ou virtual. Foram realizadas entrevistas presenciais com sete doadores
de rim ou figado. Todos os contatos de doadores vivos de rim ou figado foram
obtidos por intermédio das equipes médicas transplantadoras ou por coordenador
(a) de CNCDO. Néao foram disponibilizados os nomes e contatos de doadores do
Estado de S&o Paulo.

4.7.2 Resultados e Discussao

Vérias tentativas foram realizadas junto as equipes transplantadoras de Sé&o
Paulo que, no maximo, convidaram a pesquisadora para frequentar a sala de espera
do ambulatério para que pudesse encontrar algum doador no pés-transplante. Outra
tentativa mal sucedida foi junto a Associacdo de Transplantados, que também n&o
teve interesse em auxiliar, portanto, ndo foi possivel identificar doadores de S&o
Paulo.

O olhar diferenciado de quem protagonizou todo o processo de doagéo e
transplante € muito interessante, porque a precaucdo com as questbes legais
vislumbra a protecdo da autonomia, integridade fisica e mental do doador.

Os dados da andlise de conteudo do Estudo 7 mostram que a maior
frequéncia de respostas é de 18% (Tabela 7) na Categoria Doacdo — subcategoria
Amor/Altruismo; 14% na Categoria Autorizacdo — subcategoria Alvaras Judiciais;
9,5% na Categoria Bioética - subcategoria - Necessidade de informacédo ao
doador/receptor e 9,5% subcategoria — Beneficios sociais ao doador.



173

Tabela 7 - Estudo 7. Frequéncia de respostas de Categorias e Subcategorias Tematicas de autorizagéo para
transplante com doador vivo ndo relacionado.
CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS N Freq. Est.7

n 464 % n9 %
1.AUTORIZACAO
1.1. Alvaras Judiciais 35 7.8 13 14
1.2. Participagdo da Comisséo de ética médica de hospital transplantador 13 2,8
1.3. Participagdo da CNCDO no processo de autorizagao para transplante 8 1,7
1.4. Participagdo da SES no processo de autrorizagdo para transplante ] 0,2
1.5. Acdes do Ministério Publico no processo de autorizagao para transplante 21 4.5 6 6,3
1.6 Critério humanistico favoravel a autorizagdo de transplante 1l 0,2
2. AVALIACAO
2.1. Avaliagdo médica 13 2,8 2 | 21
2.2 Awvaliagéo psicologica 43 9,3 6 6,3
2.3. Avaliacdo multiprofissional i 1,5
3.4. Contraindicacao 10 2.2
3. BIOETICA
3.1.Formacgao dos profissionais em bioética 6 1,3
3.2.Atitude favoravel a comercializagdo e/ou beneficios diretos ou indiretos 24 5,2 2 2,1
3.3. Vulnerabilidade 41 8,8 3 3,1
3.4. Conflitos de interesses 8 1.7
3.5. Discusséo ética 16 3,5
3.6.. Interdisicplinaridade 11 2,4
3.7. TCLE 2 0,4
3.8.Conflito ético 1 0,2
3.9. Follow up 1 0,2
3.10. Necessidade de informagao doador/receptor 23 5 9 9.5
3.11.Burocracia 8 1,7 8 8,4
4. DOACAO
4.1. Atitudes de amor e altruismo 19 4.1 17 18
4.2. Atitude de solidariedade 6 1.3 4 4,2
4.3. Relagéao de vinculo entre doador e receptor 16 3.4 9 9,6
4.4 Beneficios sociais ao doador 5 % 5 5,3
4.5. Familia 2 0,4 2 |21
4.6. Sentimento de medo 4 0,9 4 41
5. REGULAGAO
5.1. Dados estatisticos do Sistema Nacional de Transplantes 7 1,5
5.2. Dados estatisticos da Associacdo Brasileira de Transplantes 6 1,3
5.3. Atividades de regulacao realizadas pela CNCDO 21 4,5
5.4 Atividades de regulagéo realizadas pelo Ministério Publico 18 3,9
5.5. Atividades Comisséo Etica Médica 16 3,4
5.6. Cumprimento da legislagdo 38 8,3 5 53
5.7. Agdes de nao regulacao do processo de transplante 13 2,8
TOTAL 464 100 95 100

O participante 7.1 tem 43 anos, casado, com primeiro grau completo, exerce a
funcdo de porteiro autbnomo e reside na cidade do Rio de Janeiro. A entrevista foi
realizada no jardim do hospital em que realizou o transplante. Sua histéria com a
doacéo deu-se a partir de uma visita a uma pessoa amiga que lhe pediu para auxilia-

la a encontrar um doador de rim:

Ela me assistiu o inicio da minha vida familiar, no meu primeiro filho.
A gente ndo tinha onde ficar, e ela abriu a porta da casa dela sem
mesmo me conhecer direito, ela conhecia a minha esposa e a gente
tornou amigos, ai eu acabei apadrinhando um dos filhos (7.1).

O participante 7.1 relata que o processo para autorizagdo demorou seis

meses, primeiro, devido ao percentual de compatibilidade de dois para um, o que
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obrigou a utilizacdo de uma medicacdo com o custo de R$ 6.100,00 (seis mil e cem
reais), que nao esta previsto na planilha de pagamento do SUS. Tiveram que
solicitar recurso ao Estado, que liberou a compra do medicamento, porém demorou
mais de 20 dias para ser comprado, porque a venda da medicacdo ndo é
disponibilizada em farmacias e foi necessaria a intervencdo do meédico, junto ao
laboratdrio, para haver a comercializagéo para pessoa fisica.

Para a autorizacdo judicial, o0 médico o encaminhou para a Associacdo dos
Renais Cronicos, onde foi disponibilizado o servico de uma advogada. A advogada
teve muito trabalho em funcdo da Comarca de Campo Grande né&o ter conhecimento
dos procedimentos necessarios para a emissdo do Alvara. Relata que foi investigada
a sua declaragdo de imposto de renda, a idoneidade do hospital e solicitadas
informacgdes sobre a necessidade da doagao.

Em nenhum momento o doador ou a receptora foram encaminhados para o
atendimento psicoldgico: “[...] a gente ndo teve um acompanhamento psicolégico”
(7.1). O participante 7.1 refere que teve que se preparar financeiramente para a
doacdo e, como demorou seis meses, foi possivel poupar um pouco mais de
dinheiro para o periodo pés-operatério, quando nao poderia trabalhar. Mas a
programacao financeira do doador néo foi suficiente porque apés uma semana da

operacao o doador comeu algo que néo deveria, que o fez ficar mais tempo parado:

Ai eu fui mudar minha programacao [...] gastei um pouco mais de
dinheiro pra poder voltar [...] tive que mudar a alimentagcdo, um custo
maior! Mais quando a coisa apertou de verdade, as pessoas que
estavam a minha volta, eles se voltaram pra mim, pela condicdo do
ato que eu vivi, e foram solidarias! (7.1).

Atribui a si proprio a responsabilidade de néo ter tido um pds-operatorio sem
complicagbes, mas nao se arrepende da atitude de doar: “Olha, arrependimento eu
nao tenho!” (7.1). Durante os retornos quinzenais ao hospital constatou que o0s
outros doadores estavam em melhores condicbes de recuperacdo do que ele,
devido a sua imprudéncia: “[...] eu acredito que cai a ficha de verdade depois que
VvOoCcé vive 0 processo pos-operatorio” (7.1). E a reacdo da receptora passou a ser de
muita preocupacéao para com ele.

A participante 7.2 tem 48 anos, casada, com primeiro grau incompleto, do lar,
residente na cidade de Curitiba-PR. A entrevista foi realizada em um hotel. A
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doadora 7.2 se ofereceu para doar um rim a sobrinha do marido, depois que o pai da
receptora foi contraindicado e a irmé desistiu da doa¢&o. Cuidou da sobrinha quando
crianga, porque sempre morou ao lado da cunhada. A receptora perdeu um dos rins
aos 3 anos de idade e aos 19 anos estava prestes a iniciar a hemodiélise no rim
anico.

A participante 7.2 cuida do marido que teve um AVC e possui um filho, a nora
e uma neta recém-nascida e a familia se posicionou favoravel ao ato de doacdo. A
retirada do rim foi h4& um ano e meio e a doadora relata que nao teve nenhuma
intercorréncia, mas que a receptora iniciou um processo de rejeicdo apoOs trés
meses, em decorréncia do seu comportamento, sem perder o enxerto: “E por isso
gue quem conhecia ela ndo queria que eu doasse! Ela parou de beber, pelo menos
[...]”

Descreve que para a tomada de deciséo, colocou a fé em primeiro lugar e
pediu a Deus que se fosse a sua vontade que a guiasse para a continuidade do
processo, porém sofreu pressdo dos médicos para que desistisse: “Mas ele disse:
“vocé pode desistir!”, mas eu disse, ndo , ndo vou desistir!” (7.2).

Apos a avaliagdo médica, a doadora foi orientada para providenciar a

autorizagéao judicial:

[...] e ai o promotor: N&o é bem assim! Eu olhei bem pra cara dele e
falei: Como que nao é bem assim? Ele falou: ndo é! Eu falei: o rim é
meu e eu ndo mando nem ne mim mais agora? [...] ndo precisava pra
juiz ter que assinar pela tua vida! (7.2).

Procuraram a promotoria, mas a mée da receptora optou por contratar uma
advogada, “Ela cobrou mil... porque pra salvar a vida da filha dela ela fazia qualquer
coisa! ”(7.2) . A doadora exprime que se sentiu horrorizada com o fato de ter que
constituir advogado para uma agao que julga ser o exercicio de sua autonomia e que
nao precisaria de autorizacao de um juiz.

Apesar dos custos terem a cobertura do SUS, a cunhada da doadora também
arcou com as despesas de alguns exames que, em funcédo da lista de espera

demorariam de trés a quatro meses.
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[...] eu falei que eu pagava, mas ela disse que ela que ia pagar os
exames, e a minha cunhada ela tem condi¢@o mais do que nés, entédo
ela disse que ela ia pagar porque era a vida da filha dela (7.2).

A doadora somente foi atendida pela psicologia no pos-operatorio por trés
semanas, apesar da doadora afirmar que tanto ela quanto a receptora sentiram
medo antes da cirurgia. De acordo com a doadora (7.2), o relacionamento com a
familia do marido nunca tinha sido facil, mas que no pdés-operatério, observou
mudancas positivas no comportamento da cunhada e acha que sua atitude tenha
sido, “um tapa de luva na cara de todo mundo! ” (7.2). Por parte da familia da
receptora ha a preocupacao de que a doadora esteja bem, uma obrigacdo de cuidar
para que nada de ruim aconteca, que por outro lado, desperta reacbes de incobmodo
na doadora: “Eu nao vendi, eu dei! ” (7.2).

O participante 7.3 tem 43 anos, casado, com primeiro grau incompleto,
profissional autbnomo, residente em uma cidade no interior do Estado do Parana. A
entrevista foi realizada em sua residéncia. A histéria com o0 receptor iniciou ao
prestar servicos a este e perceber seu estado de saude comprometido com visitas
ao hospital. Durante uma conversa informal, o doador relata que: “[...] dai eu tava ca
fazendo um servigo pra ele 14, eu brinquei: Nao moco, se quiser eu dou ao dono, uai”
(7.3) e que dai em diante iniciou o processo de exames de compatibilidade que
culminou na deciséao de ser doador.

O participante 7.3 expressa que a burocracia é muito grande, principalmente,
porque precisou se deslocar até Curitiba, onde ndo ha um ponto de apoio. Esse
também foi o motivo pelo qual o proprio receptor pagou particular pela maioria dos
exames que puderam ser realizados com maior rapidez na propria cidade, além do
custo do advogado: “[...] o advogado cobrou quinhentdo na época, dai... por que pra
comprovar se nao td6 vendeno ou o que que ta aconteceno, né? (7.3) A autorizacéo
judicial ficou pronta em 15 dias e ndo teve contato com o juiz, apenas o advogado.

Os quatro filhos e a esposa ficaram cientes e concordaram com a atitude do
doador, porém o restante da familia, mae e irmaos, ficaram sabendo do acontecido
por meio de uma entrevista que o doador participou na televisdo. O doador recebeu
do receptor o equivalente ao salario do més, como uma ajuda de custo, para poder
ficar sem trabalhar no periodo pds-operatério. Com um més e meio o doador ja

estava construindo uma piscina. O doador afirma que depois da doagdo, mantém
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um relacionamento de irm&o com o receptor e que este retomou as atividades de
cabeleireiro, mesmo aos 70 anos.

A participante 7.4 tem 37 anos, casada, com grau superior incompleto, exerce
a funcdo de agente de saude do PSF, residente na cidade de Belo Horizonte. A
entrevista foi realizada em um posto de saude. O receptor é enteado da doadora 7.4
e a primeira opcdo para a doacdo foi o seu marido (noivo, na época), pai do
receptor, porém contraindicado por questdes clinicas e a mae nao era compativel.

A participante 7.4 explana que a autorizacdo judicial foi providenciada por
meio da defensoria publica e, no primeiro momento, o juiz indeferiu devido a uma lei
gue apontava possibilidades do transplante ndo ter éxito com pessoas sem
parentesco consanguineo, mas depois a lei mudou, e o Alvara Judicial foi deferido
apos dois meses. Aponta que o problema é a burocracia e a falta de informacgéo dos
tramites juridicos. A defensora publica quis conversar com o receptor e o pai.

A opcéo por nao constituir um advogado foi porque ficaram com receio de que

0 juiz interpretasse que haveria algo escuso:

[...] as vezes se vocé mexer com advogado [...] porque a gente tem
até um advogado na familia, mas tem muito a venda de 6rgéo, entao
as vezes 0 juiz podia entender que a gente tava vendendo né, por
nao ser parente, por ser madrasta né? (7.4)

Explica que ouviu o relato de uma advogada, que afirmou saber de uma
pessoa que havia ganhado um apartamento em troca da doagcao que foi realizada
em outro Estado.

Descreve-se como uma pessoa solidaria e que sempre foi doadora de
sangue e, por ser técnica de enfermagem, tem o conhecimento de que pode viver
muito bem com um s6 rim, principalmente por ndo possuir doenca renal na familia.

A fase seguinte foi dos exames clinicos, em gue obteve assisténcia médica e
ouviu comentario que ela e o receptor estariam sendo avaliados pela psicologia e
servico social, mas n&do foram encaminhados: “Nao teve acompanhamento de um
psicologo, assistente social, ndo teve acompanhamento” (7.4). Relata que o maior
receio era a intubacéo. As informacdes fornecidas foram basicas, “... as orientacdes
que eu tive, nossa! Foram péssimas! ” (7.4). E a preocupacdo maior foi com o

receptor, principalmente, na orientacao para o pos-transplante.
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So que ele ndo tomou a medicagéo, ai ndo tem como fazer nada né?
Da seguinte forma: A gente faz a nossa parte... Eu costumo ndo me
arrepender de nada, porque a gente faz as coisas por amor (7.4).

O receptor ndo seguiu as orientacbes médicas e perdeu o enxerto. A
participante (7.4) diz néo ter ficado frustrada em nenhum momento porque acredita
gue fez a sua parte e que o Unico prejudicado na situacdo € o proprio enteado, que
retornou a dialise. O prejuizo que a doadora teve com a cirurgia foi nao ter finalizado
0 curso de servigo social, mas pretende retomar os estudos. Afirma que se tivesse
outro rim, doaria de novo, mas que ajudaria o enteado a cuidar-se, apesar de
algumas pessoas terem perguntado o qué ela estaria ganhando por essa acéo.
Realizou o retorno apdés um ano, encontra-se muito bem fisicamente e, em sua
avaliacdo, também esta bem emocionalmente. Preocupa-se com o enteado e acha
gue nesse momento o atendimento psicolégico seria necessario para avaliar a
indicacdo de um novo transplante, devido a tendéncia de repeticdo do
comportamento.

A participante 7.5 tem 63 anos, casada, com pés-graduacédo, exerce a funcao
de coordenadora técnica de ensino em saude mental, residente em uma cidade no
interior do Estado do Rio de Janeiro. A entrevista foi realizada em uma cafeteria na
cidade da doadora.

Relata que a receptora, aos 10 anos, a convidou para ser sua madrinha. A
doadora 7.5 optou pela doagdo, apOs constatar a contraindicagdo do pai e que o
restante da familia (mée e irmdos) ndo se dispusera a doar, apesar da mae ser
compativel. Os irmé&os ndo chegaram a realizar o teste de compatibilidade por
influéncia da mée. A filha é legitima, mas nao é bom o relacionamento mée-filha.

A participante 7.5 diz que a sua filha, de 37 anos, e a receptora, de 33 anos,
foram criadas muito proximas e que a filha também se disponibilizou a fazer o teste

de compatibilidade, mas ela assumiu a doagéao:

Mas € assim, e ai eu figuei muito mobilizada até mesmo porque eu
sempre me senti uma doadora! Eu tinha isso! Minha familia sabe, eu
morrendo, pode doar tudo e depois crema! Sempre disso isso! (7.5)
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A doadora se descreve como uma pessoa segura e gue nao teve duvidas em
nenhum momento: “O que me importa é: Fiz, ndo me arrependo, faria tudo de novo!
Que bom que deu certo!” (7.5). A receptora, familia e doadora ndo receberam
atendimento psicolégico.

Apés a decisdo favoravel a doacdo, a doadora teve que constituir advogado
para a obtencdo da autorizacdo judicial em um més. Foi necessaria uma declaracao
de proprio punho com duas testemunhas. Relata que o mais dificil foram as
testemunhas, porque as buscou no proprio trabalho, em funcdo da agilizacdo, mas

encontrou muita resisténcia, espanto e medo das pessoas amigas:

Olha ai eu fiquei admirada! De como que para a populacgéo [...] e eu
convivo com gente esclarecida, ndo é um monte de bronco, ndo! Eles
ficaram muito admirados. Gente, isso pra mim é um negécio assim
[...] foi tdo natural, a moca precisando de um negécio desses, na
maquina todo dia e comigo préxima! Mas a sociedade é muito
individualista! Isso que me chocal!(7.5).

A participante 7.6 tem 50 anos, casada, com segundo grau completo,
vendedora, residente em uma cidade no interior do Estado do Parana. A entrevista
foi realizada em sua residéncia. A doadora descreve que, quando se casou, 0 seu
cunhado era ainda jovem e acompanhou sua vida, o seu sofrimento e da familia.
Sentiu-se comovida e optou em ser doadora de rim para o cunhado. Inicialmente, a
esposa dele seria a doadora, mas se separaram, e ela desistiu e 0 seu marido e a
sogra sao contraindicados “[...] Eu fui com tanta certeza que num, nao tive nada,
nada, assim, de ficar nervosa! ” (7.6).

Realizou todos os exames pelo SUS na propria cidade, mas passou por
avaliagéo psicologica no hospital transplantador em Curitiba. Achou o processo de
autorizacdo facil na sua cidade, pois procurou a promotoria publica e ela mesma
autorizou, quando ficou sabendo que teria que ser o juiz. Por esse motivo precisou
solicitar urgéncia ao juiz porque o transplante estava marcado para 0s proximos
dias, mas mesmo assim, conseguiu a autorizacdo em tempo habil, por ser uma
cidade pequena e o juiz ter sido colaborativo.

O transplante foi um sucesso e o receptor reagiu muito bem. A doadora teve
0s seus direitos trabalhistas respeitados e obteve licenga para 0 repouso pos-

operatorio. Considera o deslocamento para outra cidade como a parte mais dificil da
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fase preparatoria, ter que chegar cedo e esperar nas filas para ser atendida, mas

nem por isso se arrepende da atitude:

Eu doei de livre e espontanea vontade né? Nao, ndo vendi, ndo fui
pressionada a nada! E [...] eu acho que eles deveriam incentivar mais.
Assim, €, por exemplo: vocé é doadora, vocé tem uma carteirinha Ia.
Vocé é doadora, vocé pode chegar no, no [...] vocé precisa do médico
vocé vai e tem direito ao médico (7.6).

A participante 7.6 tem como sugestdo o incentivo do governo aos doadores,
disponibilizando uma carteira de doador com prioridade para consultas.

A participante 7.7 tem 36 anos, casada, com primeiro grau incompleto, exerce
a funcdo de doméstica, residente em uma cidade no interior do Estado de Minas
Gerais. A entrevista foi realizada em sua residéncia, onde todos da familia
aguardavam pela pesquisadora, inclusive o receptor, que €& seu cunhado.
Inicialmente, o receptor teria sua irm& como doadora, mas ela faleceu entdo a
doadora ofereceu para doar, apés a confirmacdo da compatibilidade. Procuraram o
Ministério Publico, conversaram com a promotora e, em 15 dias, conseguiram a
liberacdo da autorizacdo judicial. O juiz solicitou a presenca de ambos para
averiguar o vinculo e os motivos que a levaram a optar pela doacdo, como também

foi necessario assinarem um termo de consentimento:

Ele me recebeu e nés conversamos. Eu fui com o meu cunhado. Nés
fomos juntos, assinamos uns papéis porque tem uns papéis que a
gente tem que assinar, entendeu? Eles perguntam por que a gente
quer fazer? (7.7)

Somente apos a liberacéo judicial € que comecaram a realizacdo dos exames
mais complexos e a avaliagdo da psicologia. Relata que recebeu informacgdes

necessarias para que pudesse passar pelo processo tranquilamente:

Eu hoje sinto téo feliz por ndo ter nada, ndo ter sangue do sangue e
dar tudo certo, ndo ter nada! Eu vejo ele hoje, ndo sinto nada, ele
também, a mesma coisa de estar com os dois, do mesmo jeito. ! (7.7)

O marido e filho se posicionaram favoravelmente a doacéo, apesar do filho de
10 anos ter revelado medo de que a mae morresse na cirurgia, mas houve a

compreensao de que ela estaria fazendo um bem ao tio que estava sofrendo. A
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dificuldade que a doadora encontrou foi o deslocamento para a outra cidade, para a
realizagéo de todos os procedimentos.

Como visto anteriormente, esta evidenciado nos relatos dos participantes, que
o altruismo foi a maior justificativa para que as pessoas se tornassem doadoras de
0rgaos a uma pessoa sem relacdo consanguinea. Apesar da empatia, o altruismo e
a cooperacao apresentaram-se essencialmente como um fenédmeno familiar e intra-
grupal, onde as pessoas tendem a desenvolver uma moralidade grupal. Com o
processo de globalizacdo e a comunicagéo social, os grupos tornam-se cada vez
mais abrangentes onde os movimentos de solidariedade coletiva se mostram com
frequéncia. Entretanto, refletem o exercicio do altruismo e um vinculo moral fragil
(198). Valores morais diferenciados se tornaram préprios de cada cultura, que
motivam diferentes sentimentos e atitudes sociais.

As entrevistas com os doadores puderam evidenciar que a relacéo
interpessoal é a premissa que move a acao altruista apesar de solicitagcbes de
beneficios como a prioridade no tratamento médico, auxilio de licenca e diminuicao
da burocracia. As dificuldades elencadas pelos doadores foram de ordem
operacional para que possa facilitar os tramites do doador antes e depois do
procedimento cirargico. Castro (2003) alega que a recompensa regulamentada aos
doadores é uma maneira de provocar a reducao da exploracdo aos doadores e de
fortalecer os vinculos estabelecidos pelo altruismo entre doador e receptor (198). E,
gue a compensacao significa uma valorizag&o proporcional ao sacrificio do doador, a
reciprocidade, que deve estar de acordo com as necessidades mais urgentes do
doador para que dessa forma estabeleca uma pratica de protecdo das forcas do
mercado.

Uma andlise comparativa das legislacbes vigentes na Australia, Canada,
Espanha, Estados Unidos, da Comunidade Europeia e em 19 paises da América
Latina, incluindo o Brasil, sobre doacéo e transplante de 6rgéo, tecidos e células,
identificou que algumas legislagbes estabeleceram que se devesse salvaguardar o
doador e garantir sua condicéo fisica e psicologica. Outras regulagfes favoreceram
beneficios aos doadores como licencas de trabalho, garantia de manutencédo do
trabalho durante essa licenca e o tratamento médico preferencial no que se refere a
doacdo. Dentre outras recomendagfes do estudo, estd a necessidade de definicbes
de critérios de selecdo de doadores e receptores, a utilizacdo do consentimento

informado para doadores vivos e a proibicdo premente da comercializacéo e trafico
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de orgaos (199). Ainda demonstra que ndao ha uma linguagem unissona em relacéo
as questbes legais, o que seria previsivel quando comparadas as realidades
socioecondmicas e culturais discrepantes entre os paises periféricos e centrais.

O que justamente vem ao encontro do pensamento dos bioeticistas sul
americanos e, especificamente, os brasileiros, de que existem varias bioéticas e que
devem ser contextualizadas de acordo com sua realidade. Para Engelhardt (2005), a
proposta € de que um pensamento pluralista deve considerar as relacdes com base
na toleréncia, porque as pessoas ndo compartiham das mesmas concepgdes
morais (199). A bioética, portanto, deve realizar reflexdes sobre vulnerabilidade,
suscetibilidade e vulneracao, a partir de uma contextualizagéo biopolitica (200).

De acordo com alguns bioeticistas, a comercializacdo de corpos ou 6rgaos
acontece independente da situacdo de desigualdade socioecondémica, cultural ou
ética, mas se realiza tendo de um lado “individuos isolados, sem capacidade de
organizacdo para proteger seus proprios direitos” e do outro lado associagdes,
instrumentos de comunicagao, classes profissionais (201).

Ao se tratar de doacado de falecidos, a aquisicdo do 6rgédo e distribuicdo esta
de acordo com critérios publicos e abertos. Em contrapartida, a doacao intervivos,
esta relacionada, exclusivamente, as iniciativas pessoais para determinado receptor,
0 que faz com que o altruismo seja restrito para o limite das pessoas envolvidas,
geralmente motivadas por proximidade social ou afetiva.

Uma pesquisa realizada entre 1995 a 2007, em 30 paises que possuem
como principio a doacédo de 6rgados baseada no altruismo, apresentou um aumento
no numero de doagoes intervivos, fruto de transferéncia e altruismo direto, apesar da
doacdo de falecidos, ou seja, do altruismo generalizado, continuar a ser o maior
fornecedor de 6rgaos para transplante. Também em paises como Australia, Canada,
Alemanha, Paises Baixos, Reino Unido e Estados Unidos pode-se observar uma
diminuicdo de doacéao de 6rgédos de falecidos e aumento de doadores vivos. Para os
autores, o aumento do numero de doagdes intervivos compromete a politica de
doacdo de 6rgdos e promove questionamentos sobre a capacidade do altruismo
generalizado para lidar com a escassez de 0rgdos, uma vez que, se fosse realmente
poderoso, a oferta seria superior a demanda. E, os dados sugeriram que a relacao
entre o altruismo, a doacdo de 6rgéos e a solidariedade social deve ser repensada.
Afirmam que é possivel considerar que a mudanca do altruismo generalizado para o

altruismo restrito é o primeiro passo para a comercializacado de 6rgaos. Questionam
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o fato de que, se os paises desenvolvidos, onde o altruismo generalizado,
incentivado e promovido estdo sucumbindo ao processo de individualizacédo, o que
ha de acontecer nos paises com problemas socioecondmicos mais graves? (202).

De acordo com a OMS, anualmente, de 5 a 10% dos transplantes realizados
no mundo séo resultantes de comercializacdo de orgaos (203) e, em muitos casos
usando de parentesco forjado. Apesar dos avancos alcancados na legislacdo de
transplantes, como em outras normativas brasileiras, ndo asseguram a minimizagéo
da fragilidade dos cidadaos que estdo em situacdo de exclusdo ou desprotecéo
(204).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A doenca renal crbnica é uma preocupagdo crescente da saude publica,
devido ao aumento da perspectiva de vida e por ser a diabetes mellitus, a obesidade
e a hipertensédo, fatores de risco para a doenca, que tem o transplante como
tratamento para a enfermidade em estado grave. As pessoas que necessitam de um
transplante, independente de suas idades, jA passaram pelas fases iniciais de
adoecimento e diagnéstico, de tratamentos invasivos e limitantes.

No caso dos pacientes renais, os tratamentos de dialise e hemodialise e no
caso dos pacientes com insuficiéncia hepatica ou com tumor de figado, sé&o
acometidos de alteracOes biopsicossociais importantes que interferem diretamente
na qualidade de vida, vivenciam fragilidades pessoais, familiares e sociais ao terem
gue deparar com sequelas. A doenca renal tanto pode ter um fator causal direto
como se tornar uma doenca secundaria, provocar problemas cardiovasculares,
gastrites ou Ulceras do tubo digestivo, infeccdo, anemia, aumento do estresse
oxidativo, desnutricdo, alteracdes comportamentais (restricées liquidas, alimentares,
laborais, sociais, familiares, perda da independéncia), alteracbes da imagem
corporal e quadros depressivos. Ja 0s pacientes que necessitam de um transplante
de figado possuem alteracbes organicas que tornam complexo o procedimento
operatorio.

As pessoas com esses diagnosticos convivem com 0 preconceito,
discriminacdo e solidao, até perderem a autonomia e ficarem susceptiveis a
diminuicdo da qualidade de vida e mesmo a morte.

Portanto, esta tese no decorrer dos sete estudos anteriormente apresentados
se propbs a conhecer, descrever e discutir 0 processo de autorizagdo de doacédo
intervivos nao relacionados no pais, tudo isso analisado a luz da fundamentacao
bioética.

Primeiramente, pode-se constatar que ndo existem registros de dados que
fornecam informacgdes apropriadas, atualizadas e fidedignas no SNT - érgao federal
com a obrigacdo de organizar, orientar e supervisionar a realizacdo de transplantes
no pais. Os dados estatisticos mais abrangentes foram encontrados nos registros da
ABTO. Em ambos ndo ha referéncias aos numeros de transplantes intervivos com
pagamentos realizados por convénios e particulares; ao niumero de pacientes que

morrem em lista de espera para transplante e apos o transplante e de seguimentos
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dos doadores ao longo dos anos ap0s a doacdo. Tais lacunas evidenciam
informacdes de dados que se tornam sigilosos e inviabilidade do exercicio do
controle social.

Dessa forma, tornou-se necessario a busca pontual de informagbes que
pudessem descrever alguns dos fluxos de funcionamento e os critérios adotados
pelas instancias que autorizam o transplante com doador intervivo, uma vez que 0s
critérios de avaliacdo nédo estdo definidos em normativas.

As bioéticas, e especificamente a Bioética de Intervencdo e a Bioética de
Protecdo, séo ferramentas de controle social, vigilancia e acdo que possibilitam a
analise das situacfes em questao, além de proporcionar um olhar critico sobre as
acOes do Estado, de oferecer como proposta intervencdes que possam garantir 0s
padrdes éticos e proteger as pessoas vulneradas e em vulnerabilidade.

Considera-se ético supor uma responsabilidade do Estado na protecdo dos
doadores e receptores vulneraveis, tanto pela necessidade de um Orgao para
melhoria de qualidade de vida ou até mesmo para manutencdo vital, quanto em
relacdo aos motivos de ambito altruista ou ndo que levam uma pessoa a se dispor
de parte do seu corpo em beneficio de outrem. Mas se o Estado, compreendido
nesse contexto pelo SNT que incorpora as CNCDOs, ndo exerce a sua funcéao de
maneira eficiente, inviabiliza a transparéncia e a possibilidade do controle social.

Cabe avaliar que o principio da gratuidade rege o sistema publico de saude e
de transplante do pais, mas que a pessoa com maior recurso financeiro pode ter o
seu transplante realizado em menor espaco de tempo, utilizando-se de sistema de
convénio de saude ou do sistema privado. Entretanto, os cuidados posteriores com
possiveis intercorréncias e a aquisicdo de medicacdo sdo encaminhados para que 0
sistema publico de saude se responsabilize. Igualmente, o melhor poder aquisitivo
também pode colaborar para que exames sejam viabilizados com maior rapidez,
para que o transplante com doador vivo possa se realizar. Da mesma forma que as
pessoas com poder aquisitivo suficiente para constituir um advogado conseguem
agilizar o processo de autorizacdo e de ndo exposicao ao contato com o juiz. Ao
considerar o principio de justica e igualdade, o Estado deveria disponibilizar
gratuitamente o servi¢go de advocacia para agilizacdo do processo juridico.

No entanto, o cumprimento da lei deveria oferecer a protecdo necessaria aos
sujeitos envolvidos, 0 que na pratica, ndo se efetiva. No Estudo 1 observou-se a

inexpressiva consideragcdo dos aspectos sociais, éticos e psicologicos como critérios
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de avaliacdo, porquanto os critérios médicos mostram soberania frente as
argumentagOes para o deferimento dos Alvaras. Por outro lado, as Comissbes de
Etica Médica dos hospitais transplantadores revelaram ser inoperantes, ineficientes
e ndo correspondem a expectativa da concretizacdo de uma avaliacdo ética do
processo de doacao intervivos. A substituicdo da CEM por Comisséo de Bioética no
processo de autorizacdo para doacdo intervivos favoreceria a neutralidade
profissional e a pluralidade das discussdes éticas.

A escassez de dados e publicagbes de estudos sobre o grau de efetividade
dos instrumentos de protecdo do direito aos transplantes, do principio da gratuidade
e da ndo comercializagdo mostra o pouco compromisso do Estado em relagédo aos
resultados praticos das acdes norteadas pelas alterac6es normativas no Brasil. Os
trabalhos e publicacbes sobre os temas desenvolvidos por pesquisadores da
Catedra UNESCO de Bioética da UnB (15, 83,169), apesar de duros em suas
criticas ao sistema desenvolvido no pais, sdo muito pouco referendados ou mesmo
ignorados pelos gestores do transplante, indicando descaso frente a dados
cientificos que corroboram parao compromisso ético e moral das questdes
relacionadas ao tema. Um exemplo gritante nesse sentido esta no fato de que os
estudos acima referidos ja apontavam, em 2003, que a autorizacao judicial ja& n&o
era suficiente para frear a comercializacdo de 6rgdos no pais. Verificou-se também
nestas pesquisas que a angustia e a iminéncia de morte enfraqueciam os valores
éticos e morais tornando a compra-venda de 6érgdos uma possibilidade concreta
(15).

Existe uma preocupacdo com as questbes éticas em nao aceitar o doador
vivo como um produto, ndo permitir incentivos financeiros e de haver uma criteriosa
avaliacdo do doador. Entretanto, ndo consta na literatura, a existéncia de um
protocolo interdisciplinar Unico para a realizacao de selecéo de candidatos a doacao
com melhores recursos psicossociais e fisicos.

O SNT, incluindo suas normativas federais e/ou ministeriais ignora totalmente
a pratica exercida pelas equipes transplantadoras do pais e a tendéncia mundial do
funcionamento interdisciplinar. O motivo dessa incongruéncia pode ser a instituicdo
do modelo biomédico como fio condutor do programa de transplante centralizado
nos procedimentos técnicos bioldgicos.

Os sete estudos demonstraram que o foco da doacao intervivos é o processo

legal de autorizagdo do transplante, inclusive para os doadores. A emissao da
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autorizacao judicial, por ser esta uma obrigatoriedade legal, com poderes sobre os
profissionais e demais envolvidos, mas que dispensa poucos cuidados aos aspectos
ligados as fragilidades e susceptibilidades da pessoa humana. O objetivo central de
todo o processo de autorizagdo para transplante com doador vivo deveria ser o de
oferecer as condicfes basicas para que as pessoas envolvidas pudessem estar
mais bem assistidas e menos vulneraveis para exercer sua autonomia plena e
libertas de qualquer forca de coercao e opressao.

Uma preocupacao ética da doacgdo intervivos € o risco para o doador, por ter
gue submeter a um procedimento cirdrgico invasivo, sem que tenha qualquer
beneficio a sua saude, o que moralmente seria contestavel. Propde-se que o SNT
considere como prioridade a saude do doador e que além da avaliagéo fisica, seja
realizada uma avaliagdo psicossocial com o intuito de detectar distarbios
emocionais, psiquiatricos e investigar o nivel de compreensdo cognitiva das
informacdes que possam afetar a tomada de decisdo e minimizar as complicacdes
no periodo pés-transplante.

A Bioética de Intervengdo aponta que o empoderamento, a libertacdo e a
emancipacao dos usuarios dos sistemas publicos de saude sdo os caminhos para
gue as pessoas fragilizadas possam se sentir mais fortalecidas (142). Segundo a
Bioética de Protecdo (147), o empoderamento propicia o desenvolvimendo das
capacidades subjetivas necessérias para que a pessoa possa viver de acordo com
suas moralidades.

O conceito de multidiscipinaridade e interdisciplinaridade estdo imbuidos da
diversificacao de visdes sobre um mesmo objeto ou fato e de diferentes disciplinas,
sendo elas biolégicas, sociais, humanas, juridicas, psicoldgicas, espirituais e, ndo
somente, da forma convenientemente simplista de obter-se diversidade por meio de
especialidades médicas. As equipes transplantadoras, os coordenadores de CNCDO
e 0s grupos consultivos do SNT sao formados predominantemente por profisionais
meédicos, o que pode gerar conflito de interesses. A fragilidade do SNT podera ser
minimizada com a promocdo do didlogo multidisciplinar e pluralistico entre
profissionais da area da saude, da area juridica, dos gestores, bioeticistas e o
Estado sobre questbes bioéticas que envolvem o processo de avaliacdo e
autorizagdo do transplante com doador vivo ndo relacionado no pais, como uma

acao protetora favoravel ao receptor e doador.
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ANEXO A — DOCUMENTO DE APROVACAO PELO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA DA FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE - UnB

Universidade de Brasilia

Faculdade de Cigncias da Sadde
Comilé de Tiica em Pesquisa— CERFS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Rugisteo do Projete no CEP: (44613

Titula do Prajeto: “Andlise bioética do processo de autorizaciio de doagio inlervivis
nin aparentados no Brasil” .

Pesquisador Responsdvel: Telma Nolete Rosa

Data de Lnteada: 150020103

Com base mr Resolocin 19096, do CNSMS, gue regulamenta a étiea om
pesyuisa com seres humanos, o Comilé de Ciica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Cignelas da Saide da Universidade de Drasilia, apds andlise dos aspectos
Glicos ¢ do eontexto técnico-cientifico, resolver APROVAR o projeto (46713 com o
titule: “Andlise bioética do processo de awtorizagio de doagdo intervivos ndo
sparentades ne Brasil.”, analisado na 3 Reunido Ordindria, reslizada no dia 12 de

marpa de 2013,

A pesquizadora responsdvel fea, desde ji, notificada da obrigatoriedade da
apresentagio de um relatério semestral e relatdrio final sucinto o objetivo sobre o
desenvalvimento do Projete. no praeo de | (um) ano 2 contar da presente data (item
V11,13 da Resolugiv 19696).

Brasiliz. 11 de abril de 2013.

Prol. Monsores
Coordenadoetdo CEP-FS/UnB

(tomitd ra Flirs am Posnua oom Seres HUMAands - Facmdadr di Ciences de Sa0oe
Uiiweraidade de Srasifa  Compus Usiteasgiléne Dercy Ribaire - S5 70.010-800
Telefone: (S1-3107-1847  Emal: cepisBunbr
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e ——— =

IESE] | CACdredra UNESCO de Bioética \_I/

Wniversidade de Brasilia

Organizacao das Naghes Unidas
para a Educa¢io, a Ciéncia @ a Cultura -

Universidade de Brasilia— UnB
Programa de Pds-Graduagdo em Bioética
Titulo do Projeto de Pesquisa: Analise Bioética do processo de autorizacdo de doagdo
intervivos ndo relacionados no Brasil.
Pesquisadora: Ms.Telma Noleto Rosa Franco
Orientadora: Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo
Co-orientador: Prof. Dr. Volnei Garrafa

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar do projeto: Analise bioética do
processo de autorizacéo de doacéo intervivos ndo relacionados no Brasil.

O objetivo desta pesquisa é conhecer, descrever e analisar 0 processo de autorizacdo
de doacdo intervivos ndo relacionados no Brasil. O (a) senhor (a) receberd todos os
esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da pesquisa e lhe asseguramos gque seu nome
ndo aparecerd, sendo mantido o mais rigoroso sigilo, atraves da omissdo total de quaisquer
informagdes que permitam identifica-lo (a).

A sua participacdo sera através de uma entrevista que sera gravada e transcrita, que
objetiva compreender 0s critérios legais, éticos, psicologicos e sociais utilizados para proceder
a autorizacdo de transplante de 6rgaos com doador vivo néo relacionado com o receptor, 0s
pareceres favoraveis e desfavoraveis e os conflitos éticos relacionados aos mesmos, o fluxo
do processo de autorizagdo dos transplantes com doadores vivos ndo relacionados, questdes
relacionadas a legislagéo de transplantes e dados sociodemograficos e profissionais.

Informamos que o (a) Senhor (a) pode se recusar a responder qualquer questdo que lhe
traga constrangimento ou podendo desistir de participar da pesquisa, em qualquer momento,
sem nenhum prejuizo pessoal e/ou profissional para o (a) senhor (a). Sua participacdo €
voluntaria, isto é, ndo ha pagamentos por sua colaboracdo ou quaisquer riscos fisicos,
psicologicos prejuizos em relacdo as questdes legais, judiciais ou técnicas relacionadas ao
processo de doagdo e transplantes de 6rgdos e tecidos ou no ambito de sua atuacéo
profissional.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados como tese de doutorado, podendo ser
apresentados em eventos cientificos e publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo
utilizados apenas para esta pesquisa, ficardo sobre a guarda da pesquisadora e ndo seréo
utilizados para estudos futuros.

Se 0 (a) Senhor (a) tiver qualquer davida em relacdo a pesquisa, por favor, telefone
para: Profa. (a). Telma Noleto Rosa Franco, no telefone: 62- 32437221, no horario de 8 as 14
horas ou no celular 62-9611.2193 ou pelo correio eletrénico trfnoleto@yahoo.com.br. Os
curriculos da pesquisadora e orientadora encontram-se disponiveis na plataforma lattes
(www.cnpaq.br).

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia e visa colaborar para uma melhor aplicabilidade da lei
relacionada a doacgdo intervivos ndo relacionados no pais e a favorecer para uma melhor
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protecdo aos sujeitos vulneraveis. As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou 0s
direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone: (61) 3107-1947.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a
outra com o sujeito da pesquisa e todas as folhas dever&o ser rubricadas.

L de 2014,

Telma Noleto Rosa Franco
CPF: 439.215.151-49
CRP 09/788

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO DA
PESQUISA

Eu,

RG CPF ,concordo em participar , como
sujeito voluntario do estudo “Analise Bioética do processo de autorizacdo de doagdo
intervivos ndo relacionados no Brasil” sob a responsabilidade de Telma Noleto Rosa
Franco.

Fui devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora sobre a pesquisa, seus
objetivos, os beneficios que poderdo acarretar a sociedade, os procedimentos nela envolvidos,
assim como o0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagdo. Fui
esclarecido de que serei contatado (a) por telefone ou pelo enderego eletrénico. E, caso esteja
de acordo em participar da pesquisa, deverei assinar este documento e que poderei desistir de
participar da pesquisa, a qualquer tempo, comprometendo-se de que esta decisdo sera
plenamente respeitada.

A pesquisadora assegura 0 seu compromisso ético em manter sigilo sobre informagdes
que Ihes sejam confidenciadas ao longo da pesquisa; e que os dados coletados serdo utilizados
apenas para esta pesquisa e ndo serdo armazenados para estudos futuros.

Esclarece também que a pesquisa ndo oferece riscos ou quaisquer prejuizos em relacéo
as questdes legais, judiciais ou técnicas relacionadas ao processo de doacgdo e transplantes de
orgéos e tecidos ou no &mbito da minha atuagéo profissional.

Concordo, ainda que, assim como todos os entrevistados, ndo receberei nenhum tipo
de pagamento ou gratificacdo financeira pela minha participacdo, assim como também néo
terei nenhum custo ou prejuizo financeiro. Caso haja necessidade de alguma despesa por
minha parte, esta sera ressarcida pela pesquisadora, mediante justificativa e comprovacao.

A mesma assegura 0 Seu compromisso ético em seguir rigidamente os critérios
metodol6gicos estabelecidos no projeto de pesquisa, apds a aprovacio do Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia,
UnB.

A pesquisadora afirma que poderei solicitar esclarecimentos e informagdes que julgar
necessarios sobre os procedimentos, riscos e beneficios relacionados a pesquisa ou qualquer
outra duvida e forneceu os dados para contato.

Ap0s essas informacgdes e esclarecimentos da pesquisadora, declaro que aceito ser
incluido (a) como sujeito (participante) desta pesquisa para responder ao Questionario
Eletrénico ou impresso e autorizo que a entrevista seja gravada e transcrita.

Nome e assinatura do participante

, de de 2014.
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA
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Ongnizacis i oies \| L niversidade de Brasilia

para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura

Programa de Pds-Graduagao em Bioética
Titulo: Analise Bioética do processo de autorizacdo de doacgdo intervivos nao
relacionados no Brasil.

Pesquisadora: Telma Noleto Rosa Franco

Orientadora: Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo
Co-orientador: Prof. Dr. Volnei Garrafa

ESTUDO 2 — COORDENADOR (A) DE CNCDO

Cidade Estado

Idade Sexo

Graduacao PoOs — Graduacéo
Religido Cor

Estado Civil Profissao e/ou Ocupacao

Possui formacg&o em BIOETICA?

Héa quanto tempo exerce a profissdo?

Qual a frequéncia das reunides da Comissao?

Qual a quantidade e a formacdo dos membros da Comissdo de Etica de
estabelecimento transplantador que o Sr.(a) coordena?

5. Quantos componentes da Comissdo possuem formacédo em Bioética?

6. Conhece a legislagao de transplantes brasileira?

7. Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o

Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes?
Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes, no que se refere a
autorizacéo de transplante com doador vivo ndo aparentado?
Tem informac&o sobre o nimero de transplantes de rim, figado e/ou pulméo com

doador vivo realizado na sua Instituicdo nos ultimos 12 meses?

10.Tem informacéo sobre o numero de transplantes de rim, figado e/ou pulmdo com

doador vivo ndo aparentado realizado na sua Instituicdo nos ultimos 12 meses?
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11.Quantas autorizacdes para realizacdo de transplantes de rim, figado e/ou pulméao
com doador vivo ndo aparentado essa CNCDO autorizou nos ultimos 12 meses?

12.Qual o nimero de pareceres favoraveis?

13.Quais as justificativas

14.Qual o numero de pareceres desfavoraveis?

15.Quais as justificativas para cada um deles?

16.Quais os conflitos éticos a cada um deles relacionados?

17.Quais os critérios éticos adotados por sua Comissdo para analisar a solicitacdo de
transplante com doador vivo ndo aparentado?

18.Quais os critérios legais adotados por sua Comissédo para analisar a solicitacdo de
transplante com doador vivo ndo aparentado?

19.Quais o0s critérios psicologicos adotados por essa Comissdo para analisar a
solicitacao de transplante com doador vivo ndo aparentado?

20.Quais os critérios sociais adotados por essa Comisséo para analisar a solicitacédo de
transplante com doador vivo ndo aparentado?

21.Quais os critérios adotados por essa Comissdo para analisar a solicitacdo de
transplante com doador vivo ndo aparentado, na protecéo contra o trafico e comércio
de 6rgaos?

22.Que aspectos sao avaliados por essa Comissédo no processo de doacéo intervivo no
gue tange a protecao da vulnerabilidade do doador?

23.Que aspectos sao avaliados por essa Comisséo no processo de doacéo intervivo no
gue tange a protecao da vulnerabilidade do receptor?
24. Como funciona o fluxo de autorizagdo para transplante intervivos néo

relacionados em seu Estado?
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APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA
A
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Oroantzecso HatTREESE Linkdies : \/ LnI\Ll'HlLill_lL de Brasilia

para a Educagao, a Ciéncia @ a Cultura  *

Programa de P6s-Graduacdo em Bioética

Titulo: Analise Bioética do processo de autorizacdo de doacgdo intervivos nao
relacionados no Brasil.

Pesquisadora: Telma Noleto Rosa Franco
Orientadora: Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo
Co-orientador: Prof. Dr. Volnei Garrafa

ESTUDO 3 — COORDENADOR (A) DE COMISSAO DE ETICA HOSPITALAR DE
INSTITUICAO TRANSPLANTADORA

Cidade Estado

Idade Sexo

Cor Estado Civil

Escolaridade Profissédo e/ou Ocupacao
o]

1. Possui formacdo em BIOETICA? Qual?

2. Ha quanto tempo exerce a profissao?

3. Qual a frequéncia das reunides da Comissao?

4. Qual a quantidade e a formacdo dos membros da Comissdo de Etica de
estabelecimento transplantador que o Senhor (a) coordena?

5. Quantos componentes da Comissdo possuem formagédo em Bioética?

6. Conhece a legislacéo de transplantes brasileira?

7. Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes?

8. Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes, no que se refere a
autorizacdo de transplante com doador vivo ndo aparentado?

9. Tem informacdo sobre o numero de transplantes de rim, figado e/ou pulméo com

doador vivo realizado essa Instituicdo autorizou nos ultimos 12 meses?
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10. Tem informacao sobre o numero de transplantes de rim, figado e/ou pulmé&o com
doador vivo ndo aparentado realizado essa Instituicdo autorizou nos ultimos 12
meses?

11. Quantas autorizacfes para realizacdo de transplantes de rim, figado e/pulméo
com doador vivo ndo aparentado o Senhor (a) ou sua Comissdo autorizou nos
altimos 12 meses?

12. Qual o numero de pareceres favoraveis?

Quais as justificativas

13. Qual o niumero de pareceres desfavoraveis?

Quais as justificativas para cada um deles?

14. Quais os conflitos éticos a cada um deles relacionados?

15. Quais os critérios éticos adotados por essa Comissdo para analisar a solicitagdo
de transplante com doador vivo n&o aparentado?

16. Quais os critérios legais adotados por essa Comissao para analisar a solicitacéo
de transplante com doador vivo néo aparentado?

17. Quais os critérios psicoldgicos adotados por essa Comissdo para analisar a
solicitacdo de transplante com doador vivo ndo aparentado?

18. Quais o0s critérios sociais adotados por essa Comissdo para analisar a
solicitacdo de transplante com doador vivo ndo aparentado?

19. Quais os critérios adotados por essa Comissdo para analisar a solicitacdo de
transplante com doador vivo ndo aparentado, na protecéo contra o trafico e comércio
de 6rgaos?

20. Que aspectos sdo avaliados por essa Comissao no processo de doacgéao intervivo
no que tange a protecao da vulnerabilidade do doador?

21. Quais aspectos avaliados por essa Comissdo no processo intervivos no que
tange a protecdo da vulnerabilidade do receptor?

22. Como funciona o fluxo de autorizagdo para transplante intervivos né&o

relacionados em seu Estado?
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APENDICE D- ROTEIRO DE ENTREVISTA
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Programa de Pds-Graduagao em Bioética
Titulo: Analise Bioética do processo de autorizacdo de doacdo intervivos nao
relacionados no Brasil.

Pesquisadora: Telma Noleto Rosa Franco

Orientadora: Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo
Co-orientador: Prof. Dr. Volnei Garrafa

GRUPO 4 — PROMOTOR (A) DE JUSTICA

Cidade Estado

Idade Sexo

Cor Estado Civil
Escolaridade Profissdo e/ou Ocupacao

1. Possui formacdo em BIOETICA? Qual?

2. Ha quanto tempo exerce a profissao?

3.

Conhece a legislacdo de transplantes brasileira?

7. Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes?

8. Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes, no que se refere a
autorizacgéo de transplante com doador vivo ndo aparentado?

9. Tem informacg&o sobre o numero de transplantes de rim, figado e/ou pulmé&o com
doador vivo realizado essa Instituicdo autorizou nos ultimos 12 meses?

10. Tem informacao sobre o numero de transplantes de rim, figado e/ou pulmé&o com
doador vivo ndo aparentado realizado essa Instituicdo autorizou nos ultimos 12
meses?

11. Quantas autorizacdes para realizacdo de transplantes de rim, figado e/ou
pulm&o com doador vivo ndo aparentado o Senhor (a) foram autorizadas em seu

Estado nos ultimos 12 meses?
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12. Qual o numero de pareceres favoraveis?

Quiais as justificativas?

13. Qual o niumero de pareceres desfavoraveis?

14. Quais as justificativas para cada um deles?

14. Quais os conflitos éticos a cada um deles relacionados?

15. Quais os critérios éticos adotados para analisar a solicitagcdo de transplante com
doador vivo ndo aparentado?

16. Quais os critérios legais adotados para analisar a solicitacdo de transplante com
doador vivo ndo aparentado?

17. Quais os critérios psicologicos adotados para analisar a solicitacdo de
transplante com doador vivo ndo aparentado?

18. Quais os critérios sociais adotados para analisar a solicitagdo de transplante com
doador vivo ndo aparentado?

19. Quais os critérios adotados para analisar a solicitacdo de transplante com
doador vivo ndo aparentado, na protecao contra o trafico e comércio de 6rgaos?

20. Que aspectos sao avaliados no processo de doacgao intervivo no que tange a
protecdo da vulnerabilidade do doador?

21. Quais aspectos avaliados no processo intervivos no que tange a protecédo da
vulnerabilidade do receptor?

22. Qual o numero de comunicagfes sobre transplantes de rim, figado e/ou pulméo
com doador vivo realizado no seu Estado?

23. Houve denuncia de ilegalidades relacionada ao processo sobre transplantes de
rim, figado e/ou pulmé&o com doador vivo realizado no seu Estado? Quais?

24. Quais os encaminhamentos realizados pela Promotoria Publica para cada caso?
25. Como funciona o fluxo de autorizagdo para transplante intervivos né&o

relacionados em seu Estado?
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APENDICE E - ROTEIRO DE ENTREVISTA
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Programa de P6s-Graduacdo em Bioética
Titulo: Analise Bioética do processo de autorizacdo de doacdo intervivos nao
relacionados no Brasil.

Pesquisadora: Telma Noleto Rosa Franco

Orientadora: Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo
Co-orientador: Prof. Dr. Volnei Garrafa

GRUPO 4 — COORDENADOR (A) EQUIPE TRANSPLANTADORA

Cidade Estado

Idade Sexo

Cor Estado Civil
Escolaridade Profissédo e/ou Ocupacao

1. Ha quanto tempo exerce a profissao?
2. Possui formacéo em BIOETICA?

3. Conhece a legislacéo de transplantes brasileira?

4. Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o0
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes?

5. Quantos transplantes sua equipe realizou em 20127

6. Quantos transplantes com doador vivo sua equipe realizou em 2012? E com
doador vivo néo relacionado?

7. Como funciona o processo técnico para a realizacdo do transplante com doador
vivo néo relacionado?

8. Como funciona o processo legal para a realizacdo do transplante com doador vivo
nao relacionado? O que o doador e receptor precisam realizar para que seja
autorizado o transplante?

9. H4 a autorizacao judicial? Como funciona esse fluxo de autorizacdo?

10. Qual a participacado da Promotoria de Justica no processo de autorizacao para a

realizagédo de transplantes com doador vivo néo relacionado?
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11. Ha autorizacdo ou avaliacdo do comité de ética médica do hospital? Como
funciona?

12. A CNCDO é comunicada sobre os transplantes? Realiza autorizagdo para a
realizacéo dos transplantes com doador vivo nao relacionado? Como funciona?

13. Com que periodicidade as estatisticas de transplantes s&o enviadas para a
ABTO? E para a CNCDO?

14. Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes, no que se refere a
autorizacdo de transplante com doador vivo nao relacionado?

15. Quais os critérios éticos, legais, psicologicos e sociais adotados para analisar a
solicitacao de transplante com doador vivo néo relacionado?

16. Quais os critérios adotados para analisar a solicitacdo de transplante com
doador vivo nao relacionado, na protecao contra o trafico e comércio de 6rgaos?

17. Que aspectos sédo avaliados no processo de doacédo intervivo no que tange a
protecdo da vulnerabilidade do doador?

18. Que aspectos sédo avaliados no processo de doagédo intervivo no que tange a
protecdo da vulnerabilidade do receptor?

19. Poderia nos fornecer os contatos dos juizes que ja autorizaram transplante com
doador vivo nédo relacionado, para que possam ser convidados a participar do
estudo?

20. Como funciona o fluxo de autorizagdo para transplante intervivos né&o
relacionados em seu Estado?

21. Poderia nos fornecer os contatos de doadores que realizaram a doacdo a um

receptor ndo relacionado, para que possam ser convidados a participar do estudo
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Programa de P6s-Graduacdo em Bioética
Titulo: Analise Bioética do processo de autorizacdo de doacdo intervivos nao
relacionados no Brasil.

Pesquisadora: Telma Noleto Rosa Franco

Orientadora: Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo
Co-orientador: Prof. Dr. Volnei Garrafa

GRUPO 4 — PSICOLOGO (A) DE INSTITUICAO TRANSPLANTADORA

Cidade Estado

Idade Sexo

Cor Estado Civil
Escolaridade Profissédo e/ou Ocupacao

1. Possui formacdo em BIOETICA? Qual?

2. Conhece a legislacéo de transplantes brasileira?

3.Conhece a Portaria GM n.2.600 de 21 de outubro de 2009 que aprova o
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes?

4. Quantos transplantes sua equipe realizou em 20127

5. Quantos transplantes com doador vivo sua equipe realizou em 2012? 6. E com
doador vivo néo relacionado?

7. Como funciona o processo técnico para a realizacdo do transplante com doador
vivo néo relacionado?

8. Qual a participacdo do Servigco de Psicologia?

9. O Servico de Psicologia faz parte do organograma da instituicio ou somente da
equipe? Quem remunera?

10. Como funciona o processo legal para a realizagdo do transplante com doador
vivo néo relacionado?

11. O que o doador e receptor precisam realizar para que seja autorizado o
transplante?

12. Ha a autorizagdo judicial?

13. Como funciona esse fluxo de autorizagao?
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14. Ha autorizacdo ou avaliacdo do comité de ética médica do hospital? Como
funciona?

15. De que forma é desenvolvido o atendimento psicolégico com o receptor antes e
apos o transplante? E com sua familia?

16. De que forma é desenvolvido o atendimento psicolégico com o doador antes,
durante e ap0s o transplante? Por quanto tempo o doador € acompanhado pela
equipe?

17. O doador faz avaliacdo psiquiatrica? Quando e em que situa¢cdes?

18. O Servico de psicologia ja contraindicou uma doagdo com doador vivo nao
relacionado? Por que motivo? A equipe médica acatou o parecer?

19. Que aspectos sédo avaliados no processo de doagédo intervivo no que tange a
protecdo da vulnerabilidade do doador?

20. Que aspectos sao avaliados no processo de doacao intervivo no que tange a
protecdo da vulnerabilidade do receptor?

21. Qual a importancia da avaliacdo psicologica no processo de autorizagdo do
transplante com doador vivo néo relacionado?

22. Qual o seu posicionamento sobre a aplicabilidade das leis referentes ao
transplante no Brasil? Sao efetivas na protecdo da vulnerabilidade dos doadores,
receptores e profissionais? Quais suas sugestdes?

23. Como funciona o fluxo de autorizagdo para transplante intervivos néo
relacionados em seu Estado?

24. Poderia nos fornecer os contatos dos doadores néo relacionados, para que
possam ser convidados a participar do estudo?
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Programa de P6s-Graduacdo em Bioética
Titulo: Analise Bioética do processo de autorizacdo de doacdo intervivos nao
relacionados no Brasil.

Pesquisadora: Telma Noleto Rosa Franco
Orientadora: Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo
Co-orientador: Prof. Dr. Volnei Garrafa

GRUPO 4 — DOADOR (A)

Cidade Estado

Idade Sexo

Cor Estado Civil
Escolaridade Numero de filhos
Profissao e/ou Ocupacao Renda familiar

. Como esta a sua saude?
. Como se sente emocionalmente?
. Ha quanto tempo aconteceu a doagédo? Que 6rgao foi doador?

. Para quem vocé fez a doagao?

1
2
3
4
5. Como ficou sabendo da necessidade de transplante do (a) receptor (a)?
6. O que te motivou a optar pela doagao?

7. O que vocé teve que fazer para se tornar doador (a)?

8. Como foi a avaliagao fisica?

9. Quais os profissionais que te avaliaram ou te atenderam antes do transplante?
Como foram os atendimentos?

10. Antes de vocé decidir pela doacéo, vocé recebeu informacgbes e orientacbes?
Quais? Quais as davidas que vocé tinha?

11. Por que vocé foi o escolhido para ser doador(a)?

12. Precisou de autorizagao do juiz?

13. O que vocé precisou fazer para conseguir a autorizacao para o transplante?

14. Precisou de advogado? E vocé teve que pagar?

15. Vocé precisou conversar com o juiz? E o (a) receptor (a)?

16. Quanto tempo demorou a obter a liberagéo do juiz?

17. Quantas pessoas eram compativeis com o receptor (a)?
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18.Como foi a cirurgia? Ficou quanto tempo internado(a)?

19. Quais profissionais te acompanharam apos o transplante?

20. Como foi o seu pds-operatdrio?

21. Quanto tempo ficou afastado (a) de suas atividades? Conseguiu licenca de
saude?

22. Vocé recebeu informacdes do que tinha que fazer apos a cirurgia?

23. Recebeu atendimento psicologico antes e apos a doagao?

24. Quais retornos ambulatoriais precisou realizar?

25. Como era o0 seu relacionamento com o receptor antes da doacdo? O que mudou
depois do transplante?

26. O que foi mais dificil?

27. Vocé se arrependeu da doagao?

28. O que mudou em sua vida depois da doacao?



