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Hé& um tempo em que é preciso abandonar as roupas usadas,
que j& ttm a forma do nosso corpo,

€ esquecer 0S nossos caminhos,

gue nos levam sempre aos mesmos lugares.

E o tempo da travessia:

e, se ndo ousarmos fazé-la,

teremos ficado, para sempre a margem de n6s mesmos.
Fernando Pessoa.
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RESUMO

Este estudo pretende identificar e compreender sob a ética dos fundamentos da integralidade,
os fatores determinantes da recusa familiar na doacdo de 6rgéos, a partir da percep¢do dos
familiares de potenciais doadores, que ndo consentiram a doacdo. O referencial tedrico-
conceitual referente a integralidade a compreende como um eixo estruturante da politica de
salide, uma imagem-objetivo, uma conquista a ser alcangada. Particularizamos os sentidos que
assume nas préticas profissionais , na organizacao dos servicos e na propria politica de doagéo
e transplante de oOrgdos. Utilizamos contribuicGes tedricas de diversos autores a fim de
qualificar nosso estudo sobre a integralidade e a politica de doacdo e transplante de 6rgdos no
Brasil. Realizamos um estudo qualitativo por meio de entrevistas semi-estruturadas
individuais com 9 sujeitos, que recusaram a doagdo dos 6rgaos de seus familiares falecidos.
Os sujeitos residem na cidade de Juiz de Fora/MG, que integra a area de referéncia da
CNCDO/Zona da Mata e foram entrevistados sobre doacdo no periodo de 2000 a 2004. Os
depoimentos obtidos nas entrevistas substantivaram a elaboracdo de 7 categorias: atencdo a
salde; acolhimento e vinculo; informacao/desinformacao; comunicacdo; concepgao religiosa;
situacdo de classe; e percepcdo de corpo, que possibilitaram compreender as razGes da recusa
de forma articulada com a ndo conquista da integralidade no cotidiano das a¢0es de atengéo e
cuidado no ambito das familias pesquisadas. As entrevistas foram apresentadas por meio da
citacdo de trechos discursivos percebidos por nés como mais relevantes, a fim de fundamentar
a analise, bem como oportunizar a proximidade com o contexto de realizacdo da pesquisa,
reconhecendo a voz e o valor das reflexdes apresentadas pelos sujeitos.

Palavras-chaves: doacdo de 6rgdos , recusa familiar , integralidade.



ABSTRACT

This study seeks to identify and to understand, from the standpoint of integrality, the
determining factors for familiy refusal to donate organs, by examining the, perceptions of
potential organ donor’s families who refuse to comply with donation requests. The theoretical
reference to integrality views it as a structural pivot of health policy, an objective image, a
goal to be reached. Its meanings to professional practices, the organization of services and to
the organ donation and transplantation policies were distinguished. We used theoretical
contributions from a variety of authors to qualify this study about integrality and the organ
donation and transplantation policies in Brazil. A qualitative study was made through semi-
structured individual interviews with 9 subjects_refused to donate their deceased relatives’
organs. These subjects live in Juiz de Fora/MG, a_city located in the CNCDO/Zona da Mata
reference area, and were interviewed about organ donation between 2000 and 2004. The
interviews led to the establishment of 7 categories: health care, shelter and bond,
information/disinformation, communication, religious concept, social situation and body
perception. These categories enable us to understand the reasons behind the refusals in an
articulated way with the lack of integrality in daily “attention and care actions” in the families
studied. The interview were presented through quotes of parts that we judged to be more
relevant, on which to base the analysis and to enable us to take advantage of the proximity
with research, recognizing the voice of the subjects and the value of the reflections they
presented.

Key-words: organ donation, family refusal, Integrality.
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Introducéo

Os avancgos cientificos, tecnoldgicos, organizacionais e administrativos que vém
ocorrendo no Brasil e no mundo tém resultado no aumento expressivo do numero de
transplantes, embora ainda insuficiente, face & enorme demanda acumulada de 6rgédos. Esta
demanda, que no Brasil corresponde a aproximadamente 64 mil pessoas aguardando em lista
de espera (BRASIL, 2007) implica em considerar que existem diferenciados fatores que vém
contribuindo para a busca do entendimento sobre a imperiosa ampliagdo do processo de
doacdo de 6rgdos .

Entre estes fatores selecionamos para tratar neste estudo, a recusa familiar,
considerando que o processo de doacdo é definido como o conjunto de acdes e procedimentos
gue consegue transformar um potencial doador em doador efetivo. Este potencial doador é o
paciente com diagnostico de morte encefalica, no qual tenham sido descartadas contra-
indicacdes clinicas que representem riscos aos receptores dos 6rgaos.

Considerando entdo, que o aval para que seja efetivada a doacdo de drgdos é
responsabilidade legal atribuida aos familiares, € importante reconhecer que estes tém
dificuldades, especialmente relacionadas ao entendimento da morte encefélica. Classicamente,
a morte era definida como a cessacédo irreversivel das fungdes cardiaca e respiratdria, mas
com o diagnostico de morte encefélica, cujo processo pode demorar horas ou dias, 0s
familiares passam a vivenciar o processo de luto associado a necessidade de tomada de
decisdo - consentir ou ndo a doa¢do de 6rgdos.

A decisdo da familia é complexa, ja que ela tem obrigacdo de pronunciar-se sobre um
assunto no qual a pessoa em morte encefélica pode nunca ter tocado ou que talvez nunca tenha
sido abordado no circulo das relagcGes familiares; sobre um assunto para o qual seus membros
podem ter opinides diferentes. E, finalmente, em um momento em que o processo de luto estd
somente comecgando ou em que o falecimento do parente proximo ainda € algo incerto devido a
nocdo de morte cerebral que é mal compreendida por grande parte da populacdo. Se a definicéo
legal da morte choca violentamente 0 senso comum, reconhecemos que é dificil associar a morte a
um individuo "com o coragdo batendo™ e sob respiragdo artificial.

Compreendemos que a doacgdo de 6rgdos traz para o centro da familia a necessidade de
tomada de uma posicao fazendo com que seus integrantes vivenciem uma situagdo extremamente
dificil e incbmoda, e que ndo tém realmente tempo para se deter sobre a mesma, que surge quando

tomam conhecimento do diagndéstico da morte encefélica.



Vivenciando momentos que sdo contraditorios morte de um ente querido e
possibilidades de melhorias da vida para pessoas que, enquanto receptoras aguardam a doacgéo
de oOrgdos, os familiares se defrontam com uma série de questionamentos, e discussdes, que
podem resultar ou ndo na recusa a doacdo de 6Orgdos. E nesta direcdo que nos estamos
propondo conhecer a percepgdo de familiares procurando desvelar motivos, razoes,
implicacdes, consequéncias desta decisdo, nos atendo a recusa na doagdo de 6rgédos solidos
(coracdo, rim, figado, pancreas e pulmao).

Esclarecemos que na nossa observacdo, em decorréncia de que desde 04.2004, como
assistente social da Central de Notificacdo, Captacio e Distribuicio de Orgéos - CNCDO -
Regional Zona da Mata/MG, presenciamos e/ou percebemos, também dificuldades de
familiares que ao recebem(ram) o diagndstico de morte encefalica de um ente querido,
tiveram (ou tém) que manifestar a sua decisdo, especialmente quando esta se referiu (re) a
recusa de doacdo.

Aliamos esta observacdo ao material a que tivemos acesso que nos informou sobre a
guase inexisténcia de estudos, na bibliografia nacional, sobre a recusa familiar, encontramos
apenas o realizado por Padréo, Lima e Moraes (2004). E em estudos que buscam compreender
0 processo de doacdo, s@o feitas indicagdes e proposi¢cOes que demonstram a "urgente” e
"necessaria” dedicacdo a investigacGes que cuidem da busca de esclarecimentos sobre a
recusa familiar como Bendassoli (1998, 2000, 2001); Moraes (2004); Sadalla (2001); Santos
(2004); Roza (2005); Garcia (1997, 2006). Cabe-nos informar que além deste fator limitante a
doacdo de 6Orgdos também sdo mencionados: o numero inexpressivo de notificacdes de
pacientes em morte encefalica pelos hospitais as Centrais de Transplantes; a falta de
condi¢des clinicas apresentadas por possiveis doadores, 0s problemas decorrentes da
manutencdo inadequada do potencial doador e os relacionados a infra-estrutura dos servigos
publicos de saude.

Reiteramos assim, que a tematica que escolhemos - recusa dos familiares € a0 mesmo
tempo instigante e inquietante, tem vinculos com experiéncias recentes, singulariza situacdes
gue estdo sendo enfrentadas nos diversos ambitos da politica publica de salde, ou seja,
estruturacdo de diretrizes legais, organizacdo e prestacdo de servicos e praticas profissionais.
Em funcéo destas situacdes € que percebemos que na area da doacdo de 6rgdos e transplantes
também existem espacos para a reflexdo sobre os principios orientadores desta politica, o que
nos impulsionou a escolher o da integralidade. Em relacéo & integralidade consideramos que
existem estudos que sdo reveladores sobre a necessidade de se buscar o entendimento sobre os

diversos sentidos que a contemplam. Nesta direcdo escolhemos as contribuicdes teoricas que



subsidiam a compreensdo sobre os espacos acima referenciados, ou seja, a politica, a
organizacao dos servicos e as praticas profissionais.

Com a delimitacdo do nosso objeto de estudo - recusa de doacdo de drgdos em busca
da integralidade - passamos a formulacéo dos objetivos que estdo relacionados a:

a. sistematizar as determinacdes legais que configuram as exigéncias para a area de
doacdo de 6rgdos e transplantes no Brasil, enfocando a estruturacéo e funcionamento
das instancias de organizacdo e prestacao de servicos de saude nesta area;

b. retratar a CNCDO/Zona da Mata nos seus aspectos historicos, funcionais e
interventivos;

c. identificar e analisar, sob a otica dos fundamentos da integralidade, a percepcéo de
familiares de potenciais doadores de 6rgaos no ambito da CNCDO/Zona da Mata em
relacdo aos fatores que contribuiram para a recusa familiar na doacéo;

d. evidenciar a significacdo dos resultados obtidos para que estratégias sejam
propostas visando reduzir a recusa na doagdo de 6rgaos.

Também elaboramos a hipotese orientadora para este nosso estudo: a recusa familiar
na doacdo de d6rgdos tem como fundamentos a ndo compreensdo do diagnostico de morte
encefélica e a fragil infra-estrutura do sistema publico de satde, que contribuem para acarretar
inseguranca e desconfianca nas familias dos potenciais doadores.

Em termos de caminho investigativo informamos que procuramos ter acesso a
documentacao oficial (como legislagdo, estatisticas e relatérios) sobre doagdo e transplante de
6rgdos, envolvendo instancias do Sistema Unico de Saude - SUS ; do Sistema Nacional de
Transplantes - SNT; da Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgdos - ABTO; da Central
de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de Orgéos - CNCDO (Coordenacdo Estadual e
Regional Zona da Mata).

Também buscamos em producdes tedricas elaboracfes de autores que tratam da
doacdo de 6rgdos (como os mencionados anteriormente) e da integralidade como Mattos
(2001, 2003, 2005), Pinheiro (2001), Pinheiro e Guizzardi (2005), Pinheiro e Mattos (2005),
Teixeira (2003), Bonet (2005), Camargo Jr. (2003), Ceccim (2005), Cecilio (2001), Cecilio e
Merhry (2003), Franco e Merhry (2005), Lacerda e Valla (2005), Luz e Pinheiro (2003).

Realizamos uma pesquisa junto a 09 familiares, identificados no banco de familias
ndo-doadoras da CNCDO/Zona da Mata, correspondendo ao periodo de 29.06.2000 até
28.12.2004. Esta pesquisa de natureza qualitativa esta sedimentada nas contribuigdes de
Alves-Mazzotti (2001) e de Gonzalez Rey (2005). Como instrumento de coleta de dados

utilizamos a entrevista semi-estruturada individual, considerando sua adequacdo ao objeto e



aos objetivos delimitados, tendo como questdo norteadora: como foi o processo de decisao da
familia pela ndo doacdo de 6rgaos?

Com a realizacdo das entrevistas passamos para a fase de organizacdo dos
depoimentos dos familiares, o que nos permitiu identificar 7 categorias analiticas: atencéo a
salde; acolhimento e vinculo; informacao/desinformacao; comunicacdo; concepcao religiosa;
situacdo de classe; percepcdo do corpo. A categorizacdo que fizemos dos depoimentos nos
permitiu realizar a analise dos mesmos, buscando também identificar interface com os
sentidos da integralidade.

Foi percorrendo esta trajetoria investigativa, que estruturamos a apresentacdo deste
estudo em 3 capitulos. No primeiro tratamos do resgate das determinacdes legais sobre a
doacdo e transplante de 6rgdos no Brasil, mostrando a sua evolucao, por meio dos dispositivos
juridicos que a fundamentam, bem como buscando elucidar as etapas do processo de doagao e
transplante, com énfase no doador falecido abordando: instancias gestoras, Lista Unica de
Receptores, tipos de doadores, recursos financeiros, transplantes realizados no pais, centros e
equipes credenciados para transplante, dados estatisticos sobre a atividade transplantadora
etc).

No segundo capitulo retratamos a CNCDO/ Regional Zona da Mata/MG apresentando
aspectos historicos, estruturais e organizacionais relacionados a sua formagdo e
funcionamento. O resgate que fizemos tem a finalidade de oferecer informacdes que permitam
uma contextualizacdo desta Central Regional, onde foi realizada a pesquisa sobre recusa
familiar na doacdo junto a familiares de potenciais doadores de 6rgaos que ndo autorizaram a
doacao.

No terceiro capitulo, estruturado em 04 blocos interdependentes apresentamos:

a. bloco 1 - o referencial tedrico-conceitual sobre a integralidade como eixo
estruturante da politica de saude, visando a organizacao das categorias analiticas; e
as interfaces identificadas entre integralidade e as diretrizes sobre doacdo e
transplante de érgdos, especificando em que bases esta articulagdo foi construida;

b. bloco 2 - fizemos a descricdo da trajetoria metodoldgica utilizada na pesquisa de
campo com os familiares de potenciais doadores de 6rgéos, a partir de referenciais
teoricos relacionados a pesquisa qualitativa;

c. bloco 3 - desenvolvemos uma analise sobre os motivos da recusa familiar a partir da
vivéncia dos sujeitos, tendo como referencial as sete categorias analiticas

identificadas nas entrevistas, mencionadas anteriormente;



d. bloco 4 - evidenciamos as interfaces entre a necessidade de conquista da
integralidade e os motivos da recusa familiar na doagdo de oOrgdos, articulando
estudos relevantes sobre integralidade e os motivos de recusa elencados pelos
sujeitos.

A finalizacdo deste nosso estudo contem as conclusdes e as sugestdes que apontamos
como indicativas para que estratégias sejam pensadas visando contribuir para que a recusa
familiar a doacdo de 6rgdos possa ser redimensionada em termos da sua significacao.

Reafirmamos que a intencionalidade deste nosso estudo estd ancorada na
sistematizacdo de referéncias que consideramos essenciais para uma reflexdo que
contemplasse 0s aspectos relacionados a doacdo e transplante de 6rgdos, como parte
integrante da politica publica de saide. Também buscamos conhecer os determinantes da
recusa familiar configurados como desveladores de experiéncias, sentimentos, percepcoes e
valores dos cidaddos que participam desta politica, enquanto familiares de potenciais
doadores, a quem cabe o direito legalmente reconhecido de autorizar ou ndo a doagédo de
orgaos para fins de transplante.

Esperamos que este nosso estudo possa contribuir para fortalecer que a doagéo
também esté ligada as idéias de vida. Vida como representagdo que agrupa nogdes de cura, de
resgate da qualidade de vida por meio de transplantes, que por sua vez sG ocorrem com as

doac0es.



1. DOACAO E TRANSPLANTE DE ORGAOS NO BRASIL

1.1. Determinac0es legais sobre doacéo e transplante de 6rgaos

A legislacdo brasileira sobre doacdo e transplante de 6rgdos e tecidos vem sendo
construida historicamente e definindo responsabilidades do Estado, dos servi¢os de salde e
dos profissionais. Os principais objetivos dessa legislacdo visam resguardar os direitos das
pessoas envolvidas, principalmente do doador, vivo ou falecido e assegurar a gratuidade da
cessdo dos Orgaos ou tecidos doados para fins de transplante.

Referenciando-se a criagdo das determinacdes legais verificamos que a primeira Lei n°
5.479 (10.08.68) criou dispositivos sobre a captacdo e o transplante de tecidos e érgdos de
doador falecido (BRASIL, 1968).

Também foi em 1968, que o médico Euricledes de Jesus Zerbini realizou em Séo
Paulo, o primeiro transplante de coracdo no pais amparado pelo critério de morte encefélica
do doador.

E ainda, foi a partir de 1968, que o consentimento informado constituiu a forma de
manifestacdo a doagdo de oOrgdos, cabendo aos familiares, do potencial doador, ser os
responsaveis por autoriza-la, ou néo.

Mosconi (in FERREIRA, 1997, p.33) relata que:

a partir dai, as primeiras entidades relacionadas a doacdo de 6rgdos comegaram a se
organizar. Varios eventos comegaram a suceder-se, tanto no Congresso Nacional, em
Brasilia, quanto em algumas Assembléias Estaduais, tais como Audiéncias PUblicas e
Simposios, chamando a atencdo da sociedade para esta questdo que comegava, assim,
a ganhar dimenséo no Pais.

De acordo com Garcia, lanez e Pestana (2006, p. 27) "[...] os transplantes de 6rgdos
iniciaram no Brasil na década de 1960, e enquanto que o transplante renal foi desenvolvendo-
se progressivamente, os programas de transplante dos demais 6rgaos foram suspensos, sendo
retomados em meados dos anos 1980".

Exemplo emblematico desta retomada foi a Constituinte de 1988, quando o tema
ocupou espaco significativo na Comissdo de Saude, o que resultou posteriormente na
determinacéo constitucional - art. 199, § 4°:



a lei dispora sobre as condicfes e os requisitos que facilitem a remocdo de 6rgédos,
tecidos e substancias humana para fins de transplante, pesquisa e tratamento, bem
como a coleta, processamento e transfusdo de sangue e seus derivados, sendo vedado
todo tipo de comercializacdo (BRASIL, 1998).

Em julho de 1993, o governo federal publicou no Diario Oficial da Uni&o o Decreto lei
n°® 879, que regulamentou a Lei n° 8.489 (18.11.92), definindo os critérios de morte
encefalica, a retirada e o transplante de tecidos, érgdos ou partes do corpo humano, vivo ou
morto, com fins terapéuticos (BRASIL, 1992).

No final de 1995 foi encaminhada uma proposta ao Ministério da Saude - MS - de um
modelo de organizacdo de transplante para o pais, baseada no "modelo espanhol”. "Porém,
apesar de varias reunides, ndo foi publicada nenhuma normatizacdo sobre os transplantes”
(GARCIA et al., 2006, p. 43).

Segundo Garcia (2006, p. 312) foram nos anos de 1997 e 1998 que ocorreu "grande
movimentacao na area dos transplantes, participando todos os segmentos da sociedade, com
destaque para a atuacdo da Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos - ABTO - criada
em 19.12.1986 em S&o Paulo, que delineou uma proposta de politica de transplante para o
pais".

No Relatorio de Gestdo da Secretaria de Assisténcia a Saude (1998/2001) do - MS
(BRASIL, 2002, p.220) fica explicito que:

durante quase 30 anos, de 1968 a 1997, periodo chamado "herdico e
roméantico”, a atividade de transplante era pouco regulamentada
(normalmente havia regulamentacfes loco-regionais), e desenvolvida com
bastante informalidade no que diz respeito a inscricdo de receptores, ordem
de transplante, retirada de 6rgdos e nos critérios de distribuicdo dos érgdos
captados.

Referenciando-se entdo as determinacdes destacamos que a Lei n° 9.434 (04.02. 1997)
- "conhecida como a Lei dos Transplantes” trata da doagdo de 6rgdos, tecidos e partes do
corpo humano para fins de transplante e tratamento, definindo doa¢&o presumida como forma
de consentimento a doacdo de 6rgaos, em substituicdo ao consentimento informado (BRASIL
1997a).

Com a publicagdo da nova lei dos transplantes (Lei n®9.434) em fevereiro de 1997, de
iniciativa do Legislativo, sem a participacdo do Ministério da Salde e das associa¢oes
médicas, modificando a forma de consentimento para a doacdo no pais, passando para
o presumido, houve grande repercusséo na midia (GARCIA, 2006, p. 314).



Outra determinacdo legal foi o Decreto n® 2.268 (30.06.1997) que regulamenta a
mencionada Lei; cria o Sistema Nacional de Transplante - SNT -; a Central Nacional
Notificacdo, Captacdo e Distribuicio de Orgéos - CNNCDOs; as Centrais de Notificacdo,
Captacdo e Distribuicdo de Orgdos CNCDOs, conhecidas como Centrais Estaduais de
Transplante; e estabelece a forma de distribuicdo dos érgdos tecidos através das listas de

espera regionalizadas, conhecida como "Lista Unica. (BRASIL, 1997b).

Em agosto de 1998 foi nomeado o Coordenador do SNT e criado o Grupo Técnico de
Assessoramento - GTA - e a partir de entdo foram implantadas muitas das medidas
consideradas como indispensaveis para a efetivacdo desta politica de transplante.
Nesta politica de transplantes implementada no pais, a partir de 1997, foram
empregadas simultaneamente medidas legais, financeiras, organizacionais e
educacionais (GARCIA et al., 2006, p. 43).

Além das determinacdes legais mencionadas fazemos referéncia a Lei n° 10.211
(23.03. 2001), que altera a Lei n° 9.434 em alguns aspectos, com destaque para a doacao
consentida, que implica na obrigatoriedade da autorizagdo familiar (BRASIL, 2001a). A

significacdo destas determinacdes legais € ressaltada pelo MS:

a politica nacional de transplante de drgéos e tecidos esta fundamentada na Legislacéo
(Lei n° 9.434/97 e Lei n° 10.11/01), tendo como diretrizes a gratuidade da doacéo, a
beneficéncia em relacdo aos receptores e a ndo maleficéncia em relacdo aos doadores
vivos. Estabelece também garantias e direitos aos pacientes que necessitam destes
procedimentos e regula toda a rede assistencial através de autorizacdes e
reautorizacbes de funcionamento de equipes e instituicdes. Toda a politica de
transplante estd em sintonia com as Leis n° 8.080/90 e n° 8.142/90, que regem o
funcionamento do SUS. (BRASIL, 2007).

Também foram instituidas e aprovadas Portarias, que particularizam aspectos atinentes
a doacdo de 6rgaos, tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante e tratamento.

As medidas financeiras apresentadas por Garcia (2006, p. 317): incluem: " criagdo de
um fundo especifico para o financiamento dos transplantes; pagamento da procura de
doadores™ que corresponde a um "processo dividido por modulos™ sendo previsto o
"ressarcimento por procedimento”; o “"pagamento de acompanhamento ambulatorial pds
transplante, ndo por consulta, mas por paciente acompanhado e efetivamente atendido™; e o
"pagamento uniforme para os hospitais, o que implica em néo distinguir os universitarios dos

nao universitarios".



Estas medidas segundo avaliacdo de Garcia et al (2000, 2006) "foram decisivas para a
formulacdo de uma politica de transplantes para o pais”. O destaque nesta avaliacdo é para a
criacdo do fundo e o ressarcimento de todas as etapas do processo.

Com relacdo a verba destinada para o ano de 2003, que foi aproximadamente R$ 320
milhGes”, Garcia et al (2006, p. 44) especificaram as destinagdes para 0os procedimentos de

transplante (Tabela 1):

Tabela 1 - Previsao de gastos com os procedimentos de transplante -

Brasil - 2003
Procedimentos Valor R$
Detecc¢do de potencial doador 2.409.824,00
Avaliagdo imunoldgica 10.344.200,00
Remocédo de 6rgdos e tecidos 4.328.136,00
Cirurgias de transplante 111.810.653,00
Acompanhamento pés-transplante 28.689.211,00
Imunossupressdo 163.587.553,00
Total 321.169.577,00

Fonte: Garcia, 2006, p. 317

A avaliacdo feita por Garcia (2006, p. 317) sobre esta previsdo corresponde a

explicitacdo de que:

Pela primeira vez na historia do transplante no pais se passou a trabalhar com dados
reais de financiamento publico para todos os transplantes, e com possibilidade de
atualizar estes valores de acordo com numero de transplantes, de potenciais doadores
identificados ou de novas medicac¢des imunossupressoras mais efetivas que ingressem
no mercado. Este fundo, se mantido e reajustado de forma adequada, praticamente
elimina a falta de financiamento como uma barreira ao desenvolvimento dos
transplantes no pais.

Além destas ponderagdes Garcia (2006, p. 317) indica que "do ponto de vista de

financiamento, devem ser implementadas as seguintes medidas":

a. "correcdo e ajuste anual do fundo especifico para o financiamento do transplante”
gue implica em considerar "o aumento anual do numero de doadores, de
procedimentos de remocao e transplantes e de pacientes em acompanhamento pds-
transplante, como também o ingresso de novas drogas imunossupressoras no
mercado”;

b. tratando do doador vivo é preciso incluir o acompanhamento pos-transplante, ou
seja, 0 "acompanhamento clinico- laboratorial anual”, bem como deve ser estudada

"a possibilidade de realizar um seguro de vida a doagdo, pois, embora minimo,
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existe o risco de morte para o doador, estimado em 1:3.000 no caso do doador; de
rim (0,03%) e de 3:1.000 para o figado (0,3%)";

c. ainclusdo do pagamento dos transplantes nos planos de salde, pois este se restringe
aos "de rins e corneas, onerando o SUS";

d. "a incluséo de novas medicacOes de comprovada efetividade", para que possam ser
reduzidos “episodios de rejeicdo aguda" [...]; "efeitos colaterais dos
imunossupressores ou no aumento da sobrevida do enxerto, na relacdo de
medicag0es financiadas pelo fundo”;

e. realizacdo de "estudos dos custos dos varios tipos de transplante no pais", bem como

da "relacao custo-beneficio” das referidas medicacdes.

Referenciando-se "ao plano plurianual do governo, para os proximos quatro anos
(2004 a 2007)", foi destinado "um valor de R$ 1,6 bilhdes para os transplantes (R$ 400
milhGes ano). Este valor possivelmente serd suficiente para os primeiros trés anos, devera
haver alguma complementacéo no quarto ano" (GARCIA ET AL, 2006, p. 44).

Considerando a importancia da sistematizacdo apresentada, que sinaliza o
desenvolvimento das diretrizes para doagdo e transplante de 6rgaos, referenciamos a nova era
dos transplantes como um programa publico de captacdo, de doacdo e de transplantes de
orgaos e tecidos, de significacdo mundial, tratando de enunciar os aspectos essenciais para
este nosso estudo.

O doador vivo é qualquer pessoa saudavel que concorde com a doagdo, podendo doar
um dos rins, parte do figado, parte da medula 6ssea e parte do pulmao. Pela lei, parentes até o
quarto grau e conjuges podem ser doadores em vida; ndo parentes somente com autorizacdo
judicial, para evitar a comercializacdo desenfreada de érgdos como demonstravam alguns
relatos apresentados pela midia.

O doador falecido € um paciente em Unidade de Terapia Intensiva -UTI - com morte
encefalica, geralmente vitima de um Traumatismo cranio-encefalico - TCE - ou Acidente
Vascular Cerebral - AVC -, sendo que a retirada dos 6rgéos é realizada em centro cirdrgico
por meio de cirurgia.

A doacdo presumida como forma de doacéo, € aquela em que o cidaddo contrario a
doacdo deveria registrar a expressdo "ndo doador de 6rgdos e tecidos" em algum documento
de identidade (Carteira de Identidade ou Carteira Nacional de Habilitagdo). Porém, esta forma

de doacdo ndo encontrou respaldo na sociedade brasileira, 0 que determinou posteriormente
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que a Lei n° 10.211/2001 definisse como forma de manifestacdo em relacdo a doacdo, a
doacdo consentida, ou seja, a que sO ocorre com autorizacdo familiar.

O SNT tem como prioridade evidenciar com transparéncia todas as suas acdes no
campo da politica de doagdo e transplante, visando primordialmente a confiabilidade do
Sistema e a assisténcia de qualidade ao cidaddo brasileiro (BRASIL, 2007). Integram este

Sistema, conforme o Decreto n°® 2.268/97, art. 3°:

| — o Ministério da Saude;

Il — as Secretarias de Saude dos Estados e do Distrito Federal ou 6rgéos

equivalentes;

Il — as Secretarias de Salde dos Municipios ou 6rgaos equivalentes;

IV — o0s estabelecimentos hospitalares autorizados;

V — a rede de servicos auxiliares necessarios a realizacdo de transplantes (BRASIL,
1997b).

O SNT tem uma CNNCDO, com sede em Brasilia; e 24 CNCDOs, com sede nas
capitais dos estados, que sdo as unidades executivas das atividades do SNT, afetas ao Poder
Publico (BRASIL, 2007). A Central Nacional tem atividades e atribuicdes, conforme
estabelece a Portaria n° 901/GM (16.08.00):

a. gerenciamento da lista Unica nacional de receptores, com todas as indicacdes
necessarias a busca, em todo o territério nacional, de tecidos, 6rgdos e partes
compativeis com suas condicfes organicas;

b. implantacéo e gerenciamento do sistema nacional de informacdes em transplantes —
listas de espera, captacdo e distribuicdo de Orgaos, realizacdo de transplantes e seus
resultados;

c. articulagdo com as Centrais Estaduais/Regionais de Notificacdo, Captacdo e
Distribuicdo de Orgdos e com os demais integrantes do Sistema Nacional de
Transplantes;

d. articulagdo da distribuicdo de drgéaos entre estados, quando for o caso, fazendo-o em
conformidade com a lista nacional de receptores, com as condi¢cdes técnicas de
transporte e distribuicdo e demais critérios estabelecidos na legislacdo em vigor, de
forma a garantir o melhor aproveitamento dos 6rgdos disponiveis e a eqliidade na sua
destinagéo;

e. auxilio as CNCDOs na articulagcdo dos meios que viabilizem o transporte dos 6rgaos
captados quando se tratar de distribuicdo entre estados (BRASIL, 2000).

As CNCDOs tém suas atribuicbes determinadas pela Portaria GM n° 3.407 de
05.05.1998, Secéo I, art 3°, § 1:

| — elaborar normas complementares a este regulamento, de ambito estadual;

Il - autorizar a criacdo de CNCDOs Regionais;

Il — encaminhar solicitagcbes de credenciamento das CNCDOs a Coordenagdo do
SNT, conforme o disposto no 81° do art. 5° do Decreto n° 2.268 de 1997;
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IV — supervisionar o funcionamento das CNCDOs em sua area de atuacdo (BRASIL
1998).

Quanto a criagdo das CNCDOs Regionais, a mencionada Portaria estabelece que
somente poderdo ser organizadas nos estados, com populacdo superior a 6 milhdes de
habitantes e onde existam equipes especializadas e estabelecimentos de salde habilitados a
efetuar diagnostico de morte encefalica, retirar o6rgaos e realizar transplantes. A area de
atuacdo de uma CNCDO Regional deve ter uma populagdo minima de trés milhdes de
habitantes.

Ha no Brasil, 8 Centrais Regionais, sendo 2 no Parana e 6 em Minas Gerais (dentre
estas a da Zona da Mata, integra o conteudo do capitulo dois, deste nosso estudo). O Estado
de S&o Paulo optou por delegar as tarefas relativas a captacdo de 6rgdos, a 10 hospitais
publicos universitarios, denominados de Organizacdo de Procura de Orgdos- OPO (BRASIL,
2007).

A cobertura nacional de transplantes de 6rgdos e tecidos, conforme o site do SNT
(15.01.2007) corresponde a:

a. Transplante de Rim (23 estados) - Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana, Rio

de Janeiro, Sdo Paulo, Minas Gerais, Espirito Santo, Goias, Mato Grosso, Mato
Grosso do Sul, Distrito Federal, Alagoas, Sergipe, Pernambuco, Paraiba, Piaui,
Bahia, Rio Grande do Norte, Ceara, Maranhdo, Para Acre e Amazonas;

b. Transplante de Figado (13 estados) - Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana,

Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Minas Gerais, Espirito Santo, Goias, Mato Grosso do Sul,
Pernambuco, Paraiba, Bahia e Cearg;
c. Transplante de Coracdo (18 estados) - Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana,

Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Minas Gerais, Espirito Santo, Goiés, Distrito Federal,
Mato Grosso, Mato Grosso do Sul, Alagoas, Sergipe, Pernambuco, Paraiba, Piaui,
Rio Grande do Norte, Ceard e Parg;

d. Transplante de Pancreas (09 estados) - Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana,

Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Minas Gerais, Pernambuco, Piaui, Ceara;

e. Transplante de Rim/pancreas (09 estados) - Rio Grande do Sul, Santa Catarina,

Parana, Rio de Janeiro, Espirito Santo, Sdo Paulo, Minas Gerais, Pernambuco, Piaui;

f. Transplante de Cdrnea (22 estados) - Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parand, Rio

de Janeiro, Sdo Paulo, Minas Gerais, Espirito Santo, Goids, Mato Grosso, Mato



13

Grosso do Sul, Distrito Federal, Alagoas, Sergipe, Pernambuco, Paraiba, Piauli,
Bahia, Rio Grande do Norte, Ceard, Maranhéo, Para e Amazonas.

g. Transplante de Medula Ossea (11 estados) - - Rio Grande do Sul, Santa Catarina,

Parana, Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Minas Gerais, Goias, Distrito Federal,
Pernambuco, Bahia, Rio Grande do Norte;

h. Transplante de Osso - enxerto (05 estados) - Rio Grande do Sul, Parana, Rio de

Janeiro, Sdo Paulo e Minas Gerais;
i. Transplante de Pele - enxerto (05 estados) -- Rio Grande do Sul, Rio de Janeiro,
Minas Gerais, S&o Paulo, Pernambuco e Paraiba (BRASIL, 2007).

As Centrais Estaduais e Regionais coordenam e operacionalizam a politica no ambito
dos Estados e estimulam a construcdo cotidiana do trabalho articulado e coletivo entre os
profissionais de salide, em busca da interdisciplinaridade. Esta abordagem significa consolidar
0 conhecimento por meio do desenvolvimento de acfes, pesquisas e estudos conjuntos, o que
é sem davida, um grande desafio, considerando que a formacdo dos profissionais prima, em
geral, pela garantia do conhecimento unidisciplinar.

A descentralizacdo deste campo da politica de saide vem propiciando a abertura de
espacos de atuacdo para muitos profissionais (assistentes sociais, enfermeiros, meédicos,
psicologos, entre outros) que vém atuando na perspectiva de dar concretude, visibilidade e
legitimidade as diretrizes politicas em todos os niveis de atencdo, refor¢cando sua natureza
publica, universal e garantidora de direitos.

Outra importante responsabilidade das CNCDOs, determinada pelo Decreto n°
2.268/97, art. 7° consiste em: "promover a inscricdo de potenciais receptores, com todas as
indicacfes necessérias a sua répida localizacdo e a verificagdo de compatibilidade do
respectivo organismo para o transplante ou enxerto de tecidos, 6rgaos e partes disponiveis, de
que necessite" (BRASIL, 1997b). Esta determinagdo possibilitou a criacdo dos Cadastros
Técnicos para distribuicdo dos 6rgéos doados, conhecidos como Lista Unica de Receptores de
Orgdos e Tecidos, que é monitorada rigorosamente pelo MS e Ministério Plblico, visando
transparéncia, confiabilidade e ética no processo de distribuicdo dos o6rgdos/tecidos para
transplante no Brasil.

No Brasil existem 555 estabelecimentos de salde e 1.376 equipes médicas autorizados
pelo SNT para realizar transplantes. O crescimento da atividade transplantadora é uma

realidade e pode ser observado ao compararmos, por exemplo, os anos de 2003 e 2005 quando
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foram realizados 13.131 e 15.527 transplantes respectivamente, significando um aumento de
18,3% (BRASIL, 2007).

Mesmo com a definicdo de recursos financeiros especificos para os procedimentos de
captacdo e transplante no SUS, conforme estabelecem as Portarias n® 270 - 24.06.99
(BRASIL, 1999); e GM n°® 92 - 23.01.01 (BRASIL, 2001b), as listas de espera demonstram
uma desproporcao crescente entre os individuos que aguardam pelo transplante e o total dos

procedimentos realizados no pais (Tabela 2).

Tabela 2 - Lista de Espera X Transplante de Org&os Realizados
Brasil - 2005 a 2006

A x . Lista de Espera Lista de Espera Transplantes
Orgdo/Tecido Jan/2005* Jan/2006 Efetuados 2005
Coragédo 256 (1,5 pmp) 310 (1,8 pmp) 182 (1,07 pmp)
Figado 6.288 (37 pmp) 7.005 (41,2 pmp) 956 (5,6 pmp)
Rim 29.389 (173 pmp) 31.531 (185,7 pmp) 3.362 (19,8 pmp)
Pancreas/Rim 299 (2,19 pmp) 358 (2,1 pmp) 118 (0,7 pmp)
Pancreas 145 (0,85 pmp) 114 (0,68 pmp) 58 (0,34 pmp)
Pulmédo 104 (0,6 pmp) 108 (0,63 pmp) 45 (0,26 pmp)
Cornea 24.638 (145,1 pmp) 24.549 (144,5 pmp) 8.713 (51,3 pmp)

Fonte: ABTO — Registro Brasileiro de Transplantes, 2006, p.21
*Pacientes/ pmp - por milhdo de habitantes

1.2. Doador falecido: processo de doacéo

A doacdo de 6rgdos de doador falecido se processa em diferentes etapas, tendo seu
inicio na identificacdo do individuo em morte encefélica e a notificacéo deste fato, em caréater
de urgéncia e freqientemente por telefone, a uma CNCDO, pelo profissional de satde de um
hospital situado na area de referéncia de uma determinada Central.

Esta notificacdo significa que ha um potencial doador de érgdos naquele servi¢o de
salde, considerada compulséria pela Lei n® 9.434/97, art. 13: "é obrigatorio, para todos 0s
estabelecimentos de saude, notificar as Centrais de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de
Orgdos da unidade federada onde ocorrer, o diagndstico de morte encefalica feito em
pacientes por eles atendidos” (BRASIL, 1997a).

O estado de morte encefalica é condicdo essencial para haver a captacdo de érgdos
solidos (coracdo, rins, figado, pancreas etc.) de doador falecido para fins de transplante.
Considera-se potencial doador, o individuo com diagndstico de morte encefalica, no qual
tenham sido descartadas contra-indicagdes clinicas, que representem riscos aos receptores dos

Orgaos.
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A Resolucédo do Conselho Federal de Medicina — CFM - n° 1.480/97 (Anexo 1) define
critérios para o diagnéstico de morte encefalica, conceituando-a como "a parada total e
irreversivel das funcdes cerebrais”, estabelecendo também critérios clinicos que devem ser
seguidos e a necessidade de exames complementares para sua confirmagéo (CFM, 1997).

As patologias que com maior frequéncia conduzem para a morte encefélica incluem:
Traumatismo cranio-encefalico - TCE -, Acidente Vascular Cerebral - AVC -, Encefalopatia
Andxico-Isquémica e Tumor Cerebral Primario. Esta definicdo restringe o nimero de

potenciais doadores de 6rgéos.

A grande limitacdo ao transplante com doador falecido é que apenas uma pequena
fracdo dos individuos que morrem podem converter-se em doadores de 6rgdos. A
remogdo de 6rgdos, na grande maioria dos casos, s6 & possivel em pacientes com
morte encefélica, isto é, em pacientes que apresentam destruicdo completa e
irreversivel do cérebro e tronco cerebral, mas que mantém, temporaria e
artificialmente, os batimentos cardiacos e a circulacdo sangiinea. Estima-se que
somente de 1 a 4% de 10 a 15% daquelas que morrem em unidades de cuidados
intensivos apresentam o quadro de morte encefalica (4-6), sendo, portanto, potenciais
doadores (GARCIA, 2006, p. 313).

A equipe médica responsavel pelo paciente no hospital notificante deve manter a
familia ciente e bem esclarecida sobre a evolugdo do quadro clinico, como sobre o processo
de diagnostico de morte encefélica. Isto inclui os exames clinicos feitos no primeiro e no
segundo laudos de morte encefélica e os exames complementares (eletroencefalograma,
angiografia cerebral, tomografia cerebral, entre outros) necessarios para sua comprovacao.

A Resolucdo do CFM n° 1.480/97 e a Lei n® 9.434/97 determina em seu art. 3° que

a retirada post mortem de tecidos, 6rgdos e partes do corpo humano destinados a
transplante ou tratamento deverd ser precedida de diagnostico de morte encefélica
constatada e registrada por dois médicos, ndo participantes das equipes de remocao e
transplante, mediante a utilizacdo de critérios clinicos e tecnoldgicos definidos por
Resolucdo do Conselho Federal de Medicina" (CFM, 1997; BRASIL, 1997a).

Além disto, "um destes médicos devera ter titulo de especialista em neurologia,
reconhecido no Pais", como dispde 0 Decreto n°® 2.268/97, art. 16, § 1° (BRASIL, 1997b).

A Lei n® 9.434/97, art. 3°, § 3° "garante a familia a presenca de um médico de
confianca no ato da comprovacdo e atestacdo da morte encefalica, buscando auxiliar o
processo de decisdo familiar em relacdo a possibilidade de doacdo de 6rgdos” (BRASIL,
1997a).
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Considerando a complexidade do diagnéstico de morte encefalica, o Decreto n°
2.268/97, art.16, § 3°, estabelece ainda que "ndo podem participar do processo de verificacdo
de morte encefélica, médicos integrantes das equipes especializadas autorizadas a retirada,
transplantes ou enxerto de tecidos, 6rgdos e partes" (BRASIL, 1997b).

Observando rigidamente as determinacdes legais, a CNCDO faz uma avaliacao clinica
e laboratorial do individuo em morte encefalica, para verificar se serd ou ndo um potencial
doador. Se houver indicacdo positiva para a doacdo, a CNCDO envia ao hospital notificante
um profissional de sua equipe, em geral assistente social ou enfermeiro, capacitado para
realizar a entrevista familiar, visando informar sobre todo o processo de doacdo de 6rgédos
para fins de transplante, e oferecer o suporte necessario para a tomada de decisdo da familia.
Este € um momento profundamente delicado pelo indiscutivel impacto emocional vivenciado
pelos familiares, requerendo do profissional de salde uma postura de respeito, acolhimento,
conhecimento e seguranga.

A legislacdo vigente no Brasil preconiza que o paciente que ndo possuir documentos
de identidade ndo podera ser um doador de 6rgdos, mesmo que seus familiares desejem
autorizar a doagao.

Havendo consentimento para a doagdo de 6rgdos, o familiar responsavel e duas
testemunhas assinam o Termo de Autorizacdo de Doacdo de Orgdos e Tecidos (Anexo 2),

conforme exigéncia da Lei n® 10.211/01, art. 4°:

a retirada de tecidos, 6rgdos e partes do corpo de pessoas falecidas para transplantes
ou finalidade terapéutica, dependera da autorizagdo do conjuge ou parente, maior de
idade, obedecida a linha sucessoria, reta ou colateral, até o segundo grau inclusive,
firmada em documento subscrito por duas testemunhas presentes a verificacdo da
morte (BRASIL, 2001a).

Portanto, o Termo de Autorizagdo para a doagdo s6 podera ser assinado por um dos
familiares abaixo relacionados e obedecendo a ordem pré-estabelecida. Esta ordem tem que
ser rigidamente seguida pela CNCDO, e, caso o potencial doador ndo tenha nenhum dos
familiares acima arrolados, a doacdo de 6rgdos € legalmente proibida.

1°- cbnjuge / companheiro (unido estavel);

2°- pais ou filhos maiores de 18 anos;

3°- irm&os maiores de 18 anos;

40 - avos.
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No caso de doacdo de Orgdos de pessoas consideradas "incapazes” perante as
determinacOes legais, o Decreto n® 2.268/97, art. 19, 8§ 4° dispGe que "dependera de
autorizacgdo expressa de ambos 0s pais, se vivos, ou de quem lhes detinha, ao tempo da morte,
0 patrio poder, a guarda judicial, a tutela ou curatela" (BRASIL, 2007).

Cabe também a CNCDO gerenciar e acompanhar as atividades necessarias para a
retirada, em centro cirargico, dos 6rgdos doados definindo as equipes de remocdo e de
transplante credenciadas junto ao MS para este fim. Neste sentido, a CNCDO obedece ao art

2° da Lei n®9.434/97 que assegura:

a realizacdo de transplantes ou enxertos de tecidos, érgdos e partes do corpo humano
s0 podera ser realizada por estabelecimento de salde, publico ou privado, e por
equipes médico-cirtrgicas de remocdo e transplante previamente autorizados pelo
6rgéo de gestdo nacional do Sistema Unico de Sadde (BRASIL, 1997a).

Em caso de morte violenta, o corpo passara pelo Instituto Médico Legal - IML - para
ser necropsiado, comprovando assim a retirada dos 6rgdos legalmente doados.

Portanto, compete a CNCDO a coordenacdo de todo o processo, ou seja, "desde o
recebimento da notificacdo de morte encefélica até a devolucdo do corpo, condignamente
recomposto para a familia, garantindo que seja velado sem constrangimentos relativos a
aparéncia fisica do doador, conforme estabelece a Lei n® 9.434/97, art 8° (BRASIL, 1997a).

Para a etapa de distribuicdo dos Orgdos captados pelas equipes credenciadas, a
CNCDO obedece ao Cadastro Técnico de Receptores (Lista Unica), organizado previamente
por meio da classificacdo dos receptores em funcdo da ordem estabelecida pela data de
inscricdo e da compatibilidade do respectivo organismo para o transplante ou enxerto de
tecidos, Orgaos e partes disponiveis de que necessite, como preconiza o Decreto n° 2.268/97,
art. 7° (BRASIL, 1997b).

Também devem ser obedecidos os critérios de urgéncia estabelecidos pelo SNT e
CFM para cada o6rgdo e tecido, visando o atendimento prioritario daqueles individuos que
estdo na lista de espera e correm maior risco de morte. Este processo de definicdo dos
receptores € monitorado pelo Ministério Publico a fim de assegurar transparéncia,
confiabilidade e ética.

Os tecidos, 6rgdos e partes ndo aproveitaveis entre 0s receptores inscritos nos registros
de uma determinada CNCDO, devem ser notificados pela mesma ao 6rgao central do SNT
para utilizagéo dentre os relacionados na lista nacional, de acordo com o Decreto n° 2.268/97,
art. 7°, inciso VII. (BRASIL, 1997b).
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A Portaria GM n° 3.407 (05.08.1998), art. 35, ao definir o Sistema de Lista Unica,
dispde que a data de inscricdo do paciente na lista Unica € o referencial para o inicio do
computo do tempo de espera (BRASIL, 1998).

Podera ocorrer também, mediante solicitacdo do receptor, a transferéncia de sua
inscricdo de uma CNCDO para outra. Neste caso, para 0 computo do tempo de espera, sera
considerada a data da primeira inscricdo. Esta determinacdo visa assegurar ao USUario a
possibilidade de se inscrever em qualquer uma das Centrais de Transplante existentes no pais,
desde que sua inscricao esteja apenas em uma unica CNCDO de cada vez.

O Sistema de Lista Unica, para cada tipo de 6rgdo ou tecido, possui trés niveis de

integracdo expresso nas listas nacional, estaduais e regionais:

1°- A lista nacional é constituida pelo conjunto das listas estaduais por tipo de érgao e
tecido;

2° - As listas estaduais serdo constituidas pelo conjunto das listas por 6rgdo e tecido
das CNCDOs Regionais sob sua jurisdicao;

3° - As listas regionais serdo constituidas pelas inscricbes dos pacientes na CNCDO
Regional por tipo de érgdo e tecido (BRASIL, 1998).

Esclarecemos que para a constituicdo de uma lista para determinado 6rgéo ou tecido, a
CNCDO devera possuir, no seu territorio de atuacdo, estabelecimento de salde autorizado
para a realiza¢do do transplante ou enxerto (pele/ossos) correspondente.

Na ocorréncia das condic¢des clinicas de urgéncia para a realizacdo de transplante, a
CNCDO deve ser comunicada pela equipe medica responsavel para a indicacdo de
precedéncia do paciente em relacdo a Lista Unica.

A realidade da captacdo de 6rgdos e tecidos para transplante no Brasil é apresentada
com a especificacdo desta atividade, por estado na Tabela 3, correspondendo ao primeiro
semestre de 2006. Os dados sé@o reveladores de um expressivo numero de ndo doadores de
orgdos em relacdo aos potenciais doadores e doadores efetivos. Além disto, estes sdo

importantes visto que particularizam a ndo doacao e a retirada de maltiplos érgéos.



Tabela 3 - Atividade de Captagio de Orgéo por Estado

1° Semestre - 2006

Potenciais N&o Doadores Doadores Retirada de
Estado Doadores Efetivos Maltiplos Orgéos

N° pmp/ano N°/ % N° / pmp/ano / % N.%/ %
Alagoas 10/6,6 8/80,0 2/1,3/20,0 0/0,0
Bahia 73/10,6 63 /86,3 10/1,4/13,7 8/80,0
Ceara 106/ 26,2 731/68,9 33/8,2/31,1 19/57,6
Distrito Federal 76 /65,2 67/88,2 9/7,7/118 3/333
Espirito Santo 64 /37,6 55/85,9 9/53/14,1 71778
Goiés 145/51,6 133/91,7 12/4,3/8,3 2/16,7
Maranhao 46/15.1 45/978 1/03/272 0/0,0
Mato Grosso 65 /46,4 52 /80,0 13/9,3/ 20,0 6/46,2
Mato Grosso Sul 30/26,5 26/86,7 4/35/133 0/0,0
Minas Gerais 193/20,1 158/81,9 35/3,6/18,1 23/65,7
Paréa 791227 67/84,8 12/3,4/15.2 8/66,7
Paraiba 38/21,1 36/94,7 2/11/53 2/100,0
Parana 174/ 33,9 152/87,4 22/4,3/12,6 14/ 63,6
Pernambuco 163/ 38,7 133/81,6 30/7,1/184 17 /56,7
Piaui 21/14,0 20/95,2 1/0,7/48 0/0,0
Rio de Janeiro 287/37,3 249/ 86,8 38/4,9/132 33/86,8
Rio G. Norte 47/31,3 43/91,5 4/2,7/85 2/50,0
Rio G. Sul 169/31,2 97/574 72/13,3/42,6 72/100,0
Santa Catarina 104 /35,5 66 /63,5 38/13,0/36,5 29/76,3
Séo Paulo 803/39,7 621/77,3 182/9,0/22,7 168/92,3
Sergipe 23/234 20/87,0 3/3,1/13,0 1/0,0
Total 2.716/29,5 2.184/80,4 532/5,8/19,6 4141778

Fonte: ABTO/Registro Brasileiro de Transplantes, 2006, p. 24.
Nota - a populacéo brasileira foi atualizada de acordo com projecéo oficial do IBGE: 184 milhdes hab

1° Semestre - 2006

Tabela 4 - Causas* da Nao Efetivacéo da Doagdo por Estado

Estado NéaoDoadores NAF CIM ME-NC 1E-1 Outros
N° N°/ % N°/ % N°/ % N° /% N° / %
Alagoas 8 1/12,5 2/25,0 0/0,0 0/0,0 5/62,5
Bahia 63 17/27,0 44169,8 2/32 0/0,0 0/0,0
Ceara 73 35/47,9 31/425 7196 0/0,0 0/0,0
Distrito Federal 67 16 /23,9 37 /55,2 71104 0/0,0 71104
Espirito Santo 55 27149,1 24/ 43,6 1/1,8 1/1,8 2/3,6
Goiéas 133 17/12,8 85/63,9 6/4,5 13/9,8 12/9,0
Maranhé&o 45 18/40,0 10/22,2 11/24,4 3/6,7 3/6,7
Mato Grosso 52 19/36,5 30/57,7 0/0,0 0/0,0 3/5,8
Mato Grosso Sul 26 10/ 38,5 14 /53,8 1/38 0/0,0 1/38
Minas Gerais 158 39/24,7 119/75,3 0/0,0 0/0,0 0/0,0
Para 67 30/44,8 33/49,3 4/6,0 0/0,0 0/0,0
Paraiba 36 8/22,2 23/63,9 1/28 0/0,0 4/111
Parana 152 28/18,4 84 /55,3 0/0,0 19/12,5 21/13,8
Pernambuco 133 56 /42,1 771579 0/0,0 0/0,0 0/0,0
Piaui 20 11/55,0 9/45,0 0/0,0 0/0,0 0/0,0
Rio de Janeiro 249 100/40,2 | 128/51,4 6/24 0/0,0 15/6,0
Rio G. Norte 43 18/41,9 15/34,9 5/11,6 0/0,0 5/11,6
Rio G. Sul 97 52 /53,6 45/ 46,4 0/0,0 0/0,0 0/0,0
Santa Catarina 66 45/ 68,2 5/7,6 5/7,6 0/0,0 11/16,7
Sédo Paulo 621 239/38,5 | 217/34,9 0/0,0 0/0,0 165/ 26,6
Sergipe 20 9/45,0 11/55,0 0/0,0 0/0,0 0/0,0

Fonte: ABTO/Registro Brasileiro de Transplantes, 2006, p. 25.
Legenda: NAF = N&o autorizacao familiar; CIM = Contra-Indicagdo Médica; ME-NC = Morte encefélica ndo
confirmada; IE-1 = Infra-Estrutura inadequada
*analisadas sobre 0 nimero de ndo-doadores
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Os dados da Tabela 4 possibilitam o conhecimento das causas da ndo efetivacdo da
doacdo no pais. A principio, podemos verificar que as Contra-Indicacbes Médicas - CIM - e
as Ndo Autorizacdes Familiares - NAF - tém destaque entre as causas da ndo efetivacdo da
doacdo no Brasil, 0 que aponta areas relevantes para estudos e pesquisas neste campo,
buscando conhecer o que efetivamente determina cada uma destas causas de ndo doacdo de
Orgaos e tecidos para transplante.

A necessidade de pesquisa sobre a ndo doacao de d6rgdos fica reafirmada também com
estes dados. Acrescemos que a ndo disponibilidade de 6rgdos doados integra as reflexdes que
encontramos nas referéncias tedricas, mostrando que esta ndo € uma situacdo recente, ou seja,
tomando a elaboragdo de Garcia et al (1997, p. 91), verificamos que 0s paises vém

enfrentando situacdes diferenciadas.

[...] o suprimento de 6rgdos de doadores cadaveres ndo preenche a demanda em
praticamente todos os paises que realizam transplante. Esta deficiéncia é moderada em
alguns paises desenvolvidos e consideravel em outros onde a doagdo de cadaver é
inexistente ou esta iniciando.

Corroborando com esta reflexdo, Roza (2005, p.04) argumenta que

muitos paises tém desenvolvido distintos sistemas de procura de 6rgaos, que procuram
respeitar a cultura e os valores da populacdo. Para isto, incorporam varias
combinacdes de legislacdo, sistemas organizacionais de transplante e politicas de
saude, relacionados, por exemplo, ao tipo de doacdo, alocacdo e distribuicdo dos
orgdos, gerenciamento das OPQ’s, financiamento, informagéo ao publico, suporte as
familias dos doadores e capacitacdo profissional.

Outro importante fator limitante que atua no processo de doagédo e transplante no
Brasil € o nimero inexpressivo de notificacGes de pacientes em morte encefalica as CNCDOs,
apesar de sua obrigatoriedade prevista em lei. Percebemos que esta situacdo indica a
necessidade de uma educacdo continuada dos profissionais de salde em relacdo ao processo
doacdo e transplante e todos os desdobramentos decorrentes do ndo conhecimento do mesmo.

A valiosa contribuicdo de Roza (2005, p.05) elucida ainda mais:

[...] podemos identificar uma série de fatores de cunho soécio- organizacionais que
contribuem para a limitagdo no nimero de doadores, tais como: a auséncia de
identificacdo do potencial doador; a necessidade de realizacdo do exame
complementar confirmatério da morte encefélica; a inadequada manutencdo do
potencial doador. Ainda, percebemos o desconhecimento por grande parte da
populacdo sobre o conceito de morte encefélica e de todo o processo de doacdo e
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transplante que, possivelmente, sdo fatores relevantes ao inexpressivo nimero de
doacg6es no Brasil.

Outra importante reflexdo para esta discussdo é oferecida por Leite (in FERREIRA,
1997, p. 45) ao relatar que ao iniciar em 1990, a implantacdo do Programa de Transplante
Hepatico da Universidade Estadual de Campinas -UNICAMP-, deparou com uma realidade
bastante semelhante a de outros centros, ou seja, os profissionais de saude apresentavam uma
certa aversdo em relacédo a participar do processo de busca do potencial doador, fato que para
0 autor poderia ser explicado por alguns fatores:

a. desconhecimento do conceito de morte encefalica;

b. inexisténcia de protocolo de morte encefalica seguro e confiavel, com aceitacdo da
comunidade médica;

c. falta de visdo positiva do processo de doacao e transplante (dos beneficios obtidos);

d. conflito entre o investimento num paciente vidavel e o potencial doador
(possivelmente pela citagdo anterior);

e. desconhecimento das necessidades de manutengéo do potencial doador;

f. dificuldade de relacionamento com a familia;

g. dificuldades logisticas: falta de leito em UTI; sorologia; laboratério; equipamentos;
falta de transporte etc (LEITE, in FERREIRA, 1997, p. 45).

Considerando-se a necessidade inquestionavel de enfrentar esta realidade e de ampliar
as notificacdes de potenciais doadores nos hospitais do pais, 0 MS, através das Portarias n°
1.752/GM (23/09/2005) e n° 1.262/GM (16/11/2006), define a constituicdo e regulamentacao
das Comissbes Intra-Hospitalares de Doacdo de Orgdos e Tecidos para Transplante —
CIHDOTT - em todos os hospitais publicos, privados e filantropicos com mais de 80 leitos
(BRASIL, 2005; BRASIL, 2006).

As CIHDOTTSs sdo, em geral, compostas por no minimo trés profissionais de nivel
superior, integrantes do corpo funcional de cada estabelecimento de salde, dentre os quais um
médico ou enfermeiro, designado como Coordenador Intra-Hospitalar de Doag&o de Orgéos e
Tecidos para Transplante, que devera participar de um Curso de Formacao de Coordenadores
Intra-Hospitalares ministrado pelo SNT ou pela CNCDO de cada Estado. Os membros destas
Comissbes nao devem integrar equipes de transplante e/ou remocéo de 6rgaos e tecidos, nem
participar de equipes de diagnostico de morte encefélica.

Sé&o atribui¢bes da CIHDOTT, conforme art. 2° da Portaria n® 1.262/GM :

a. articular-se com a CNCDO, notificando as situaces de possiveis doagdes de
6rgdos/tecidos;

b. identificar os recursos diagndsticos disponiveis na instituicdo, necessarios para a
avaliacdo do possivel doador;
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c. articular-se com os profissionais de salde encarregados do diagndstico de morte
encefalica e manutencdo de potenciais doadores;

d. organizar no @mbito da instituicdo, rotinas e protocolos que possibilitem o processo
de doacao;

e. garantir uma adequada entrevista familiar para solicitacdo da doacéo;

f. promover programa de educagdo continuada de todos os profissionais do
estabelecimento para compreensdo do processo de doagdo de 6rgaos e tecidos.

g. disponibilizar os insumos necessarios para a captacdo efetiva de érgéos e tecidos no
hospital (BRASIL, 2006)

A constituicdo das CIHDOTTs pode ser uma valiosa estratégia para dinamizar e
assegurar a qualidade do processo doagdo e transplante, no entanto é uma realidade em fase
inicial de construcdo com ritmos bastante diferenciados entre as diversas realidades loco-
regionais.

Consideramos que a atuacgéo efetiva das CIHDOTTs contribui como um dos fatores
determinantes dos resultados alcangados por algumas CNCDOs Estaduais. Vejamos por
exemplo o que nos apresenta a ABTO, no Registro Brasileiro de Transplantes, no tocante aos

dados da taxa de doadores efetivos no primeiro semestre de 2006:

[...] tivemos apenas 532 doadores, 0 que corresponde a 5,8 pmp/ano (em 2004 essa
taxa foi de 7,4 e em 2005 de 6,3 pmp). O objetivo esperado era de crescimento de 1
doador pmp (8 a 9 pmp/ano em 2006). Apenas 0 Rio Grande do Sul (13,3 pmp) e
Santa Catarina (13 pmp) obtiveram uma taxa superior a 10 doadores pmp/ano. Num
segundo plano, Mato Grosso (9,3 pmp), Sdo Paulo (9,0 pmp), Ceard (8,2 pmp),
Distrito Federal (7,7 pmp), Pernanbuco (7,1 pmp) e Espirito Santo (5,3 pmp)
obtiveram entre 5 e 10 doadores pmp. Os resultados dos demais Estados foram
decepcionantes, principalmente alguns com tradicdo em transplante, como a Bahia
(1,4 pmp), Minas Gerais (3,6 pmp), Parana (4,3 pmp) e Rio de Janeiro (4,9 pmp). Essa
situacdo requer a retomada de medidas organizacionais e educacionais na maioria dos
Estados (ABTO, 2006, p. 1).

Também ¢é importante ressaltar a reflexdo proposta pela bioética visando o
enfrentamento das questdes que cercam a politica publica de doagdo e transplante, o que na

visdo de Roza (2005, p. 40) implica em considera-la como:

uma importante ferramenta para a constru¢cdo de numa pratica segura na doacdo de
orgdos e tecidos. Este auxilio faz-se necessério, pois a pratica de doacdo/transplante
tem inicio com temas sempre atuais e de fundamental importancia para a humanidade:
a morte e o prolongamento da vida.

O progresso da ciéncia tem sido bastante expressivo, desde as duas ultimas décadas do
século XX e vem ocasionando, especialmente no campo da saude, profundas transformacdes

no modo de viver e de morrer da humanidade.
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No caso dos transplantes, a busca esta voltada para o desenvolvimento de uma
terapéutica que visa a qualidade da vida e o bem-estar das pessoas que passam a ser
receptoras de Orgaos e/ou tecidos de doadores falecidos. Esta € uma discussao de natureza
ética, que envolve valores, principios e normas que servem de base ao comportamento
humano. No entanto, percebemos que ainda ha reduzida assimilagcdo no cotidiano das pessoas,

em razdo de diferentes aspectos, como argumenta Roza (2005, p. 42-43)

embora a doacdo represente uma conduta social moralmente boa, altruista, "fazer o
bem", podemos intuir que ainda ndo foi incorporada a moral comum, por diversos
aspectos, entre eles: o descrédito no funcionamento e estrutura do sistema de salde, na
alocacdo de recursos, na relacdo de confianca entre profissional da salde e paciente,
acesso equanime e justo; na confidencialidade doador/receptor; consentimento livre-
esclarecido; o respeito a autonomia; a defesa da vida e o carater inovador e recente
desta possibilidade terapéutica, ainda em construcao.

As circunstancias que envolvem vida e morte incluem diferentes sujeitos, o0 paciente, a
familia, os profissionais de salde, a instituicdo responsavel pela assisténcia e o préprio
sistema de satde do pais. Os problemas que dificultam a doacdo de érgdos e os transplantes
precisam ser estudados e analisados considerando-se o olhar destes diferentes sujeitos,
envolvidos na implementacdo desta area da politica de saude, buscando-se a valorizagdo
adequada das necessidades elencadas por eles, a partir da promocdo e defesa da dignidade
humana e da qualidade de vida. Nesta direcdo, Roza (2005, p. 43) afirma que na 442
Assembléia Mundial de Saude em 1989, foi adotado um Guia de Principios para o
Transplante de Orgdos Humanos, referendado em 2003 com os seguintes principios:

a. remocao de 6rgédos do corpo de pessoas falecidas com a finalidade de transplante se
houver lei para garantir o consentimento sem ferir as crengas da pessoa falecida
na auséncia de manifestacdo em vida;

b. médicos responsaveis pelo diagnostico de morte encefalica que ndo estejam
envolvidos diretamente com a remocdo dos 6érgdos, procedimento de transplante
ou pelo cuidado do potencial receptor;

c. remover, preferencialmente, 6rgdos para transplantes do corpo de pessoas falecidas.
Entretanto, adultos vivos podem doar seus érgdos, mas, quando geneticamente
relacionado ao receptor, e com excecdo, pode ser realizado transplante de medula
ou de tecidos para regeneragdo, bem como ao doador deve ser informado o risco,
beneficios e as conseqiiéncias do transplante intervivos;

d. corpo ou partes do corpo humano ndo pode se destinar a finalidades comerciais, dar
ou receber pagamento, exceto o justificavel para remunerar o servico.



2. CENTRAL DE NOTIFICACAO, CAPTACAO E DISTRIBUICAO DE
ORGAOS MG TRANSPLANTES - REGIONAL ZONA DA MATA

2.1. Formagao, estrutura e funcionamento: CNCDO/Zona da Mata

Os aspectos histdricos, estruturais e organizacionais que compdem a trajetoria de
formacgéo da CNCDO/Zona da Mata tem a finalidade de oferecer informag0es que permitam
uma adequada contextualizacdo desta Central Regional, onde realizamos a pesquisa sobre
recusa familiar na doacéo, junto a familiares de potenciais doadores de Orgaos, que ndo a
autorizaram. Esta pesquisa serd tratada especificamente no capitulo I1I.

A institucionalizacdo da politica de transplantes em Minas Gerais ocorreu a partir da
criacdo, em 1992, da Coordenacdo Estadual de Transplantes, conhecida como MG
Transplantes, com sede em Belo Horizonte, conforme o exposto na Portaria Ministerial GM
n® 3.407 (05.08.1998), art. 3° que estabelece:

as Secretarias de Salde dos Estados e do Distrito Federal ou érgdos equivalentes,
integrados ao SNT, conforme o disposto no art. 5° do Decreto n° 2.268 de 1997,
deverdo contar com uma Coordenacdo Estadual de Transplantes (BRASIL, 1998).

Cabe as Coordenacdes Estaduais de Transplante:

| — elaborar normas complementares a este regulamento, de ambito estadual;

Il - autorizar a criagdo de CNCDOs Regionais;

Il — encaminhar solicitacBes de credenciamento das CNCDOs a Coordenagdo do
SNT, conforme o disposto no 81° do art. 5° do Decreto n° 2.268 de 1997,

IV — supervisionar o funcionamento das CNDCOs em sua area de atuacdo (BRASIL,
1998).

Dando continuidade ao processo de implantacdo da politica de doagéo e transplante de
orgdos e tecidos, 0 governo de Minas Gerais em 31.08.99 promoveu a descentralizacdo das
atividades de notificacdo, captacdo e distribuicdo de 6rgdos e tecidos por meio de Centrais
Regionais, obedecendo a Portaria Ministerial GM n° 3.407/1998. Esta Portaria também
estabelece que a Unidade da Federacdo podera criar CNCDOs Regionais, desde que o estado
tenha uma populagéo superior a 6 milhdes de habitantes, e que, no territério de cada regional
exista pelo menos 3 milhdes de habitantes, equipes especializadas e estabelecimentos de

salude habilitados a efetuar diagndstico de morte encefélica, bem como retirar érgédos e
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realizar transplantes e enxertos (pele e 0ssos). Desta forma, a Coordenacdo Estadual de
Transplantes de Minas Gerais, estabeleceu a seguinte regionalizacdo para as acdes de

notificacdo, captacdo e distribuicdo de 6rgaos e tecidos no Estado (Tabela 5):

Tabela 5 - Regionalizacéo para ac¢des
(notificagdo, captacao e distribuicdo de drgdos)
CNDCO Minas Gerais - 2006

CNCDO Sede
Metropolitana Belo Horizonte
Oeste Uberlandia
Zona da Mata Juiz de Fora
Norte/Nordeste Montes Claros
Leste Governador Valadares
Sul Pouso Alegre

Fonte: Minas Gerais, 01.2006.

A Secretaria de Saude do Estado de Minas Gerais — SES/MG - estruturou a gestdo da
salde no estado por meio de Geréncias Regionais de Salde — GRSs — 0 que tambem orientou
a Coordenacdo Estadual de Transplantes para a definicdo da area de atuacdo de cada CNCDO
Regional. No caso especifico da CNCDO/Zona da Mata, a area de atuagdo engloba os 134

municipios que integram 05 GRS (Tabela 6):

Tabela 6 - Area Atuagio
CNDCO/ Zona da Mata - 2006

GRS Sede Munic.
Barbacena Barbacena 33
Juiz de Fora Juiz de Fora 34
Leopoldina Leopoldina 15
Sao Jodo Del Rei Sao Jodo Del Rei 21
Uba Uba 31
Total 134

Fonte: Minas Gerais, 01.2006.

A cidade de Carangola foi incorporada recentemente a esta Central, deixando de
pertencer a regido de Governador Valadares.

A CNCDO/Zona da Mata foi instituida pela Res. 486 (24.10.2000), da SES/MG,
posteriormente revogada e modificada pela Res. n° 633 (04.04.2001), da SES/MG (MINAS
GERAIS, 2000; MINAS GERAIS, 2001). Sediada na GRS/ Juiz de Fora tem seu nucleo
operacional no Hospital Regional Jodo Penido — HRJP - da Fundag&o Hospitalar do Estado de
Minas Gerais — FHEMIG. A area de abrangéncia desta Central corresponde a 135 cidades
com uma populacdo de 2.023.831 habitantes (MINAS GERAIS, 2006).
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A éarea de abrangéncia da CNCDO/Zona da Mata dispde de 18 hospitais que notificam
0s potenciais doadores de 6rgdos e tecidos, assistidos em suas dependéncias, estando estas

instituicBes distribuidas nas 05 GRS:

1. GRS /Juiz de Fora: 10 instituices
- Santa Casa de Misericordia de Juiz de Fora - SCM/JF
Hospital das Clinicas (antigo HTO)

Hospital Municipal - HPS

Hospital Regional Jodo Penido - HRJP
ASCOMCER
Hospital Monte Sinai

Hospital Jodo Felicio

Hospital Universitéario - HU/UFJF
Hospital Albert Sabin

Hospital 9 de Julho/Oncolégico

2. GRS Leopoldina: 02 institui¢cdes

Hospital de Cataguases

Hospital de Leopoldina

3. GRS Uba: 01 instituicdo

- Hospital Santa Izabel

4. GRS Barbacena: 02 institui¢oes

Hospital Ibiapaba

Santa Casa de Misericordia de Barbacena

5. GRS S&o Joédo Del Rei: 02 instituicdes
- Santa Casa de Misericordia

- Hospital Nossa Senhora das Mercés

Com a incorporagdo da cidade de Carangola, & mencionada Central passou a contar

também com a Casa de Caridade, situada neste municipio.
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As competéncias da CNCDO/Zona da Mata, em conformidade com a Lei n°® 9.434/97,
0 Decreto Lei n° 2.268/97 e a Portaria n° 3.407 (05/08/98) do MS, estdo registradas em seu

Regimento Interno, art. 2°incluem:

a. incrementar a transplantacdo com tecidos, 6rgdos ou partes de doadores
cadavéricos;

b. instituir lista Unica de receptores de tecidos, 6rgdos ou partes de doadores
cadavéricos, bem como o cadastro técnico referente a estes receptores, de acordo com
o0 programa fornecido pelo SNT do Ministério da saude;

c. promover a distribuicdo dos tecidos, 6rgdos ou partes de doadores cadavéricos
captados, de acordo com a legislacdo vigente e respeitando o cadastro técnico de
receptores;

d. coordenar as atividades de transplante no &mbito regional;

e. comunicar as inscricfes que efetuar para a organizacdo da lista nacional de
receptores;

f. receber as notificacdes de morte encefalica ou outra que enseje a retirada de tecidos,
6rgdos e partes para transplante, ocorrida em sua area de atuacao;

g. determinar 0 encaminhamento e providenciar o transporte de tecidos, érgdos e
partes retirados ao estabelecimento de salde autorizado, em que se encontrar 0
receptor ideal;

h. notificar o MG Transplantes de tecidos, 6rgdos e partes ndo aproveitaveis entre 0s
receptores inscritos em seus registros, para utilizacdo dentre os relacionados na lista
estadual;

i. encaminhar relatérios anuais ao MG Transplantes, e ao Conselho Consultivo da
CNCDO/ Zona da Mata, sobre o desenvolvimento das atividades de transplante em
sua area de atuacao;

j. exercer o controle e fiscalizacdo das atividades relativas a transplantacdo de tecidos,
Orgdos ou partes de doadores cadavéricos;

k. advertir por escrito os estabelecimentos hospitalares e equipes médicas que estejam
incorrendo em irregularidades, no que diz respeito a atividade de transplantacao,
encaminhando ao MG Transplantes para medidas punitivas e ao Conselho Consultivo
para ciéncia, as irregularidades reincidentes ou quando houver infracdo a legislacao
pertinente a transplantacgéo;

I. estabelecer termo de cooperacdo com estados vizinhos, que porventura possuam
receptores inscritos ou em condi¢cdes de serem inscritos e transplantados no MG
Transplantes — Zona da Mata;

m. encaminhar a CNCDO/MG as solicitagfes de credenciamento devidamente
instruidas, de estabelecimentos hospitalares bem como equipes médicas interessadas
na captacdo e/ou transplantacdo de tecidos, 6rgdos ou partes de doadores cadavéricos;
n. orientar os Coordenadores das Comissdes Intra-Hospitalares que atuardo na area de
abrangéncia da CNCDO/Zona da Mata;

0. promover palestras de esclarecimento publico a respeito da transplantacdo com
6rgdos de doador cadavérico;

p.reunir e divulgar amplamente os resultados das atividades relacionadas a
transplantacdo de 6rgédos de doadores cadavéricos (MOREIRA et al, 27.09.2000).

A estrutura da CNCDO/Zona da Mata € composta por: Coordenadoria; Conselho
Consultivo; Quadro de Pessoal; e Lista Unica Regional de Receptores. A primeira é integrada
pelo Coordenador, conforme art. 4° do seu Regimento Interno, devera ser um médico indicado

pela SES/MG, com aquiescéncia do Superintendente da FHEMIG, com mandato de prazo
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indeterminado; e pelo Vice-coordenador. O Conselho Consultivo é um o6rgao colegiado de

carater permanente, que tem por objetivos:

a. discutir e sugerir propostas relativas a transplantagdo de 6érgdos no ambito de
atuacdo da CNCDO/Zona da Mata;

b. ajudar na fiscalizacdo da lista Gnica de receptores;

c. avaliar o desempenho da CNCDO e das unidades transplantadoras (MOREIRA et
al, 27.09.2000).

Cabera a este Conselho, integrado por 7 membros, reunir-se semestralmente, contando

com a participagéo de pelo menos 50% destes:

a. Coordenador da CNCDO/Zona da Mata;

b. um representante de cada GRS da area de abrangéncia da CNCDO/Zona da Mata,
ou seja, GRS Juiz de Fora, GRS Barbacena, GRS Leopoldina, GRS S&o Jodo Del Rei
e GRS Ubj;

c. um representante de cada Secretaria Municipal de Salde das cidades sedes destas
GRSs, ou seja, Juiz de Fora, Barbacena, Leopoldina, Sdo Jodo Del Rei e Ub4;

d. um representante da Sociedade de Medicina e Cirurgia de Juiz de Fora, sem vinculo
com atividade transplantadora indicado pelo presidente da Sociedade;

e. um representante de cada unidade transplantadora, credenciada pelo Ministério da
Saude como tal, indicado pelo seu responsavel técnico;

f. um representante dos coordenadores intra-hospitalares de transplantes indicado pela
diretoria da CNCDO Regional;

g. um representante dos usuarios com assento no Conselho Municipal de Salde de
Juiz de Fora indicado pelo presidente do Conselho Municipal (MOREIRA et al,
27.09.2000).

O quadro de pessoal, conforme estabelece o art. 22 do Regimento Interno da referida
Central, "deve ser composto por funcionarios da rede de saude estadual, municipal, bem como
de prestadores de servicos (pessoa fisica ou juridica) credenciados pelo SUS para tal
[..]"(MOREIRA et al, 27.09.2000).

A operacionalizacdo da politica de doacdo e transplante de 6rgdos no Brasil implica
também na atuacdo das unidades transplantadoras, ou seja, 0s estabelecimentos de salde e
equipes médicas credenciadas pelo MS que se constituem como a porta de entrada para que 0s
receptores de 6rgdos de doadores falecidos tenham acesso a Lista Unica. Os receptores sdo
cadastrados nas unidades transplantadoras e tém o direito de escolher livremente, o hospital e
a equipe meédica, credenciados pelo MS, onde sera feito futuramente o transplante, na
eventualidade de receberem um 6rgao de um doador falecido.

O art. 25, do Regimento Interno da mencionada Central, conforme Portaria n° 3.407
(05.08.1998), estabelece que:
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cada unidade transplantadora devera inscrever seus potenciais receptores e enviar 0s
respectivos Cadastros Técnicos a CNCDO Regional (Anexo 3), em separado para cada
tipo de drgdo a ser transplantado, contendo do receptor o nome, endereco, telefone,
sexo, idade, raca, doenca de base, classificacdo ABO, peso, altura, superficie corpérea
e HLA para os receptores de rim. O cadastro técnico anteriormente referido constitui,
na verdade, o registro dos dados clinicos dos potenciais receptores [...] (MOREIRA et
al, 27.09.2000).

A CNCDO/Zona da Mata dispunha, até 02.2007, de Lista Unica de receptores de rins
e cOrneas, uma vez que as unidades transplantadoras (hospitais e equipes médicas) da regido
foram credenciadas pelo SNT, para estes 02 tipos de transplantes. No caso dos transplantes de
medula 6ssea, existe uma parceria com a Fundacdo HEMOMINAS - Agéncia de Juiz de Fora,
nas agdes de divulgacdo, além de acompanhar os transplantes do tipo autélogo que séo feitos
na regido pela equipe do Hospital Universitario -HU/UFJF-. Estes sdo aqueles que utilizam
parte da medula 6ssea da prépria pessoa, o que nao requer listagem de receptores.

As unidades transplantadoras que foram credenciadas pela SNT, que estdo

responsabilizadas 8 CNCDO/Zona da Mata referem-se:

1. Unidades Transplantadoras Renais:
- Santa Casa de Misericordia e Hospital Dr. Jodo Felicio (Juiz de Fora) — transplante

com doador vivo e cadaver.

2. Unidades Transplantadoras de Cornea:

- Santa Casa de Misericordia e Hospital Albert Sabin (Juiz de Fora);

Hospital de Cataguases;

Casa de Caridade de Carangola;
HU/UFJF.

3.Unidade Transplantadora de Medula Ossea: (Transplante Aut6logo)
HU/UFJF e Hospital 09 de julho (Juiz de Fora)

No caso de haver doacdo de outros tipos de orgaos, como por exemplo, figado e
pancreas, a CNCDO/Zona da Mata solicita ao MG Transplantes 0 envio de equipes de

captacdo especificas para os 6rgaos disponibilizados, que serdo posteriormente transplantados
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em pessoas, que estejam inscritas nas respectivas listas de espera da CNCDO Estadual, com
sede em Belo Horizonte.

A inscricdo de um receptor s6 podera ser feita em uma CNCDO, e caso haja interesse
do mesmo em migrar para outra Central, de qualquer estado do pais ou dentro do mesmo
estado, deverd solicitar por escrito sua transferéncia, valendo a primeira data de inscricdo
como a data inicial para o computo do tempo de espera.

Tecidos, 6rgdos ou partes de doadores falecidos ndo poderdo ser transplantados em
receptores que nao forem indicados pela CNCDO, processo que € rigorosamente monitorado
pelo Ministério Pablico por meio de relatorios periddicos enviados pela CNCD/Zona da Mata.

As novas inscricbes de receptores devem ser comunicadas pelas unidades
transplantadoras a esta Central, para fins de atualizacdo sistematica da lista regional de
receptores.

As unidades transplantadoras que desejarem renovar seu credenciamento junto ao SNT
deverdo fazé-lo a cada dois anos, cabendo "a mencionada Central enviar a documentagédo ao
MG Transplantes para avaliacdo e, posterior encaminhamento ao SNT.

A indicacdo da destinacdo dos 6rgdos captados cabe 8 CNCDO Regional que apds a
autorizagé@o familiar para a doacdo, emite a lista dos receptores sempre observando a ordem
de inscricdo dos receptores com compatibilidade para receber os 6rgdos doados e captados,
conforme define o Decreto Lei n° 2.268/97, art.24 (BRASIL, 1997b).

A ordem de chamada da lista de receptores que serdo transplantados poderd ser
alterada se ocorrer as seguintes situagoes:

a. a distancia e as condicOes de transporte interferirem no tempo de deslocamento do
receptor selecionado impedindo o transplante, ou,

b. se existirem pessoas inscritas em iminéncia de 6bito, conforme os critérios de
urgéncia estabelecidos pelo SNT , pelas Camaras Técnicas do MG Transplantes e pelo
Conselho Federal de Medicina para cada tipo de 6rgdao (MOREIRA et al, 27.09.2000).

E relevante esclarecer que quando é captado um 6rgdo duplo, como por exemplo, 0s
rins, estes serdo transplantados um em cada receptor compativel. No caso da cdrnea ocorre o
mesmo, porém ndo ha exigéncia de compatibilidade. Nas situacdes em que houver doagdo de
6rgdos e tecidos, a CNCDO/Zona da Mata devera repassar para as unidades transplantadoras
0s nomes dos potenciais receptores de rim e de cornea, sendo de responsabilidade das
unidades transplantadoras localizar o potencial receptor, e ap6s exame clinico e exames

complementares, efetuar o transplante, emitindo 8 CNCDO, em 48 horas, documentagéo sobre
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a efetivacéo e evolucdo do transplante ou destinacao final do 6rgéo, para fins de baixa na lista
unica de receptores e atualizacdo de dados estatisticos.

Caso o transplante ndo seja realizado na unidade escolhida pelo receptor, esta devera
comunicar imediatamente o fato a CNCDO, para que o potencial receptor seja encaminhado a
outro estabelecimento hospitalar credenciado em condigdes de fazé-lo. Neste caso, a unidade
transplantadora devera enviar um relatério detalhado a CNCDO Regional justificando o
ocorrido. Se a justificativa ndo for aceita pela coordenacdo da CNCDO Regional ou haja
reincidéncia na recusa em realizar o transplante, sera considerada falta grave e solicitado ao
MG Transplantes o descredenciamento da referida unidade e da equipe envolvida.

A CNCDO Regional devera receber, mensalmente, um relatério de cada uma das
unidades transplantadoras de sua area de abrangéncia, contendo as atividades realizadas com
os dados estatisticos. Estas informagdes irdo integrar o relatorio de atividades mensais da
CNCDO Regional que sera enviado a Coordenagdo Estadual de Transplantes. A
sistematizacdo da atividade transplantadora de cada estado compord, posteriormente, 0
panorama estatistico nacional de transplantes.

Considerando a importancia do trabalho desenvolvido pela CNCDO/Zona da Mata, no
periodo de 2000 a 2006, selecionamos informagdes que caracterizam seu contexto historico e

bem como seu campo de atuacéo.

2.2. Atuacao da CNCDO Regional Zona da Mata/MG

A criacdo da CNCDO Zona da Mata esta bastante relacionada com a atividade de um
grupo de profissionais de saude, que acreditou na possibilidade de desenvolver de forma
sistematica a atividade transplantadora nesta regido mineira, configurada como importante
polo regional de referéncia na area da saude.

O primeiro transplante renal, com doador vivo foi realizado na Zona da Mata em
outubro de 1983 na SCMJF. Compunham a equipe 10 médicos de Juiz de Fora e 2 do
Hospital Felicio Roxo de Belo Horizonte. E com doador falecido foi realizado em marc¢o de
1992, tambem pela equipe da SCMJF. A partir deste o primeiro com doador falecido, a equipe
da SCMJF iniciou um cadastro técnico de receptores de rins de doadores cadavéricos, criando
inclusive um programa de computador onde os pacientes eram selecionados de acordo com a
data de inscrigéo e classificacdo ABO. A crescente demanda passou a constituir preocupagéo

da equipe que se deparava com a escassez de orgdos devido a falta de doacéo.
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Os profissionais de transplante renal da SCMJF, iniciaram um movimento para a
criacdo de uma Central de Notificacdo de Morte Enceféalica no municipio de Juiz de Fora,
visando incrementar a doacdo de 6rgaos com doadores falecidos. Esta iniciativa transformou-
se em anteprojeto de lei, que tramitou na Camara Municipal e resultou na Lei Municipal n°
8.745 (23.10.1995), que em funcdo da auséncia de recursos nao foi implementada (JUIZ DE
FORA, 1995).

Seguindo as determinacBes legais, em ambito nacional, com a criacdo da
CNCDO/Zona da Mata, em 02.2000 foi efetivamente implantada tendo definida a composicao
de sua primeira equipe técnica, que contava com a participacao de 11 profissionais vinculados
ao Hospital Regional Jodo Penido: coordenador (médico), 2 assistentes sociais, 5 enfermeiros,
1 psicéloga, 1 secretaria, e 1 digitadora. Os profissionais dividiam entre si as tarefas de
entrevista familiar para a doacdo de 6rgdos, divulgacdo sobre a doacdo e transplante e,
atuacdo da CNCDO na regido. Apenas a secretaria e a digitadora tinham exclusividade para a
Central, enquanto os demais profissionais desenvolviam simultaneamente as tarefas desta
Central e outras frentes de trabalho existentes no HRJP. Esta condicdo de alguma forma
restringia a disponibilidade de tempo para as tarefas exigidas por uma CNCDO Regional,
causando no periodo de 02.2000 até 03.2004 diversas perdas de pessoal, sem a devida
reposicao.

A partir de 04.2004 a equipe foi reestruturada na forma que vigora até 06.2007 sendo
integrada por 05 profissionais exclusivos, com jornada de trabalho prevista para cada cargo:
coordenadora (médica), vice-coordenador (médico) (contratados pelo MG/Transplantes); 2
assistentes sociais (funcionarias efetivas do HRJP); 1 motorista (contratado pela GRS/JF).

O primeiro grupo multiprofissional, que iniciou em 02.2000, o processo de
implantacdo da CNCDO/Zona da Mata, estruturou sua intervencdo por meio, sobretudo, da
busca ativa por telefone de potenciais doadores de 6rgéos e tecidos nos hospitais da regido, e,

pelo desenvolvimento das seguintes atividades:

a. reunides sistematicas da equipe para planejamento do trabalho;

b. estudo e discussdo, em equipe, de documentacdes oficiais e cientificas relativas a
doacdo e ao transplante de 6rgéos;

c. participacdo em eventos cientificos e académicos sobre o tema doacao e transplante;

d. divulgacdo sistematica do trabalho desenvolvido pela CNCDO Zona da Mata junto
a setores publicos e privados estratégicos, tais como IML, Secretarias de Salde e

Educacdo, comunidade hospitalar, comunidade universitaria etc;



33

e. elaboracdo de material educativo para utilizacdo em palestras, aulas, etc;

f. realizacdo de palestras informativas junto ao Conselho Municipal de Saude de Juiz
de Fora, estudantes universitarios e demais segmentos comunitarios organizados de
Juiz de Fora;

g. articulagdo com a Associacdo dos Pacientes Renais Cronicos de Juiz de Fora, na
perspectiva de realizar um trabalho conjunto e de divulgar a CNCDO propiciando
informacdo, esclarecimento e oportunidade de reflexdo sobre o tema da doacéo e
transplante de 6rgdos;

h. realizacdo de entrevistas familiares para a doacao de 6rgaos nos hospitais da regiao;

i. realizacio anual da Campanha Nacional de Doaco de Orgdos, conforme diretrizes
do SNT, por meio de divulgacdo na midia da regido, em pontos centrais de Juiz de
Fora e nos vales transporte dos 6nibus urbanos;

J. realizacdo de um concurso de frases e desenhos para escolha do slogan e logomarca
da CNCDO/Zona da Mata envolvendo estudantes de 5% a 8% séries de escolas
publicas e privadas de Juiz de Fora;

k. elaboracdo de artigos para as revistas da ABTO e TRANSPLANET, sobre o
trabalho desenvolvido pela CNCDO/Zona da Mata;

I. divulgacdo do trabalho realizado nas diversas formas de midia da regido em
diferentes épocas do ano, buscando visibilidade e maior aproximacdo com a
sociedade em geral,

m. formalizacdo de um convénio com o Corpo de Bombeiros para o transporte do
potencial doador cadaveérico;

n. instalacdo do programa de Lista Unica de Receptores do SNT;

0. participacdo em Mutirdes da Satde promovidos pela Secretaria de Saide de Juiz de

Fora em diversas regides do municipio, visando informar e esclarecer a populacao.

Muitas das atividades implantadas pela primeira equipe permanecem até junho de

2007 na programacdo da CNCDO Zona da Mata, que consiste fundamentalmente em:

a. busca ativa diaria, por telefone, de potenciais doadores de 6rgaos e tecidos;

b. entrevistas familiares para a doacdo de 6rgaos e tecidos para transplante;

¢. monitoramento e fiscalizagdo das ac¢des relacionadas com a captacdo e transplante,
quando hé autorizacdo familiar para a doac¢&o;

d. atividades académicas e cientificas relacionadas ao assunto;
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e. Campanha Nacional anual (setembro) sobre doacdo de 6rgaos, conforme diretrizes
do SNT, por meio da distribuicdo de panfletos em locais publicos, entrevistas na
midia e impressdo de slogan e telefone da CNCDO/Zona da Mata, nos vales
transporte veiculados em Juiz de Fora;

f. programa de divulgacdo e educacdo social sobre doacédo e transplante de érgdos e
tecidos em diferentes espacos institucionais, sociais e da midia regional, buscando
construir maior visibilidade sobre a doacdo e transplante e sobre o trabalho da
CNCDO/Zona da Mata;

g. implantagdo, treinamento e monitoramento das CIHDOTTSs;

h. elaboracdo de artigos para a ABTO, referentes as atividades da Campanha anual de
doacdo de 6rgdos desenvolvida pela CNCDO/Zona da Mata;

I. realizagdo de palestras sobre doacgéo e transplante junto a segmentos populacionais
de Juiz de Fora, mais diretamente relacionados a area de saide e educacdo, tais
como, Conselho Municipal de Saude - CMS -, profissionais de satde e de educacéo,
estudantes universitarios etc.;

J. articulagdo com a Associacdo dos Pacientes Renais Cronicos de Juiz de Fora, nas
acOes de divulgacdo, informagéo e esclarecimento sobre doagdo e transplante de
orgaos e tecidos;

K. monitoramento das atividades das unidades transplantadoras da regido, conforme
competéncias estabelecidas pelo MG Transplantes;

|. acompanhamento sistematico da lista regional de receptores de 6rgédos e tecidos
(rim, cérnea e medula 0ssea);

m. relatorios mensais ao MG Transplantes sobre as atividades realizadas na regiao;

n. treinamento de profissionais dos hospitais da regido, visando qualifica-los,
sobretudo, nas acdes relacionadas a educacdo social sobre doacdo/transplante,
entrevista familiar para a doagéo e diagnostico de morte encefalica;

0. monitoramento do processo de credenciamento e recredenciamento das unidades
transplantadoras da regido, conforme diretrizes do SNT.

p. criagdo e coordenacdo do Comité Regional Pr6-Doagdo da Zona da Mata, integrado

por representantes de 38 organizagdes governamentais e ndo governamentais

Em termos comparativos verificamos que a equipe que esta trabalhando na Central
desde 04.2004, dispde de um numero reduzido de profissionais (05) tomando-se como

parametro a primeira equipe (11 profissionais). Mesmo com esta reducdo mantém sob sua
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competéncia o conjunto de acdes que foi enumerado, que significa a maioria do que vinha
sendo realizado pela primeira equipe e que traduz sobrecarga e acimulo de responsabilidades.

Além destas informacdes que configuram a CNCDO/Zona da Mata, esclarecemos que
o0 programa de divulgacédo e educacgéo social sobre doacéo e transplante desta Central recebeu
em 2006 importante apoio do poder Legislativo de Juiz de Fora, por meio da aprovacao da Lei
n. © 11.094 (22.03.2006). Esta Lei criou a Campanha Municipal de Incentivo a Doagédo e

Transplante de Orgéos delimitando, no art. 2°, os objetivos de:

I- Promocdo de campanhas de conscientizacdo voluntaria de doacdo de 6rgdos a
populagéo;

I1- Promogéo de ampla divulgagdo nos meios de comunicacéo [...];

I11- Celebracéo de parcerias com universidades e/ou entidades da sociedade civil, para
organizacdo de debates e palestras sobre doagdo de 6rgdos e o0 aprimoramento do
atendimento em situacdes de emergéncia, como por exemplo, parceria com o IML de
Juiz de Fora — buscando agilidade na captacdo de 6rgdo de vitimas fatais em acidentes
de transito;

IV- Realizagdo de outros procedimentos Uteis para a consecucdo dos objetivos desta
Lei, como por exemplo, divulgacdo na rede municipal de ensino (JUIZ DE FORA,
2006).

Esta é sem duvida uma iniciativa relevante na medida em que a rede publica municipal
de salude deve, realizar uma campanha anualmente (més de setembro), contribuindo assim
para ampliar a reflexdo e o conhecimento necessarios sobre doacdo e transplante. E com
relacdo a parceria estabelecida com a area da educacdo, identificamos que esta € uma
promissora relacdo com expressivos sujeitos institucionais e sociais, impulsionando ainda
mais os trabalhos de educacéo em saude té&o significativos na area da salde coletiva.

Com a intencdo de apresentar o desenvolvimento da atividade transplantadora em
Minas Gerais e na CNCDO/ Zona da Mata, consideramos relevante apresentar dados

estatisticos oficiais do MG Transplantes e desta Central.

2.3. Evolucao da atividade transplantadora: Zona da Mata e Minas Gerais

A Coordenacéo Estadual de Transplantes, nos anos de 1992 a 2006, tem o registro dos
transplantes de érgéos e tecidos realizados, o que contribui para o entendimento de que esta é
uma alternativa de atencdo a saude segura e confidvel, devendo ser garantida pelo SUS para
todo cidaddo que dela necessitar, com a finalidade de prolongar e melhorar sua vida. Este

registro revela crescimento nos primeiros anos e oscilagfes nos ultimos (Tabela 7).



Tabela 7 - Transplantes realizados
Minas Gerais - 1992/2006

Ano Transplantes
1992 246
1993 446
1994 458
1995 601
1996 563
1997 655
1998 808
1999 850
2000 1.068
2001 1.365
2002 1.015
2003 1.474
2004 1.812
2005 1.454
2006 1.190

Fonte: SES/SAS/DRA, 02. 2007
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Com a apresentagdo destes dados podemos identificar significados diferenciados,

dentre os quais destacamos:

a. processo de construcdo de uma credibilidade social em relacdo a doacdo e

transplante de érgdos e tecidos no estado;

b. mudangas estruturais e organizacionais, provavelmente implementadas, buscando

corrigir rumos, considerando, as oscilagdes no periodo 2002 a 2006;

c. em 14 anos de historia da politica de doacéo e transplante em Minas Gerais, houve

uma ampliacdo gradativa do acesso, em virtude, acreditamos nos, do carater

publico que tem sido dado a este campo da politica de satde no pais.

Ampliando estas ponderacdes encontramos em Campos (2006, p. 2):

[...] uma andlise sobre a evolucdo do acesso e da qualidade dos transplantes de 6rgaos
e tecidos no Brasil conduz a um balango favoravel sobre o desempenho dos
profissionais de salde que atuam na area. Vé-se de pronto a adesdo desses
profissionais a politica nacional de transplantes e resultados do seu trabalho situado na
faixa preconizada pela comunidade internacional, bem como um indiscutivel

progresso no ndmero de centros [...].

Outro importante elemento de andlise a ser considerado refere-se a lista estadual de

receptores, que demonstra a evolugdo da demanda de drgdos e tecidos no estado, cujo

crescimento, ndo € um fato peculiar a Minas Gerais. Tomemos por exemplo, os dados que a

compdem, nos anos de 2004 a 2006 (Tabela 8):
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Tabela 8 - Pacientes na lista de espera
Minas Gerais - 2005/2006

Ano 'g:;::la Cérnea |Rim Coracdo |Figado | Rim /pancreas Pancreas |Pulmao | Total

2004 47 404 3.815 4 27 18 4 0 4.319
2005 25 881 3.809 12 42 26 21 1 4.817
2006 34 1.500 4.108 14 57 29 25 0 5.643

Fonte: SES/SAS/DRA, 02. 2007
Obs: Dados até 31.12 de cada ano.

Fazemos a ressalva de que a CNCDO/Zona da Mata s6 possui lista de receptores para
rim e cornea, assim verificamos na Tabela 9, que a tendéncia de crescimento se verifica tanto
no estado quanto na regido, exceto em 2006 quando houve uma reducdo no numero de

inscritos para rim nesta Regional, fato que devera ser estudado pela coordenacéo.

Tabela 9 - Pacientes na lista de espera
CNCDO/Zona da Mata - 2004/2006

Ano Cébrnea Rim Total
2004 69 650 719
2005 105 586 691
2006 149 461 610

Fonte: CNCDO Regional Zona da Mata/MG, 01/2007

Seguindo nesta direcdo e buscando uma analise mais apropriada da atividade
transplantadora na Zona da Mata e no estado, consideramos necessario apresentar o
detalhamento dos dados dos anos 2004 a 2006, referentes ao numero de transplantes
realizados (Tabelas 9 e 10) a fim de que seja possivel uma comparagdo entre demanda e a
oferta de 6rgdos e tecidos, que estd representada na efetivacdo da atividade transplantadora.
As Tabelas 8 e 9 permitem a reflexdo ora sugerida, comparando-se os dados com as Tabelas
10 e 11.

Tabela 10 - Transplantes realizados
CNCDO/Zona da Mata - 2004/2006

Ano Cornea Rim(d.v.) | Rim(d.c.) | Medula Ossea Total
(aut.)

2004 41 37 8 8 94

2005 38 17 4 10 69

2006 29 28 2 24 83

Fonte: CNCDO/ Zona da Mata/MG, 02/2007
Obs: Dados até 31 de dezembro de cada ano
Legenda: d.v. = doador vivo; d. c. = doador cadaver; aut. = autélogo



Tabela 11 - Transplantes realizados
Minas Gerais - 2004/2006
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Ano Orgaos Tecidos Transplantes
. 185 dv
Rim 201 dc
Coragao 24 Cornea 1229
Pulmé&o 2
2004 533 > dv 1279 1812
Figado 69 de
Rim/pancreas 37 Medula 6ssea 50
Péancreas 13
. 155 dv
Rim 153 dc
Coragéo 13 Cérnea 956
2005 424 Figado 75 dc 1030 1454
Rim/péancreas 19 Medula éssea 24
Péancreas 9
. 155 dv
Rim 153 dc
Coracéo 14 Cérnea 669
Pulméo 2
2006 440 Figado 66 dc 750 1190
Rim/péncreas 22
Rim/figado 2 Medula dssea 1
Pancreas 17

Fonte: SES/SAS/DRA, 02/2007
Legenda: d.v. = doador vivo; d. c. = doador cadaver

Apresentamos nas Tabelas 12 e 13, o cruzamento dos dados da lista de espera versus o

numero de transplantes (especificando-se os de rim ) realizados na Zona da Mata e no estado,

no periodo de 2004 a 2006, possibilitando a visualizacdo de uma inquestionavel defasagem

entre 0 numero de pessoas que necessitam de transplante e o de transplantes realizados.

Tabela 12 - Pacientes na lista de espera X transplantes (Rim)
CNCDO/Zona da Mata - 2004 a 2006

ANno

Pacientes em espera

Tx Rim realizados

Déficit

2004

45

650

37d.v.

8d.c.

605

2005

21

586

17.d.v.

44d.c.

565

2006

30

461

28d. v.

2d.c.

431

Fonte: CNCDO/ Zona da Mata/MG, 02/2007
Legenda: d. v. = doador vivo; d. c. = doador cadaver



Tabela 13 - Pacientes na lista de espera X transplantes (Rim)

Minas Gerais - 2004 a 2006

Ano

Pacientes em espera

Tx realizados

Déficit

2004

3.815

386
(185 d. v.)
(201 d. c.)

3.429

2005

3.809

308
(155 d. v.)
(153 d. c.)

3.501

2006

4.108

317
172d. v.)
(145 d. c.)

3.791

Fonte: SES/SAS/DRA, 02.2007

Legenda: d. v. = doador vivo; d. c. = doador cadaver
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Embora, a crescente demanda por transplantes seja uma realidade em diversos estados

do Brasil e varios paises do mundo, a contrapartida necessaria do aumento do ndmero de

doadores ndo tem sido verificada, como nos esclarece Campos (2006, p. 2)

[...] ndo podemos acomodar-nos perante a grave situacdo de caréncia de doadores, que
perdura ha varios anos e que, se analisada corretamente, mostra sinais de
agravamento, ja que ndo ha registro, nos anos recentes, de qualquer progresso
significativo no aumento do nimero de doadores efetivos. O crescimento do nimero
de transplantes, como bem sabemos, tem decorrido principalmente do aumento do
namero de cirurgias com doadores vivos [...].

Os dados das Tabelas 10, 11, 12 e 13 nos permitem evidenciar a gravidade desta

situacdo, que pensamos estar presente em outros estados do pais. A necessidade de revisao de

rumos é urgente. A nossa suposicdao é a de que o reconhecimento da enorme demanda por

transplantes acumulada ao longo dos anos, aponta dilemas a ser enfrentados coletivamente, ou

seja, pelos gestores da politica publica de saude, em nivel nacional, estadual e regional,

profissionais de salde, servicos e sociedade em geral. Também encontramos em Maciel

(2006, p. 16) posicionamento semelhante a esta gravidade, exemplificando com os dados

nacionais do transplante renal:

[...] no Brasil, 20 mil pessoas necessitam de terapia renal substitutiva (dialise) por ano
e pelo menos 50% tém indicacdo de transplante de rim. A necessidade estimada do
pais é de 10 mil transplantes por ano e em 2005 foram realizados 3.363 (1/3 de sua
necessidade) [...].

E as elaboracbes de Campos (2005, s.p.) elucidam e aprofundam esta reflexdo, uma

vez que evidencia:

estatisticas eloglientes demonstram, sobretudo, um baixissimo aproveitamento dos
doadores potenciais, daqueles que ja se encontram nas UTIs com o diagnéstico de
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morte encefalica. Menos de um quarto destes sdo convertidos em doadores efetivos,
em primeiro lugar porque ndo € obtida a autorizagdo familiar para a retirada de 6rgéos.
O segundo principal obstaculo a doagcdo nesses casos tem sido a presenca de uma
contra-indicacdo médica no potencial doador, conseqliéncia de um diagnéstico tardio
de morte encefalica ou de manutencdo clinica inadequada, o que, em ambos 0s casos
torna os drgaos improprios para transplante.

Os diferentes tipos de fatores dificultadores mencionados, presentes no
desenvolvimento da atividade transplantadora, tornam-se ainda mais dificeis de ser superados
nas cidades do interior do pais, mesmo quando consideramos a situa¢cdo num mesmo estado.
Vejamos, por exemplo, o total de transplantes de Orgdos e tecidos realizados em cada
CNCDO de Minas Gerais, em 2005 (Tabela 14), que apresenta significativa diferenca entre a

Metropolitana e as Regionais:

Tabela 14 - Transplantes realizados CNDCO
Minas Gerais - 2005

CNCDO Transplantes
Metropolitana (Belo Horizonte) 870
Oeste (Uberlandia) 219
Zona da Mata (Juiz de Fora) 69
Norte/Nordeste (Montes Claros) 55
Leste (Governador Valadares) 33
Sul (Pouso Alegre) 7
Total 1253*

Fonte: SES/SAS/DRA, 01.2006.

* o total obtido difere do que foi apresentado na Tabela 11
= 1454, considerando que sdo dados oficiais, ndo & como
fazer alterag@es.

De acordo com a nossa percepc¢ao, estes numeros séo indicadores de situagées como:

a. a doacdo de orgdos ainda ocorre mais frequentemente nos grandes centros devido a
maior concentragdo de equipes credenciadas e centros transplantadores;

b. a infra-estrutura hospitalar necessaria para as acfes de captacdo e transplante esta
melhor organizada nas cidades de maior porte;

c. hd poucas cidades do interior com condigBes estruturais e organizacionais
adequadas para a realizacdo de um ndmero mais expressivo de transplantes de
orgaos e tecidos;

d. a populacdo enfrenta diferentes tipos de problemas relacionados ao acesso aos

grandes centros transplantadores.
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As ponderac6es de Maciel (2006, p. 16) do Departamento de Transplantes da Casa de

Saude Santa Efigénia (Caruaru/PE) apontam uma reflexdo necessaria para a analise da atual

situacdo da atividade transplantadora nas cidades do interior do pais.

[...] a duvida é se é possivel fazer transplantes nos interiores dos estados brasileiros,
longe das universidades e dos grandes e tradicionais centros médicos. Os empecilhos
sdo muitos, principalmente o financiamento. Nao ha logistica nos hospitais publicos e
0 ressarcimento a iniciativa privada é insuficiente. [...] Este tema, bastante discutido
pelas liderancas brasileiras, vem de encontro ao interesse do Sistema Nacional de
Transplantes (Ministério da Salde), que busca incentivar a descentralizacdo a nivel
nacional [...].

Corroborando com esta perspectiva de analise, temos a valiosa contribuicdo do

Ministro do Tribunal de Contas da Unido, Marcos Vinicios Vilaga, relator da auditoria do

"Programa Doag#o, Captagdo e Transplante de Orgéos e Tecidos" (2006, p. 4), ao afirmar

que:

a auditoria constatou que o acesso da populacdo aos transplantes ndo tem sido
eqliitativo. Também néo foram identificados mecanismos eficientes para minimizar as
dificuldades de acesso incidentes, principalmente, sobre a populacdo que reside
distante dos centros transplantadores. Verificou-se grande heterogeneidade na
distribuicdo das equipes transplantadoras pelos estados brasileiros [...].

Em Minas Gerais, por exemplo, existem 23 centros transplantadores de rim

autorizados pelo SNT, sendo a maioria localizada em Belo Horizonte. (BRASIL, 2007).

Consideramos ilustrativo também apresentar o nimero de notificacbes de morte

encefélica, que sdo feitas pelos hospitais a CNCDO, uma vez que é por meio deste

procedimento que se inicia a identificacdo dos potenciais doadores de Orgdos para

transplante. Neste sentido, a Tabela 14 € reveladora do nimero de notificacbes de morte

encefélica e as causas da ndo doagdo, nos anos de 2000 a 2004, na CNCDO/Zona da Mata.

Tabela 15 - Notificagdo morte encefalica e causas ndo doagéo
CNCDO/Zona da Mata - 2000/2004

Ano Frequéncia NAF |CIM | PCR: | PactsiDoc | 203% | |E| FNL Sfinf
Efetivada
2000 7 2 2 1 1 1 - - -
2001 17 7 1 - - 5 4 - -
2002 23 11 09 - - 2 - 1 -
2003 28 09 10 4 - 4 - - -
2004 42 08 19 7 - 7 - - 1
Total 117 37 | 4 12 1 19 4 1 1

Fonte: CNCDO/Zona da Mata/MG, 01. 2005.

Legenda: NAF = N&o autorizacdo familiar; CIM = Contra indicacdo médica; PCR = Parada cardio-
respiratoria; Pact. s/doc. = paciente sem documentos; IEI = Infra estrutura inadequada; FNL = Familia nao
localizada; S/ inf. = Sem informacéo
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A Tabela 15 nos permite evidenciar o crescimento gradual das notificacdes de morte
encefalica no periodo em destaque e, um predominio da ndo autorizacao familiar e das contra
indicagOes clinicas, dentre as causas mais frequentes da ndo efetivacdo da doacdo. Esta
também ¢é uma realidade presente na maioria dos estados brasileiros, conforme Tabela 4,
capitulo 1, que aponta para a importancia e a necessidade de se estudar estas causas.

O expressivo numero de contra-indicacbes médicas tem chamado a atencdo de
diversos profissionais e pesquisadores da area, dentre estes destacamos reflexdo da Presidente
da ABTO, Maria Cristina Ribeiro de Castro, em seu artigo "A ABTO e o Transplante de
Orgéos e Tecidos no Brasil — Uma Visdo Pessoal” (s.d.): "quase metade das causas de n&o
efetivacdo de doacdo € devida a uma contra indicacdo medica, entre elas os problemas
decorrentes da manutencéo inadequada do doador, como parada cardiaca e choque".

Como integrante da equipe da CNCDO/Zona da Mata, desde 04.2004, considerando a
experiéncia profissional, como assistente social, podemos elencar alguns obstaculos ao

crescimento efetivo da atividade transplantadora na regido:

a. reduzido conhecimento do processo de doacdo e transplante de 6rgdos e tecidos
pelos gestores municipais de saude, profissionais de salde e populacdo em geral, em
funcdo da pouca divulgacéo e reflexdo sobre o tema;

b. baixo numero de notificacbes de morte encefélica e Obito por parada cardio-
respiratoria;

c. desconhecimento técnico de muitos profissionais de saude sobre como proceder
para a identificacdo de potenciais doadores, bem como para tornad-los doadores
efetivos;

d. recursos inadequados de infra-estrutura dos servicos de saude, como a falta de leitos
em UTlIs, laboratorios com precarias condicbes para realizar as sorologias
necessarias, falta de equipamentos para o diagndstico de morte encefélica,
impossibilidade de transporte do potencial doador etc.;

e. ndo autorizacdo familiar para a doacdo em funcdo do pouco acesso as informacdes e
esclarecimentos necessarios para a compreensao adequada do que € morte encefalica
e doacdo de orgaos e tecidos para fins de transplante;

f. dificuldades institucionais e organizacionais relacionadas a atuacdo efetiva das
CIHDOTTSs, na perspectiva de ampliar a capacidade transplantadora do hospital e da

regiao;
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g. desmotivacdo e insatisfacdo das equipes de profissionais de saude envolvidas com
doacdo e transplante, por vivenciar repetidamente sentimento de frustracdo face a
ndo efetivacdo da captacdo e transplante, devido a persisténcia de problemas ja
identificados no processo de trabalho, mas que ainda carecem de respostas concretas
e eficazes que possibilitem sua superacao;

h. problemas de gestdo no ambito da CNCDO/Zona da Mata e da Central Estadual de
Minas Gerais, influenciando o trabalho desenvolvido pelos profissionais, que
desejam contribuir para o aprimoramento da politica publica de doacdo e transplante

com seriedade, ética e compromisso social.

A retratacdo que fizemos sobre a situacdo em que se encontra a doacdo e o transplante
de o6rgdos contribui para reafirmamos a necessidade de ser ampliado o conhecimento

especialmente, no que se refere a recusa na doacédo de 6rgdos e tecidos.



3. RECUSA FAMILIAR NA DOACAO DE ORGAOS

A estruturacdo deste capitulo compde-se de 4 blocos interdependentes procurando
apresentar de forma minuciosa como se desenvolveu 0 processo de construgdo da pesquisa
sobre a recusa familiar, a partir de depoimentos de familiares, de potenciais doadores que ndo
autorizaram a doacdo de oOrgaos para fins de transplantes. Os depoimentos que coletamos
utilizando entrevistas semi-estruturadas individuais, fundamentaram a analise que fizemos.

No primeiro bloco, apresentamos o referencial tedrico-conceitual sobre a integralidade
como eixo estruturante da politica de saude, selecionado para este estudo em funcéo de sua
adequacdo ao objeto e aos objetivos da pesquisa, bem como, ao estudo das categorias
analiticas, elencadas a partir das entrevistas com os sujeitos.

No segundo bloco, focalizamos a trajetéria metodoldgica utilizada na pesquisa de
campo com os familiares de potenciais doadores de 6rgéos, que foram entrevistados a partir
de uma questdo norteadora sobre o processo de decisdo da familia pela ndo doacédo de 6rgaos
para transplantes, no periodo de 2000 a 2004 em hospitais da area de abrangéncia da
CNCDO/Zona da Mata.

O terceiro bloco € dedicado a anélise sobre os motivos da recusa familiar a partir da
vivéncia dos sujeitos, tendo como referencial as 7 categorias analiticas que identificamos nos
depoimentos.

E no quarto bloco, estdo apresentadas interfaces por nds percebidas, entre a
necessidade da conquista da integralidade e os motivos da recusa familiar na doacdo de

Orgdos para transplantes.

3.1. Integralidade: eixo estruturante da politica publica de saude

No Brasil, a construcédo de direitos de cidadania vem se dando por meio da adogéo de
politicas sociais universais na Constituicdo Federal de 1988 - CF/88. Dentre estas, a saude
merece destaque pelo papel de vanguarda que vem representando na luta pela democratizacao
do pais pela via da afirmacéo de direitos.

O estabelecimento da relevancia publica dos servicos de salde e a institucionalizagdo
de um arcabougo juridico-normativo com principios doutrinarios e operacionais fundamentam
a definicdo juridico-normativa e organizativa da politica de saude do Estado brasileiro — o

SUS. Baseando-nos em Machado (2005, p.257) encontramos como referéncias:
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as décadas de 1980 e 1990 foram repletas de inovaces e transformacgdes no sistema
de saude, configurando-se, por assim dizer, em anos paradigmaticos para a saude
plblica do Brasil. A constitui¢do do Sistema Unico de Satde - SUS - representou para
0s gestores, trabalhadores e usuarios do sistema uma nova forma de pensar, estruturar,
desenvolver e produzir servigos e assisténcia em salde, uma vez que 0s principios da
universalidade de acesso, da integralidade da atencdo a salde, da equidade, da
participacdo da comunidade, da autonomia das pessoas e da descentralizacdo tornaram
a ser paradigmas do SUS. [...].

O SUS estad organizado em torno de trés diretrizes basicas instituidas pela CF/88,

estabelecidas no art. 198:

As acles e servicos de salde integram uma rede regionalizada e hierarquizada e
constituem um sistema Unico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes:
descentralizacdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo; atendimento integral,
com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servicos assistenciais;
participacdo da comunidade (BRASIL, 1998).

Com esta determinacdo constitucional foi que a dimensdo da integralidade passou
entdo a compor os principios ou diretrizes do SUS, inserida num modelo assistencial
organizado de forma hierarquizada e descentralizada, com sistemas formais de referéncia e
contra-referéncia. Desta forma, a atencéo integral depende de uma rede articulada que visa
prestar todos 0s niveis de assisténcia necessarios para a resolucdo das demandas dos usuarios.

Também foi a partir desta determinacdo, que o atendimento integral com prioridade
para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais vem contribuindo para
a utilizacdo e ampliacdo dos sentidos da integralidade. Esta assim como a descentralizacdo, a
universalidade e a equidade se institucionalizaram no contexto de criagdo do SUS, e vem
propiciando o nascimento de inimeras experiéncias fundadas em uma visdo ampliada do
processo saude/doenca, que encontram na defesa da vida seu principal objetivo.

Nesta direcdo, Cecilio (2001, p. 113) apresenta importante ponderacdo, ao alertar que
"é impossivel a integralidade, bem como a equidade, sem a universalidade do acesso
garantida, o que significa a exigéncia de servigcos publicos de saude assegurados por um
modelo de Estado comprometido com politicas publicas universais". Este processo marcado
por tensdes e conflitos vem produzindo mudancas juridicas, institucionais, sociais, politicas e
econdmicas que marcaram definitivamente a histdria das politicas de saude no Brasil.

A pesquisa que desenvolvemos sobre a recusa familiar na doacdo de Orgaos para
transplantes tem como referencial tedrico-conceitual os estudos sobre a integralidade,
enquanto importante eixo estruturante da politica publica de satude em todas as suas areas de

atencdo. Partimos do pressuposto de que o fendmeno da recusa familiar pode ter relagdo com
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0 desconhecimento sobre morte encefalica; a qualidade da atencdo a saude oferecida aos
usuarios e familiares, a fragil infra-estrutura do sistema de salde, comprometendo a
efetividade do principio da integralidade e gerando inseguranca e desconfianca nas familias
dos potenciais doadores de 6rgéos.

Preconizamos assim, que a integralidade deve parametrizar a atengdo em salde em
todos os niveis e campos de atencdo, pois como argumenta Levcovitz (apud PINHEIRO e
GUIZARD, 2005, p.23):

a formulagdo do conceito de atencdo integral no arcabouco da reforma do sistema de
salde brasileiro buscou responder a necessidade de superagdo das historicas
dicotomias entre preventivo/curativo e individual/coletivo, que marcaram as politicas
de salde no Brasil, através da separacdo dos campos da salde publica e da atengdo
médico-hospitalar.

As diretrizes legais que orientam a doag&o e transplante de 6rgéos é parte integrante da
politica publica de satde no Brasil - 0 SUS -, ou seja, integra uma rede ampla de servicos,
cujo objetivo é oferecer o atendimento integral as necessidades de salide demandadas pelos
cidaddos em seus diversos momentos de vida. Este Sistema pode ser visualizado, como
explicita Mattos (2005, p. 122), como um vasto campo de experimentacdo social, no qual, um
pouco por toda parte, podemos encontrar, nas praticas e nos servicos de saude, aqueles valores
e aspiracOes subjacentes a integralidade nos seus diversos sentidos.

Frente a esta visualizacdo encontramos também em Mattos (2001) a argumentacédo

sobre a necessidade de reflexdes sobre os sentidos atribuidos a integralidade:

[...] a integralidade ndo é apenas uma diretriz do SUS definida constitucionalmente.
Ela é uma "bandeira de luta", parte de "uma imagem objetivo"”, um enunciado de
certas caracteristicas do sistema de salde, de suas institui¢des, de suas praticas que sao
consideradas por alguns (diria eu, por nds) desejaveis. Ela tenta falar de um conjunto
de valores pelos quais vale lutar, pois se relacionam a um ideal de uma sociedade mais
justa e mais solidaria (MATTOS, 2001, p. 41).

Com esta definicdo Mattos (2001) indica que considerando o que tem sido possivel
realizar é preciso enunciar o que se almeja, 0 que pretende-se transformar. Fica evidente que
ao configurar a integralidade como uma imagem-objetivo existe a pretensao de assumir por
meio de um pensamento critico, a recusa de reduzir a realidade ao que existe, uma vez que
diante da indignacdo de caracteristicas que se destacam nesta realidade ha a perspectiva de

que estas sejam superadas.
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Tomando estas referéncias como fundamentais para o entendimento da integralidade,
esclarecemos que nesta parte do estudo, a nossa intencionalidade € relacionar discussdes
tedricas fundamentais sobre a integralidade nas dimensdes das praticas profissionais, da
organizacao dos servigos e da politica de doacdo e de transplantes visando o atendimento
integral as necessidades de salde, que envolvem os possiveis doadores e familiares. Partimos
do pressuposto de que sob a dtica da integralidade poderemos construir uma compreensao
mais ampliada e mais profunda do fenbmeno da recusa familiar na doacdo, o que significa
buscar identificar o conjunto de fatores determinantes da decisdo das familias de ndo consentir
a doacéo.

Muitos autores tém demonstrado o carater polissémico do termo integralidade,
afirmando a existéncia de diferentes sentidos que pode apresentar, e, contextos onde pode ser
utilizado. Contudo, a imprecisao do termo ndo impede o reconhecimento de sua importancia,
justamente pelas diferentes possibilidades de significacdo que abriga. Neste sentido
destacamos neste estudo as valiosas contribui¢Ges sobre integralidade como: Pinheiro (2001),
Pinheiro et al (2005); Mattos (2001, 2003, 2005), Cecilio (2001), Luz e Pinheiro (2003),
Camargo Jr. (2003), Teixeira (2003), Cecilio e Merhy (2003), Lacerda e Valla (2005).

Um primeiro sentido de integralidade esta associado a medicina integral, que criticava
os profissionais que adotavam uma postura fragmentaria e reducionista, privilegiando as
especialidades médicas e a tecnologia, adotando uma visdo ligada ao funcionamento biologico
daquela parte do corpo para a qual estavam habilitados a tratar. Pinheiro (2001, p. 45) afirma
que a medicina integral propunha que os "[...] médicos fossem capazes de apreender seus
pacientes e suas necessidades de modo integral™.

Neste sentido, buscar conhecer o conjunto de necessidades, acdes e servigcos de saude
que um cidadao demanda é marcante para este sentido de integralidade envolvendo o conjunto
dos profissionais de satde. Aqui, pode-se falar da integralidade como uma dimensdo das
praticas dos profissionais, na medida em que o encontro entre profissional de saide e usuario
implica na adocdo de uma postura que podera propiciar ou dificultar esta realizacdo. O
objetivo de gerar impactos positivos sobre a saude da populagdo brasileira a partir de uma
visdo ampliada do processo satde/doenca conduziu também ao reconhecimento de que tal
efeito ndo poderia ser produzido apenas com acgdes de assisténcia medica, reforcando a
importancia da formacdo de equipes de trabalho com enfoque interdisciplinar.

Mattos (2001, p. 52) apresenta um segundo conjunto de sentidos da integralidade que
"relaciona-se mais diretamente com a organizacdo dos servicos e das praticas de saude". A

integralidade neste sentido se refere a articulagdo essencial entre praticas preventivas e
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praticas assistenciais, promocionais e de recuperacdo da salde, visando gerar impactos
positivos sobre a saude da populacdo. A organizacao do trabalho nos servicos de saude deve
entdo incorporar progressivamente as necessidades ampliadas de uma dada populacdo-alvo,
bem como, as do proprio servico de saude.

Vale lembrar que as necessidades podem ndo ser plenamente captadas pela equipe
num dado momento, 0 que ndo impede que sejam incorporadas posteriormente, desde que o
modo de organizacdo do servico esteja sempre aberto para identifica-las e acolhé-las. Nas
palavras de Mattos (2001, p. 56): "note-se que aqui a integralidade ndo é mais uma atitude,
mas uma marca de um modo de organizar o processo de trabalho, feita de modo a otimizar o
seu impacto epidemiolégico”.

Um terceiro grupo de sentidos da integralidade trata das respostas governamentais a
determinados problemas de saude da populacéo através de programas especiais que buscam a
assisténcia integral a um determinado grupo de usuérios. Mattos (2001, p. 59) argumentando

sobre o que é uma politica especial nos esclarece que esta é

[...] especificamente desenhada para dar respostas a um determinado problema de
salde, ou aos problemas de salde que afligem um certo grupo populacional.
Poderiamos falar que esse sentido da integralidade trata de atributos das respostas
governamentais a certos problemas de salde, ou as necessidades de certos grupos
especificos.

A formulacdo desta politica se efetiva a partir de uma concep¢do ampliada de seu
objeto, contextualizando-o em relacdo as diversas areas da vida dos sujeitos e incorporando
acles voltadas a prevencdo e a assisténcia, a promocdo e a recuperacdo da salde. Na
dimensdo desta politica, a integralidade expressa entdo, a perspectiva de que é dever do
Estado responder a determinados problemas de salde publica, devendo ser capaz de atender
os diversos grupos atingidos, respeitando suas especificidades, o0 que aponta para a
importancia das agdes intersetoriais.

O enfrentamento de problemas especificos de salde, na perspectiva da integralidade,
coloca um importante desafio no sentido de tornar compativel a perspectiva de controle,
erradicacdo ou mesmo, simples mudanga da magnitude do problema no pais, estado ou
municipio; e ainda, a perspectiva do direito ao acesso aos servigos assistenciais para 0s
cidadaos que deles necessitam.

A concepcdo de “politica especial de saude" cunhada por Mattos (2001, p.57), é
utilizada neste estudo a partir do entendimento de que a doacdo e o transplante de 6rgaos

formam uma area de atencdo que implica na busca do atendimento integral as necessidades de
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salde dos cidaddos que tém direito ao acesso as tecnologias existentes capazes de prolongar e
melhorar a vida, como € o caso do transplante para os individuos que sofrem de faléncias
organicas irreversiveis.

Com estas reflexdes explicitamos que neste estudo tivemos a intencdo de fazer uma
reflexdo sobre o questionamento das diretrizes de doacdo e transplante de 6rgdos na dimensédo
de uma politica especial de saude, buscando entender sua relagdo com o atendimento integral
das necessidades de saude dos usuarios. Nesta perspectiva estamos pressupondo que, a partir
da percepcdo dos familiares que recusaram a doacdo de Orgdos, podemos identificar os
elementos que foram determinantes para a tomada desta decisdo. Sob este prisma pode-se
contribuir para o aprimoramento das formas de abordagem profissional, e consequientemente,
para a melhoria do processo de gestdo da politica de doacgéo e transplante visando a qualidade
das praticas de atengcdo a salde, o didlogo e a articulagdo entre 0s sujeitos envolvidos
(usuérios, familiares, profissionais de salde, rede de servigcos e instancias gestoras). Este
entendimento nos assegura a buscar correspondéncia com as elaboracdes de Mattos (2001, p.
61-62):

[...] quer tomemos a integralidade como principio orientador das préaticas, quer como
principio orientador da organizacdo do trabalho, quer da organizagdo das politicas,
integralidade implica uma recusa ao reducionismo, uma recusa a objetivacdo dos
sujeitos e talvez uma afirmacdo da abertura para o didlogo. [...] O profissional que
busque orientar suas praticas pelo principio da integralidade busca sistematicamente
escapar aos reducionismos. Analogamente, quando se busca orientar a organizacdo
dos servicos de saude pelo principio da integralidade, busca-se ampliar as percepcdes
das necessidades dos grupos, e interrogar-se sobre as melhores formas de dar respostas
a tais necessidades. [...] Também nas politicas, é a busca de uma visdo mais
abrangente daqueles que serdo os 'alvos' das politicas de salde que configura a
integralidade numa de suas acepcdes.

As diversas compreensdes que podemos desenvolver sobre integralidade certamente
ndo findam nos significados aqui elencados, no entanto, em quaisquer que sejam estes
sentidos, podemos dizer que integralidade se articula profundamente a noc¢do do direito
universal e inegavel ao atendimento efetivo das necessidades de salde. Certamente este € um
ideal que requer de todos, profissionais de saude, usuérios, gestores e sociedade civil,
enfrentar o desafio permanente da construcdo de uma politica de saude voltada para a direcdo

da integralidade, incorporando-a em suas mais diversas dimensoes.

nOS NOVOS CeNarios, Nos processos de organizacao ou entre os profissionais envolvidos
nas praticas em saide no ambito dos modelos assistenciais do SUS [...] vém sendo
construidos novos modos de agir e de interagir com a préatica, uma nova relacdo com o
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objeto da atencdo (o sujeito) e ndo exclusivamente com a doenca ou as lesbes. Este
seria um processo empirico que nao teria uma lei geral determinante, mas uma
sensibilizacdo, uma postura e um conjunto de habilidades que proporcionam novas
sinteses e praticas mais apropriadas a responder as necessidades dos sujeitos em suas
diferentes dimensdes e construcBes culturais e conjunturais (FAVORETO, 2005, p.
210).

Compreendemos entdo, que para a busca do atendimento as necessidades de saude por
meio de uma politica publica, é fundamental estuda-la sobre o prisma da integralidade, na
medida em que este principio norteador possibilita enxergar e analisar como a politica se
efetiva a partir das necessidades dos usuarios, dos profissionais e da rede de servi¢os que a
conforma. Esta perspectiva de analise que aponta para a articulacdo entre politica especifica
de saude, préticas profissionais e organizacdo dos servigos visando as necessidades de saude
dos usuérios, evidencia a importancia de se pensar a realidade do funcionamento do sistema
de salde, a fim de que seja possivel construir de maneira efetiva e garantir a integralidade.

A contribuicdo de Cecilio e Mehry (2003, p. 199) ganha relevancia nesta direcéo,
guando afirmam que: "mais do que um 'sistema’, deve-se pensar em uma rede movel,
assimétrica e incompleta de servigos que operam distintas tecnologias de salde e que sdo
acessados de forma desigual pelas diferentes pessoas ou agrupamentos, que deles
necessitam™. Esta compreensdo € fundamental, pois se contrapde a idéia de 'sistema’ que é
visto como um todo cujas partes funcionam harmoniosamente. Estes autores alertam que é na
dimensdo desta rede que decorre uma grande dificuldade de se conseguir a integralidade em

salde, quando se tem no usuario o principal ponto de anélise, posto que

[...] a integralidade do cuidado sé pode ser obtida em rede. Pode haver um grau de
integralidade focalizada quando uma equipe, em um servico de salde, através de uma
boa articulacdo de suas préaticas, consegue escutar e atender, da melhor forma possivel,
as necessidades de saude trazidas por cada um. Porém, a linha de cuidado pensada de
forma plena atravessa inimeros servicos de satide (CECILIO E MEHRY, 2003, p.
199).

A integralidade da atencdo pensada em rede, como objeto de reflexdo e de novas
praticas da equipe de salude e sua geréncia, implica na compreensao de que a sua ocorréncia
ndo se efetiva nunca em um lugar so, seja porque as varias tecnologias em saude para seja
porque as varias tecnologias em salde para melhorar e prolongar a vida estdo distribuidas em
uma ampla gama de servicos, seja porque a melhoria das condicdes de vida é tarefa para um

esforco intersetorial.
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Sendo assim, torna-se imperioso pensar novas maneiras de realizar o trabalho em
salde, pois seguimos trabalhando de forma fragmentada, respondendo a demandas pontuais
com 0 que temos a nosso alcance. Ou seja, ndo temos nos ocupado com a integralidade de
uma forma mais ampliada, o que ndo significa desconsiderar os condicionantes e limites com
0s quais nos deparamos no exercicio cotidiano do trabalho em salde.

E nesta direcdo da integralidade pensada em rede, que buscamos construir o estudo
sobre os motivos da recusa familiar na doacdo de Orgdos para transplante. Tivemos a
intencionalidade de identificar os determinantes deste fenémeno, bem como, de verificar se
existe interface com os problemas relativos as questdes do cuidado em salde e da articulagao
entre os niveis de atencdo aos quais os familiares tiveram acesso, que poderiam determinar a
opcao pela negativa a doacdo dos 6rgaos.

As discussdes sobre integralidade nos colocam uma evidéncia, ou seja, lado a lado
com a integralidade estd o conceito de cuidado, nas varias vozes e praticas em saide, como

argumentam Pinheiro e Mattos (2005, p.07):

cuidado é uma categoria-chave para abrir novos dialogos do campo de conhecimentos,
saberes e praticas em salde, possibilitando a concretude de ages que se destina a
materializar uma politica de salde em defesa da vida. [...] Cuidado: signo e poténcia
da integralidade em salde.

Consideramos entdo, que integralidade e cuidado sdo objetivos da rede de saude, ou
seja, implicam o conjunto de profissionais e servi¢cos que a conformam, nunca se realizando
totalmente apenas no esforco individual. Em Cecilio (2001, p. 118) existem particularizagdes

que consideramos relevantes:

[...] pode haver um momento em que a garantia do consumo de determinadas
tecnologias mais "duras" (Merhy, 1997), mais baseadas em procedimentos e
consideradas mais "complexas", produzidas em lugares especificos, que funcionam
como referéncia para um determinado ndmero de servicos, seja essencial para se
garantir a integralidade da atencdo. Sem esse acesso, ndo haveria integralidade
possivel: finalizacdo do cuidado, resolutividade maxima, dentro dos conhecimentos
atuais disponiveis, para o problema de salde que a pessoa esta vivendo.

A interface entre integralidade e cuidado defendida pelos autores, pode ser pensada na
politica de doacdo e transplante ao considerarmos que o acesso por ela promovido as
tecnologias que melhoram e prolongam a vida, expressam o valor de cada tecnologia em

funcdo da necessidade de cada pessoa, em cada momento.
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No caso especifico dos transplantes, 0 acesso esta relacionado a autorizagdo familiar
para a doacdo no caso de oOrgdos de um potencial doador falecido. Sendo assim, aqui
colocamos uma forte razdo para se conhecer os fatores determinantes da ndo autorizacdo
familiar, sem a qual ndo ha disponibilizacdo de 6rgdos para a realizacdo dos transplantes, o
que interfere na efetividade da atencdo e do cuidado para as pessoas que dela necessitam para
melhorarem sua qualidade e expectativa de vida.

A perspectiva de integralidade que aqui defendemos fundamenta-se na valorizacéo da
atencdo e do cuidado como dimensdo bésica da politica de salde, que se desenvolve
ativamente no cotidiano dos servicos. Esta compreensao enseja forte associacéo entre recursos
humanos, materiais, informacionais e financeiros, considerando o sujeito (usuario/familia) o

objetivo principal de suas atividades.

3.1.1. Integralidade e politica publica de doacéo e transplante de érgédos: ha interfaces?

O sistema de saude brasileiro vem passando por profundas transformacdes em suas
constituicdes politica, juridica e organizacional, com expressiva expansdo da assisténcia a
salude oferecida a populacdo. A universalidade, integralidade e equidade na atencdo
expressam bem o ideario da Reforma Sanitaria Brasileira que encontra no SNT, uma de suas
mais recentes expresses seguindo os principios e diretrizes do SUS e integrando a estrutura
organizacional do MS, como assegura 0 Decreto n® 2.268/97, art. 4°, "o Ministério da Salde,
por intermédio de unidade propria, prevista em sua estrutura regimental, exercera as funcoes
de orgéo central do SNT [...]" (BRASIL, 2007).

Estas referéncias sdo essenciais pois implicam na defesa da cidadania, da saude como
direito de todos e dever do Estado e na busca pela superagéo das injusticas sociais resultantes
da estrutura da nossa sociedade, uma vez que norteiam também os servicos e acdes publicos
de doacdo e transplante de 6rgéos e tecidos no pais.

A inclusdo da doacdo e do transplante na agenda governamental no campo da politica
publica de salde resulta da articulacdo entre grupos governamentais € ndo governamentais
que a demandaram, entendendo a necessidade de dar respostas ao desordenamento da
atividade transplantadora no pais. Esta reflexdo tem correspondéncia com o pensamento de
Mattos (2003, p. 49) visto que:

as respostas governamentais a certas doengas parecem ter sido muito importantes na
construcdo da legitimidade social para as intervencdes do Estado na salde. Desde
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entdo, ha certas doencas que sdo consideradas problemas publicos e, portanto, alvo de
politicas especificas voltadas para seu enfrentamento e controle.

A politica publica de saude, na medida em que busca essencialmente a qualidade de
vida da populacao, sé faz sentido se atender as necessidades de satde que sdo determinadas e
construidas historicamente. No caso da doacdo e transplante de Orgdos e tecidos estas
necessidades estdo relacionadas com o crescente nimero de cidaddos, considerando que
existem mais de 60 mil brasileiros, que apresentam faléncias organicas, e aguardam em longas
filas de espera por um transplante, como a Unica alternativa terapéutica capaz de ampliar sua
expectativa e qualidade de vida.

Percebendo esta politica como resposta e/ou tentativa de resposta do Estado a certos
problemas pablicos que necessitam de regulacdo ou de intervencdo, podemos pensar que a
doacdo e transplante de Orgdos e tecidos configura uma politica especifica de salde .
Reiteramos que segundo Mattos (2001) neste tipo de politica estdo implicadas acOes
preventivas e assistenciais em todos os niveis de atencdo, além de estar voltada a um
determinado grupo de cidad&os.

O reconhecimento de que a integralidade é um "ideal-objetivo" das praticas
profissionais, da organizacdo do trabalho e da politica de saide na perspectiva de recusa ao
reducionismo, como argumenta Mattos (2001), nos permite supor que € relevante estudar as
interrelacdes entre a integralidade e a doagdo e transplante de 6rgdos (tomando se esta na
dimensdo de uma politica de saude especifica). Assim, podemos nos dispor a buscar a
compreensdo sobre como esta vem sendo efetivada, enquanto resposta do Estado, na tentativa
de oferecer atencdo aos grupos que a demandam, buscando atendé-los em suas necessidades.

Considerando dados do SNT, apresentados no Capitulo I, observamos que o nimero
de transplantes no Brasil ainda é pouco expressivo se comparado com a crescente demanda,
sendo uma das prioridades a ampliacdo da captacdo de 6rgdos e tecidos para melhorar o
atendimento aos usuarios.

Identificamos em estudos (GARCIA, 1997; PADRAO, LIMA E MORAES, 2004;
ROZA, 2005; SANTOS, 2004) que um dos principais obstaculos para a realizacdo de um
maior numero de transplantes é o indice de recusas de familiares para doacdo de Orgaos,
sendo necessario tornar explicitos os fundamentos desta recusa uma vez que cabem a estes a
autorizacdo legal para a doacao.

Evidenciamos desta forma, que pensar a integralidade no campo da doagdo e
transplante implica abrir espacos efetivos de escuta e de didlogo com os cidaddos que
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autorizam ou nédo a doacao de 6rgéos para fins de transplante. Isto significa que profissionais
de saude, servicos e gestores ndo devem negligenciar os espacos de relacdo e de comunicacgéo
com usuarios e sociedade, onde se encontra o ponto inicial das a¢cdes de doacdo e transplante,
por meio do consentimento da familia para a doacdo de 6rgaos e tecidos.

Partimos do pressuposto de que uma decisdo tdo complexa quanto doar ou ndo 6rgaos
para transplante, requer minimamente que a populacdo tenha acesso a informacgdes e
esclarecimentos adequados sobre a politica de salde nesta area, além de confianca nos
profissionais e no proprio sistema de saide. Nesta perspectiva, estudos detalhados, criteriosos
e teoricamente fundamentados sobre a recusa familiar, a partir da percepcdo dos familiares de
potenciais doadores podem permitir uma compreensdo mais apropriada sobre este fenémeno,
além de indicar alternativas de préaticas profissionais e de organizacdo dos servicos e da
politica de saude especifica.

O referencial tedrico-conceitual definido neste estudo nos ofereceu importante
subsidio para a constru¢cdo de uma compreensdo mais ampliada do fendmeno da recusa
familiar, buscando contribuir para o aperfeicoamento da gestdo das diretrizes legais que
regem a doacdo e o transplante de 6rgdos, bem como a organizagdo dos servicos e as préaticas
profissionais. Consideramos entdo, que neste sentido o principal foco de analise, ou seja, a
Otica dos familiares de potenciais doadores que ndo consentiram com a doacdo, pode
contribuir para indicar possibilidades visando a conquista da integralidade.

A perspectiva de investigacdo, parametrizada pelo principio da integralidade, parece-
nos indicar um caminho promissor capaz de estimular os profissionais e gestores da politica
de salde, a incorporar estratégias mais adequadas de articulacdo entre todos os niveis de
atencdo que conformam a rede de saude, contribuindo para o enfraquecimento da hegeménica
dicotomia entre baixa, média e alta complexidade na atencdo a salde.

O destaque dado neste estudo a integralidade da atencdo, se fundamenta na
compreensdo de que, como nos elucida Cecilio (2001, p.113), "este principio necessariamente
implica repensarmos aspectos importantes da organizacdo do processo de trabalho, gestdo,
planejamento e construcdo de novos saberes e praticas em salde”. Esta € uma construcao
permanente e historicamente determinada, que vem corroborar com uma concepgao nao

reducionista e ndo fragmentada do processo saude/doenca.
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3.2. Trajetdéria metodoldgica

A abordagem metodoldgica qualitativa a partir das contribuicbes de Gonzalez Rey
(2005) e de Alves-Mazzotti (2001) é que foi utilizada para a realizacdo deste nosso estudo.
Fundamentamos a escolha desta abordagem no entendimento de que a ampliacdo do
conhecimento sobre a recusa familiar na doacéo de 6rgédos para transplante, demanda estudos
sobre a percepcdo que 0s sujeitos tém sobre o que é a doacgdo e o transplante de Orgédos e
tecidos, como uma area da politica publica de salde estruturada no Brasil. Nesta direcao,

encontramos em Chizzotti (2000, p. 79) importante contribuicao:

[...] as ciéncias humanas tém sua especificidade — o estudo do comportamento humano
e social — que faz delas ciéncias especificas, com metodologia prépria. [...] optam pela
descricdo do homem em um dado momento, em uma dada cultura, [...] captam os
aspectos especificos dos dados e acontecimentos no contexto em que acontecem. [...]
A abordagem qualitativa parte do fundamento de que ha uma relagdo dindmica entre o
mundo real e o sujeito, uma interdependéncia viva entre 0 sujeito e 0 objeto, um
vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito.

Assim, temos também como pressuposto, que nenhum processo social pode ser
compreendido de forma isolada, pois entendemos que as pessoas agem em funcdo de suas
condicBes sociais, econdmicas e politicas, que por sua vez determinam suas crencas,
percepgdes, sentimentos e valores. Sendo assim, seu comportamento tem sempre um sentido,
um significado que ndo se da a conhecer de imediato, precisando ser desvelado. Desta forma,
a subjetividade é admitida e compreendida como parte da construcdo de significados inerentes
as relacgdes sociais que se estabelecem no campo pesquisado. De acordo com Alves-Mazzotti
(2001, p. 140)

[...] a subjetividade ndo pode ser identificada com o que ocorre 'na cabeca das
pessoas’: na medida em que ela abarca a consciéncia humana, ha que reconhecé-la
como assimeétrica, isto é, como sendo determinada por multiplas relagcdes de poder e
interesses de classe, raca, género, idade e orientacdo sexual.

Informamos que o estudo qualitativo sobre a recusa familiar na doacdo de érgdos, é
um dos importantes fatores dificultadores para a efetividade das diretrizes vigentes quanto a
doacdo e transplante de 6érgdos. Com isto, temos a intencdo de trazer para a reflexdo os
aspectos objetivos e subjetivos da questdo, considerando a dimensao desta politica de saude
especifica em seus diversos angulos, bem como, compreendendo seu significado para 0s

sujeitos nela envolvidos e para a sociedade, dada sua inegavel complexidade e relevancia
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social. Compreendemos que o conhecimento e o entendimento das razdes desta recusa podem
contribuir para ampliar 0 acesso ao transplante de 6rgaos, cuja efetivacdo requer a autorizacdo
dos familiares, compreendida como uma das etapas do processo de concretizacdo desta da
politica.

O periodo 2000 a 2004 foi considerado mais adequado ao nosso estudo, porque
entendemos ser mais respeitoso entrevistar pessoas que tinham vivenciado a perda de seu ente
querido h& pelo menos 2 anos, procurando assim minimizar o maximo possivel o impacto
emocional que o tema, por si sO, poderia trazer aos sujeitos da pesquisa. Esclarecemos entédo
que iniciamos as entrevistas em 08. 2006.

Definimos também que seriam trabalhadas apenas as recusas familiares para a doacéo
de orgdos solidos, ou seja, coracdo, pulmao, rim, figado, pancreas, etc, de doador falecido,
pois estas tém sido as situacdes mais complexas, em funcdo da necessidade de que o potencial
doador esteja em morte encefélica para que haja condicdes de realizacdo do transplante.

O conhecimento sobre a constituicdo do universo foi obtido nas Fichas de Notificacao
de Morte Encefalica (Anexo 4), existentes na CNCDO/ Zona da Mata, o que totalizou 118
notificagdes sendo 39 motivadas pela recusa familiar, no periodo de 29.06.00 até 28.12.04.
Com base nos registros, tambem foi organizado um banco de dados de familias ndo-doadoras,
no referido periodo. Assim foi possivel sistematizar as primeiras informacbes sobre o

potencial doador e o familiar entrevistado a época do falecimento daquele, que se relacionam:

a. data da notificacdo da morte encefélica;

b. nome do potencial doador e causa da morte;
c. idade;

d. sexo;

e. nome do familiar entrevistado;

f. grau de parentesco com o potencial doador;
g. endereco e telefone do familiar entrevistado;

g. motivo da recusa familiar.

Além disto, a elaboracdo do banco de dados nos permitiu conhecer os motivos da
recusa a doacao que incluiram: decisdo em vida do potencial doador de ndo aceitar que apos
sua morte este fato aconteceria com ele; questdes religiosas; desacordo entre familiares;
problemas de infra-estrutura do sistema de saude; motivo ignorado. Considerando estes

motivos, decidimos que 0s mesmos seriam tomados como critérios de inclusdo dos sujeitos da
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pesquisa. E como critérios de exclusdo definimos: familiar ndo residente em Juiz de Fora;
familiar que tivesse sido entrevistado por nods, apds o obito do potencial doador; familiar que
ndo se dispusesse a ser entrevistado para este nosso estudo.

Com este conjunto de informagdes buscamos estabelecer os primeiros contatos, por
meio telefénico, com 39 familiares, que constituiram o nosso universo. Consideramos este
contato como essencial, visto que a doacdo de 6rgdos de doador falecido poderia ser percebida
pelos familiares como um tema intimo e de forte impacto emocional por envolver a perda de
um ente querido e com esta primeira aproximagdo, procuramos manifestar a nossa confianca e
acolhimento aos familiares em relagdo as informacgdes que Ihes seriam solicitadas no ato da
entrevista. Assim, os mesmos poderiam sentir com liberdade para a tomada de decisdo, em
termos de participar ou ndo do nosso estudo, sendo que alguns sujeitos solicitaram um tempo
maior para decidir sobre o convite feito, 0 que demandou contatos telefénicos posteriores.

Por meio destes contatos, tivemos informacdes de que 24 residiam em Juiz de Fora; 15
em outros municipios da area de abrangéncia da CNCDO/Zona da Mata. A composicdo da
amostra inicialmente foi feita com os 24 familiares moradores em Juiz de Fora, dos quais
nenhum destes foi por nds entrevistado no momento da doagdo. Mas devido a ndo localizacéo
de 8 familiares e 7 recusas, a amostra foi integrada por 9 familiares (tendo ocorrido a
participacdo de mais um familiar na entrevista e que em alguns momentos manifestou sua
opinido), com os quais agendamos dia, horario e local para a realizacdo das entrevistas.

Estes 9 sujeitos da pesquisa (Anexo5) tém como caracteristicas basicas: 4 homens e 5
mulheres com idades entre 29 a 52 anos. Com relagéo ao grau de parentesco: 3 conjuges; 2
pais; 2 filhas; 1 tio e 1 irm&. As profissdes sdo diversificadas: 1 comerciario, 1 auxiliar de
enfermagem; 2 escriturarios-secretarios; 1 professora, 3 do lar, 1 policial miliatar. A época da
realizacdo das entrevistas, 8 sujeitos estavam empregados e 1 era aposentado. A renda
familiar variava de 1 a 3 salarios minimos (4 sujeitos); de 4 a 5 salarios minimos (3 sujeitos);
e 1 salario minimo (1 sujeito). A escolaridade também mostrou-se diversificada: ensino
fundamental (4 sujeitos); ensino médio (3 sujeitos); ensino superior (2 sujeitos). Quanto a
religido verificamos que 5 catolicos; 2 evangélicos. 1 metodista; 1 espiritualista. Destes
apenas 1 declarou ser ndo praticante de sua opgao religiosa.

Com a delimitacdo da amostra passamos para a realizacdo das entrevistas na dimensao
de que esta fase representaria a continuidade do nosso processo de pesquisa, que foi sendo

construido conforme sugere Gonzélez Rey (2005, p. 42):
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[...] um processo de comunicacdo que Se organiza progressivamente e que permite e
estimula a expressdo dos sujeitos por meio do lugar por eles ocupado em tal processo
e também por vias mais significativas para ele (a), as quais vdo sendo conhecidas no
curso da propria pesquisa.

Acreditando nesta forma de construcdo de conhecimento, definimos como instrumento
de coleta de dados a entrevista semi-estruturada individual (Anexo 6), considerando sua
adequacdo ao objeto e aos objetivos desta pesquisa. Neste tipo de entrevista, faz-se perguntas
especificas, mas também estimula-se o sujeito a falar sobre suas experiéncias, sentimentos e
pensamentos em relacdo a uma determinada area de sua vida. A intencionalidade é construir
uma relacdo ativa entre o pesquisador e 0s sujeitos por meio da criatividade, da ética, da
capacidade de ouvir e de estimular a livre expressao dos sujeitos da pesquisa, pois segundo
Gonzéalez Rey (2005, p. 42-43) a entrevista €

[...] uma ferramenta interativa, ndo uma via objetiva geradora de resultados capazes de
refletir diretamente a natureza do estudado independentemente do pesquisador. [...] O
instrumento representa apenas o meio pelo qual vamos provocar a expressao do outro
sujeito; isso significa que ndo pretendemos obrigar o outro a responder ao estimulo
produzido pelo pesquisador, mas facilitar a expressdo aberta e comprometida desse
outro, usando, para isso, 0s estimulos e as situacdes que o pesquisador julgue mais
convenientes. O instrumento privilegiard a expressdo do outro como processo,
estimulando a producéo de tecidos de informacao, e ndo de respostas pontuais.

Reiteramos que 0 nosso entendimento € o de que as entrevistas propiciam uma
abordagem mais adequada de temas complexos, que dificilmente podem ser investigados de
forma adequada por outras vias, uma vez que como argumenta Alves-Mazzotti (2001, p. 168),
"o investigador esta interessado em compreender o significado atribuido pelos sujeitos a
eventos, situacdes, processos ou personagens que fazem parte de sua vida cotidiana”.

O trabalho de campo que realizamos compreendeu o periodo de 17.08.06 a 31.10.06,
respeitando-se as disponibilidades dos familiares, no qual efetivamos as orientacdes de
Gonzélez Rey (2005), que referem a este momento metodoldgico como o da “construcdo do
cenario de pesquisa”: neste momento busca-se descrever o quadro em que o pesquisador
encontra que consiste em apresentar, para cada entrevistado, a importancia, natureza e
objetivos da pesquisa, visando envolvé-lo num ambiente de comunicagdo e didlogo, o que
contribui para facilitar a sua participacdo assumindo a livre decisdo para apresentar seus
posicionamentos.

Ressaltamos, que seguindo o agendamento feito com os 09 familiares, iniciamos cada

entrevista disponibilizando nossos documentos de identificacdo; a aprovagdo oficial da
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pesquisa junto a CNCDO/Zona da Mata e junto ao Comité de Etica em Pesquisa da UFJF.
(Parecer n° 083/2006- Anexo 7). Cada sujeito procedeu a leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido — TCLE (Anexo 8) e ap6s sua assinatura recebeu uma cépia, ficando a
outra conosco para comprovagao. Informamos a cada sujeito sobre o sigilo e 0 anonimato, que
seriam garantidos e que os depoimentos gravados ficardo sob nossa responsabilidade por 05
anos, e depois serdo destruidos, obedecendo-se a Resolucdo n® 196/96 do Conselho Nacional
de Saude.

No tocante & metodologia das entrevistas, utilizamos um roteiro pré-elaborado tendo
como objetivo apenas orientar o didlogo, sem, no entanto, limitar e direcionar a fala dos
sujeitos. Foi definida uma questdo norteadora: como foi 0 processo de decisdo da familia pela
ndo doacdo de 6rgdos?. Os sujeitos manifestaram suas respostas livremente, expressando seus
pensamentos, opiniGes, experiéncias e sentimentos e sé utilizamos as perguntas
complementares quando houve necessidade de esclarecer alguma ddvida (Anexo 6).

Quanto ao local de realizagdo das entrevistas informamos que 6 sujeitos optaram pela
residéncia e 3 pelo local de trabalho. Utilizamos a gravacdo e em média a duracdo das
mesmas correspondeu a 40 minutos. O clima no decorrer da coleta de dados, foi de
tranquilidade e abertura, pois vivenciamos oportunidades de dialogo, de receptividade e de
comunicacdo amigavel e respeitosa. Os sujeitos validaram o nosso estudo, entendendo que
este expressa uma importante iniciativa para o aprimoramento das acdes e servigos de salde,
envolvidos com a doacéo e o transplante na regido, a partir da dtica dos familiares.

Os depoimentos foram transcritos e organizados a partir das contribuicdes de cada
sujeito, oferecendo importante material de analise. A leitura minuciosa e cuidadosa do
material coletado nos possibilitou buscar a compreensdo mais proxima possivel do
pensamento do sujeito, procurando também apreender o significado e a relevancia que cada
individuo ofereceu as suas falas, obedecendo rigorosamente ao que foi expresso verbalmente.

O conjunto dos dados coletados foi organizado apds um processo continuado, em que
buscamos identificar categorias, relagdes e tendéncias visando atribuir-lhes significado. Neste
sentido, procedemos a analise dos dados que implicou na utilizagdo do referencial tedrico
sobre integralidade e sobre questfes relacionadas a recusa na doacdo de drgdos, visto que
procuramos estabelecer um processo interativo com os dados coletados. Esta ponderagédo tem

correspondéncia com as elaboracGes de Alves-Mazzotti (2001, p. 170), visto que:

[...] @ medida que os dados vdo sendo coletados, o pesquisador vai procurando
identificar temas e relagdes, construindo interpretacbes e novas questbes e/ou
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aperfeicoando as anteriores, o0 que, por sua vez, o leva a buscar novos dados,
complementares ou mais especificos, que testem suas interpretacGes, num processo de
'sintonia fina' que vai até a analise final.

Para a fase de andlise buscamos estabelecer categorias significativas, tendo como
referéncia o objeto e 0s objetivos da pesquisa, 0 que nos permitiu agrupar os depoimentos.
Informamos que estabelecemos 7 categorias analiticas, a partir da fala dos sujeitos, bem
como, do nosso olhar e da nossa experiéncia profissional: atencdo a saude; acolhimento e
vinculo; informacdo/desinformacdo; comunicacdo; concepcdo religiosa; situacdo de classe;
percepcdo do corpo. Para tanto, selecionamos diversos trechos dos depoimentos,
considerando-0s como 0S mais expressivos, 0 que nos subsidiou na interpretacdo dos
resultados. Com estes trechos discursivos buscamos explicitar a relagdo encontrada entre cada
categoria de analise e o referencial tedrico-conceitual e com a necessidade da conquista da
integralidade.

Buscando maximizar a confiabilidade dos resultados da pesquisa, adotamos o0s
seguintes critérios: credibilidade, confirmabilidade, transferibilidade, consisténcia a partir das
sugestdes de Lincoln & Guba (apud Alves-Mazzotti, 2001,p. 171).

A credibilidade e a confirmabilidade foram construidas a partir da apresentagcdo das
reflexBes a 3 profissionais de salde da area de doacdo e transplante (1 assistente social e 2
enfermeiros) que consideraram haver fidedignidade, relevancia, adequacdo e precisdao no
conhecimento produzido durante o processo de investigacdo, tomando por base as entrevistas
com 0s sujeitos e as categorias de analise por nos identificadas.

A transferibilidade, entendida como a generalizagdo dos resultados obtidos, nos remete
diretamente a nossa responsabilidade intelectual. Procuramos oferecer ao leitor a
caracterizacdo dos sujeitos da pesquisa (Anexo 5), visando propiciar condi¢cGes adequadas
para a aplicacdo dos resultados em um outro contexto.

A afirmacdo de Alves-Mazzotti (2001, p. 174) norteou 0 nosso entendimento em
relacdo a questdo da transferibilidade:

[...] é também caracteristica dos estudos qualitativos a crenga de que as interpretacfes
feitas sdo vinculadas a um dado tempo e a um dado contexto e, portanto, ndo se
poderia falar de generaliza¢fes nos termos tradicionais. Neste caso, a possibilidade de
aplicacdo dos resultados a um outro contexto dependera das semelhancas entre eles e a
decisdo sobre essa possibilidade cabe ao "consumidor potencial”, isto é, a quem
pretende aplica-los em um contexto diverso daquele no qual os dados foram gerados.
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Neste sentido esclarecemos que a caracterizacdo dos sujeitos foi elaborada durante a
coleta de dados, a partir da autorizacdo dos familiares no inicio das entrevistas, conforme
apresentado anteriormente com os dados dos 9 sujeitos.

A consisténcia se refere a fidedignidade, a precisdo e pode ser avaliada a partir da
aplicacéo repetida de um certo instrumento verificando a semelhanga dos resultados obtidos.
Caso haja uma variacdo muito grande pode-se concluir que este instrumento néo € fidedigno.

Lincoln e Guba (apud Alves-Mazzotti, 2001, p. 175) esclarecem que

[...] o instrumental humano também pode ser inconsistente, por varias razdes, como,
por exemplo, cansaco ou mesmo desatencdo. Afirmam, entretanto, que é necessario
distinguir as variacGes decorrentes de falhas de observacdo daquelas que refletem
mudancas no préoprio fendbmeno observado.

Neste estudo buscamos minimizar as falhas humanas que poderiam ocorrer
construindo um clima de didlogo e comunicagdo com 0s sujeitos viabilizando a expressédo
espontanea e livre de seus pensamentos, valores, sentimentos e experiéncias, atentando
sempre para a sensibilidade implicita na tematica, que os remeteu a momentos de grande
impacto emocional (perda de um familiar). Utilizamos também a estratégia da gravacdo das
entrevistas para que a atencao fosse plenamente voltada a escuta cuidadosa e acolhedora dos
sujeitos da pesquisa.

A diversidade e a riqueza de informagcdo que buscamos construir na trajetdria
metodologica aqui apresentada visaram criar a possibilidade de sair de respostas
intencionalmente significadas para entrar em um material diferenciado, contraditorio e repleto
de sentidos subjetivos. A nossa intencionalidade foi, elaborar uma reflexdo que contemplasse
0s aspectos relacionados a diretrizes vigentes quanto a doacdo e transplante de 6rgdos como
parte integrante da politica publica de saide. Também tivemos a intencdo de evidenciar
aspectos determinantes da recusa familiar que contribuissem para desvelar experiéncias,
sentimentos, percepcdes e valores dos cidadaos que necessitaram desta "politica especial de
saude" (Mattos, 2001, p.57) enquanto familiares de potenciais doadores, a quem cabe o direito
legalmente reconhecido de autorizar ou ndo a doacdo de 6rgdos para fins de transplante.

3.3. Compreensdo da Recusa Familiar na Doacdo de Orgéos: percepcdo dos
sujeitos

A andlise que realizamos foi pautada pela definicdo de categorias com as quais

buscamos relacionar os sentidos da integralidade e os principios da politica especifica de
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doacdo e transplante de 6rgdos (os quais estdo ancorados nos principios do SUS, relembrando
que a integralidade expressa um destes principios). As categorias analiticas também
relacionam a integralidade aos fatores determinantes da recusa familiar para a doacdo de
orgdos. Com estas explicacdes relacionamos as categorias que definimos como orientadoras
da nossa andlise: atencdo a salde; acolhimento e vinculo; informacdo e desinformacao;

comunicacéo; concepcao religiosa; situacao de classe; percepcao do corpo.

3.3.1. Categoria Atencao a Saude

As duas dimensoes que fizemos referéncia ao tratar desta categoria relacionam-se:

a. as praticas profissionais entendidas como a forma e a atitude adotadas pelos
profissionais de saude ao realizar a assisténcia e o cuidado ao paciente/familia;

b. a organizacdo dos servicos englobando a estrutura em relacdo aos recursos
humanos, materiais e tecnologicos necessarios a assisténcia e ao cuidado; e a

identificacdo da natureza da demanda em termos de sua gravidade.

Os depoimentos de 4 sujeitos revelaram gque ocorreu demora e precariedade de atencao
na prestacdo da assisténcia aos seus pacientes que foram levados as Unidades de
Urgéncia/Emergéncia. Diante desta situacdo, os sujeitos tiveram manifestacdes diferenciadas
como: "brigar para ser atendido"; sentimento de “revolta" devido ao tratamento que
receberam. Os relatos apontaram situacOes de desumanizacdo da assisténcia, inexisténcia de
acolhimento e desresponsabiliza¢do do profissional e do servico em relacdo aos pacientes e

seus responsaveis, dos quais selecionamos os depoimentos:

"[...] quando chega ao Pronto Socorro demora, a pessoa ter uma assisténcia rapida
porque se ndo brigar fica esperando [...] eu tive quase que agarrar o médico para ele
ir 14 olhar ela [...].Ai que ele levantou e foi 14, e quando chegou la que ele viu o caso,
ele comecou a correr [...]" (A).

"[...] nds ficamos revoltados pelo atendimento. O tipo de assisténcia que a minha irma
recebeu no Pronto Socorro pelos médicos e pela recepcdo dos rapazes da funeraria
apavorou minha irmd[...]. Até ameacamos chamar a policia, chamar a imprensa"
(JF).

Também de acordo com o depoimento deste sujeito (JF), o atendimento prestado

revelou a insuficiéncia de profissionais e de recursos para que a assisténcia fosse realizada. JF
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identificou falhas graves na assisténcia como dificuldade de informacGes e de acesso aos

Servigos e aos procedimentos mais complexos.

"No Pronto Socorro o atendimento 1a foi péssimo[...] o médico deixou a familia toda
ansiosa, nao foi 14 atender [...] ele estava jogado num quarto cheio de aparelho, com
aparelho ligado e ndo ia médico la dentro, minha irma queria falar com o médico e
ele nunca dava atencdo[...] era um médico para atender o Pronto Socorro todo
praticamente naquele dia" (JF).

Em dois relatos encontramos revelacGes sobre a descaracterizacdo da natureza dos
servigos de Urgéncia e Emergéncia, pois apontaram situagdes onde a auséncia do atendimento
imediato revelou que a gravidade do quadro de salde dos usuérios acabou ndo sendo

considerada.

"Levamos para a Policlinica de Benfica, 0 médico estava saindo do plantdo e néo quis
atender e ai passou para a enfermeira chefe [...] foi ficando ali durante o dia todo e a
gente foi vendo que ele ndo estava legal [...] mais ou menos trés horas da tarde é que
veio falar com a gente que ele estava em coma, precisava de uma UTI[...] ndo estava
tendo vaga [...] era pra gente correr atras fomos para a Defensoria Publica e néo
conseguimos [...] meu cunhado conhecia o diretor do HTO e ele liberou a vaga [...]
deu entrada no HTO as sete horas, foram fazer a tomografia mais ou menos meia
noite. A partir dai a gente ja comecou a ver o desinteresse, 0 descaso que eles tém
pelo paciente” (R).

"[...] primeiro ele ficou I& no Pronto Socorro ficou 14 quatro horas e essas horas que
ele ficou foi suficiente pra agravar o quadro [...] uma coisa que é urgente tem que ir
para um lugar mais apropriado onde tem tudol...] 1& n&o tinha CTI e ele precisava
[...] foi 0 advogado dele pra poder entrar com os papéis, uma porcéo de coisa para
poder assinar pra pessoa vir para o hospital” (MAC).

Tambeém nestes relatos (R; MAC) evidenciamos a necessidade dos familiares recorrem
a recursos como o advogado e a Defensoria Pablica, o que contribui para confirmar um
atendimento que ndo correspondeu as demandas de saude dos pacientes.

E observando a continuidade do depoimento de MAC, identificamos que ocorreu da
parte do profissional médico, a tomada de decisdo necessaria para o atendimento, mesmo nédo
dispondo de recurso (ambulancia) no servico para que fosse conseguida a resolutividade,

necessaria, o que implicou na mobilizacdo de uma outra forma de acesso a este recurso.

"[...] o médico falou que "ia levar esse menino que precisa operar urgente, eu vou
levar esse menino com mandato ou sem mandato eu vou levar”. N&o tinha uma UTI,
uma ambulancia com UTI [...] ai o médico veio com ele com um negdécio na boca [...]
em uma ambulancia normal [...]" (MAC).
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Com a adocdo destes procedimentos o sujeito (MAC) fez referéncia a pratica do
profissional, reconhecendo a necessidade de se ter "confianga”, validando assim o
atendimento que foi destinado ao paciente, expressando valorizacdo e reconhecimento quanto

a pratica cuidadora voltada a atender as necessidades de salde identificadas.

"[...] a gente tem que depositar a confianga nas maos dos médicos que estdo cuidando
la e dos enfermeiros, é médico em cima de médico, foi o lugar mais bem cuidado,
entra um sai outro." (MAC).

No entanto, constatamos em 2 relatos, contradi¢do em relagdo ao que foi anteriormente
elucidado, visto que em um mesmo servigo de urgéncia e de emergéncia - Pronto Socorro - PS
- 0 usuario recebeu assisténcia adequada, sendo fornecida a orientacdo quando ao

encaminhamento para outro servico da rede de saude, como ilustra o depoimento:

"Olha, eu néo tenho o que reclamar. Porque logo que meu irméo levou pra o Pronto
Socorro, ela foi bem atendida. E procuraram também encaminhar a gente" (LF).

E na visdo de outro sujeito foi feita a manifestacdo de que ocorreu a garantia de uma
pratica acolhedora e responsavel, mas que esteve relacionada a vinculos de amizade. Com isto
fica descaracterizada a postura ética, cuidadora e humanitaria. Neste sentido, incluimos desde
0 acesso a informac0es, por telefone, sobre 0 estado em que se encontrava 0 paciente até
mesmo, a forma de acesso a que 0s sujeitos tiveram esclarecimentos sobre o quadro evolutivo,

que ficou restrito aos vinculos de amizade.

"Todos os médicos que estiveram com ela sdo amigos meus que eu freqliento a casa e
eles falaram [...] a gente tentou isso, estava assim, estava assado, ela foi pra 14 assim,
assado [...] gracgas a Deus eu tinha amigos que estavam trabalhando com ela também
na Cotrel e nos informavam o que realmente estava acontecendo, porque por telefone
a gente ndo tinha noticia nenhuma [...] porque se eu ndo conhecesse ndo ia saber de
nada, com certeza, isso eu falo com certeza™ (V).

3.3.2. Categoria Acolhimento e Vinculo

Os indicadores que selecionamos para compor esta categoria que serviram para nos

orientar na selecdo dos contetidos dos depoimentos referem-se:

a. a escuta cuidadosa, atenta, qualificada das necessidades apresentadas pelo

usuario/familia;
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b. ao estabelecimento de relagcdes de confianca, respeito e responsabilizacédo entre os
profissionais/equipe e paciente/familia,

c. ao acolhimento como um dispositivo que possibilita orientar a assisténcia.

Quatro sujeitos relataram que nas experiéncias vivenciadas, a preocupagdo em acolher
a familia e estabelecer vinculos foram atitudes pouco valorizadas na préatica dos profissionais
de saude, bem como na organizacdo dos servicos. Esta situacdo parece ter contribuido para
ampliar a complexidade do momento vivido, tornando-o mais dificil e até conflituoso, na
relagdo entre o sujeito e a instituicdo. Com isto, ficaram limitadas as possibilidades de acesso
a informac0es, esclarecimentos e orientacdes, ampliando a distancia da familia para com a
instituicdo e profissionais, incluindo-se até mesmo um momento decisivo para a tomada de

decisdo frente a doagdo ou ndo de 6rgéos.

"[...] eu ndo tive assisténcia nenhuma, ninguém chegou pra gente, ainda mais a
instituicdo da Santa Casa que ndo visa, bom ndo visava, mantida pela igreja catdlica,
irmas de caridade sem fins lucrativos. Ninguém chegou perto de mim pra falar nada"
(MA).

"[...] o que nos irritava mais é que eu queria ligar mil vezes por dia pra saber se ela
tinha feito alguma coisa. A paciente se encontra instavel, instavel, instavel, e é s6 isso
que eles informam [...] se as pessoas tém um ente querido |4 eu acho que se vocé
escolheu isso para sua vida e se é nisso que vocé quer trabalhar vocé tem que fazer
com amor... se 0 seu trabalho é lidar com ser humano, vocé tem que saber lidar[...]
tinha hora que a gente chegava la e a atendente ndo queria nos atender” (V).

Reiteramos a auséncia do acolhimento e do vinculo referenciando-se as posturas de
profissionais que contribuiram para ampliar a complexidade do momento vivido por
familiares, que foi expresso pelo sujeito LP. Este identificou que ndo houve reconhecimento
da identidade do paciente, uma vez que foi mencionado o érgdo necessario, precisando entdo

estar disponibilizado para a doagéo.

"[...] sentimento de raiva pelo jeito que nés fomos tratados na Santa Casa nesse
periodo. Foi muito sofrido [...] com certeza sendo o desejo dela nds iriamos
cumprir[...] apareceram duas médicas 4, ndo sei de onde, acho que da Santa Casa...
completamente assim sem tato para lidar com a familia, agressivas até, e ndo deu
espaco para conversa, ndo explicou e ja chegou falando que o coracédo ja esta
colocado em Belo Horizonte, assim direto e reto. E elas insistindo, insistindo,
insistindo e meu concunhado chegou a brigar com elas, parecia que a M. estava numa
mesa de sala de anatomia, que era so abrir, era um cadéver, abrir, brincar, tirar os
orgaos, fazer o que quisesse [...] um povo completamente despreparado na Santa
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Casa para lidar com a familia e lidar com esses casos, foi 0 que eu achei, minha
cunhada e meus filhos também acharam™ (LP).

E esta mencionada auséncia ficou comprovada em razdo de depoimentos de 2 sujeitos
que chegaram a fazer sugestdes de como deveria ser organizado o trabalho de orientacéo,
esclarecimento e informacdo aos familiares visando a obtencdo de conhecimento sobre a
morte encefalica, bem como o que poderia contribuir para o processo decisorio da doacdo de
orgdos. Também fizeram ponderacbes sobre as atribuicGes de profissionais como assistente
social, médicos ou a necessidade de uma equipe especializada. Com estas indicacdes
evidenciaram que os familiares poderiam ter melhores condi¢cdes de reflexdo visando a

tomada de deciséo, que segundo eles tenderia a ser favoravel a doacéo de 6rgaos.

"[...] acho que o hospital, ele poderia ter uma equipe preparada para acolher essa
familia e falar mais abertamente, porque até entdo a gente ndo sabe como € o
movimento do hospital, o que eles fazem, entéo, tendo um agente pra essa finalidade,
o fulano estd com morte encefalica, ele ndo vai sentir nada, fica mais facil daquela
familia entender e fazer a doacdo porque, de repente, esta ali o problema pra se
resolver, mas vocé ndo sabe que estd com aquele problema. Entéo, eu acho que nao é
nem culpa do hospital e nem culpa da familia, é culpa geral porque deveria ter uma
equipe especializada pra falar que isso aconteceu e nds podemos fazer assim, assado,
podemos fazer transplante, pode doar. E diferente [...] a gente fica ali como um
estranho no ninho" (LF)

"[...] melhorar muito a recepcéo dos hospitais, um apoio a familia, dar uma atencao
maior, dar uma explicacdo melhor, pessoas que ndo sejam médicos que tenham
contato do quadro, falar que o paciente estd assim, esta assado [...] a senhora
gostaria de fazer uma doac@o? A senhora autorizava a gente a salvar outras vidas?
Acho que o modo de conversar, 0 modo de tratamento, ndo tem porque falar néo [...]
eu acho que ter uma assistente social no hospital, que venha falar, dar atencédo as
familias, pegar a relacdo daquelas pessoas que estdo naquele estado critico que néo
tém recurso e comecar a fazer um trabalho com a familia, uma preparacdo com a
familia, acho isso importante [...] que médico atencioso, ele tentou todos 0s meios, s6
que nao teve jeito mesmo e ai sim entra a assistente social vai falar e a pessoa vai
autorizar a doagdo dos 6rgéos [...] eu acho que acabar com esse negocio, se tivesse
jeito, acabar com esse neg6cio da falta de amor dos médicos com a familia porque
isso j& revolta. A familia ja esta triste e 0 médico ndo da aquela assisténcia, aquela
palavra de carinho para a familia, se desse isso seria outra coisa, a familia, acho que
ia abrir mao" (JF)

Encontramos nas falas de 2 sujeitos, de maneira bastante genérica, referéncias que
podem estar associadas ao acolhimento e ao estabelecimento de vinculos, uma vez que
mencionaram; "fiquei muito satisfeito, foi tudo bom" (A); "ele foi muito bem atendido na

época” (S).
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3.3.3. Categoria Informacao/Desinformacéo

Outra categoria bastante presente nos relatos é a da informacdo/desinformacao
entendida como 0 acesso ou ndo a conhecimentos, esclarecimentos e a qualidade destes sobre
0 processo de doacdo e transplante de 6rgdos recebidos pelos familiares. A questdo da
desinformacdo aparece relacionada a reacdo que as familias tiveram, no momento, em que
foram comunicadas que seus pacientes eram potenciais doadores de 6rgdos para transplante.
Podemos inferir que a informagdo quando presente foi elementar e fragmentada, e por outro
lado, também pode ser percebida desinformacéo que se apresentou em graus diferenciados.

Constatamos que a totalidade dos entrevistados demonstrou desconhecimento parcial
aou total sobre o processo de doacdo de 6rgaos, bem como sobre os resultados efetivos, que
ocorrem com os transplantes. Chegou a ficar evidenciado que existe mais acesso a informacéo

sobre a doacdo do que ao transplante. Dentre os depoimentos destacamos:

"Eu acho que se alguém tivesse informado melhor para eles, tivesse passado as
informac6es melhor para eles, eu tenho pra mim que eles iriam concordar, mas na
época ndo passaram nada e foi até uma espécie assim, chegaram assim e
perguntaram se a gente queria doar. Entdo, eu acho que foi mais o susto, acho que
isso assustou 0 meu marido, porque eu tinha conhecimento” (S).

"[...] eu acho que deveria mostrar mais quem é que fez o transplante, mostrar mais
nas propagandas e divulgar isso mais. Sé divulga sobre a doacédo, mas a gente nao
sabe nada, é muito dificil eu ver uma pessoa que recebeu uma doac¢do. Muita gente
ndo doa porque nao sabe como é o transplante, ndo sabe como que segue isso, entao,
é a falta de esclarecimento mesmo. Eu tenho certeza que muita gente dentro das
igrejas ndo sabe. Tem vontade de entender, mas ndo tem oportunidade” (R).

Acrescemos a desinformacdo ou a precariedade da informacdo, a ndo ocorréncia de
preparacdo dos familiares visando a ter acesso a um processo continuo de informacéo pelos
servigos de saude. Os familiares s@o tomados pelo impacto da noticia da morte e a0 mesmo
tempo indagados sobre a possibilidade de doar érgdos. Além do que ficou registrado no
depoimento de S, que relatou sobre o0 que aconteceu: "chegaram assim e perguntaram se a
gente queria doar. Entdo, eu acho que foi mais o susto, acho que isso assustou 0 meu
marido™, outros dois sujeitos se posicionaram falando que "a gente foi pega de surpresa”
reiterando o reduzido tempo para a tomada de decisdo; "perguntou se a gente conhecia sobre

doacdo de 6rgaos:

"[... ] é 0 que eu falo, pega a gente de surpresa. N&o teria que ser assim, a pessoa ja
teria que ter uma explicacdo, saber como funciona [...] os médicos me explicaram e
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tudo, mas de qualquer maneira é muito pouco tempo pra vocé colocar na cabeca
aquilo, vou doar é muito dificil [...] quase ninguém doa porque pouca gente sabe,
pega em cima da hora™ (A).

"[...] ele levou a gente pra uma salinha e perguntou se a gente conhecia alguma coisa
sobre doacdo de 6rgdos. Eu falei que sim que a gente sabe como todo mundo, nada
profundol...] (V).

O depoimento do sujeito MA referenciou a "esperan¢a” de melhoria do quadro em que
se encontrava 0 paciente. Esta expectativa pode revelar seu desconhecimento ou reduzido
esclarecimento sobre o que significa a morte encefalica, revelando ainda o seu despreparo
para vivenciar que a perda do paciente estaria proxima de acontecer. Diante da complexidade
desta situacdo foi surpreendido com a demanda pela doacdo, sendo reiterado o tempo
reduzido para a tomada de decisdo, o sentimento de que poderia ser até agressivo com 0

médico e a alusdo que fez: "a recusa vais ser de 99% de todo mundo™

"[...] a pessoa no momento ali ndo vai ter uma resposta imediata, primeiro porque ela
nado vai ter nem cabeca para pensar nisso e outra, que ela fica nagquela expectativa da
esperanga que o quadro vai mudar [...] como que vocé vai receber uma noticia dessa
e tomar uma decisdo a seguir, é muito dificil, a pessoa fica totalmente despreparada
pra tomar qualquer decisdo. E uma decisdo dessas, com o médico fazendo uma
proposta, informando a gente sobre a doacdo, a recusa vai ser de 99% de todo
mundo... 0 choque que eu levei com a morte cerebral dela e ao mesmo tempo falar
sobre doacdo, eu ndo podia aceitar de jeito nenhum. Até discuti com o médico, queria
até agredir o médico, isso ndo é hora disso ndo, falei com ele" (MA).

Outro aspecto relacionado a categoria informacdo/desinformacdo sobre doacdo de
orgdos foi a relacdo estabelecida com a morte. O sujeito MAC esclareceu que este € um
assunto que no cotidiano das familias ndo é geralmente conversado. Logo, podemos inferir
que associam a informacao sobre doacdo a uma perda familiar. Acrescemos também que foi
reiterado por este sujeito, o reduzido tempo para a tomada de decisdo sobre a doacdo de
Orgdos, visto que ainda nem tinha ocorrido a aceitacdo de que o falecimento do paciente

estaria proximo.

"[...] as doutoras perguntaram se a gente concordava [...] ai nessa hora a gente fica
meio nervosa, todo mundo, acho que todo mundo fica nervoso com uma coisa assim
gue tem que ter tempo para vocé pensar e o tempo é pouco [...] ainda mais quando a
pessoa ndo esta aceitando muito. Eu acho que tem pessoas que as vezes acha que ndo
morreu e ai ja tira e acaba com a vida da pessoa. Eu acho que é por isso que as
pessoas, as vezes, ndo doam [...] eu ndo tinha assim tanta abrangéncia sobre esse
assunto e esse assunto € um assunto que, as vezes, a pessoa ndo quer conversar"
(MAC).
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Ao contrario desta situacdo que retratou a dificuldade dos familiares conversarem
sobre doagdo considerando-se a relacdo com a morte, observamos de acordo com o
depoimento do sujeito LP, a ocorréncia de didlogo sobre o tema da doacgdo e do transplante
entre familiares. Foram conversas da convivéncia cotidiana, despertadas em geral por algum
estimulo da midia ou devido a ocorréncia de transplante em um integrante da familia. A

deciséo familiar pela ndo doacéo acabou contrariando a vontade do potencial doador.

"[...] os assuntos do dia-a-dia, vinte e dois anos de casados, vinte e trés, vinte quatro
anos juntos, um comentario, alguma coisa, alguma noticia do jornal e ai noés
conversamos. A gente conversava muito sobre morte, parece loucura, mas conversava
e era o desejo dela e nada aconteceu [...].Meu pai teve que fazer um transplante de
cérnea e eu e a minha irma acompanhamos tudo para conseguir a cérnea para ele,
para a operacdo, para tudo" (LP).

Verificamos que 06 sujeitos se manifestaram sobre a importancia da divulgacdo de
informacBes, da sensibilizacdo da populacdo, realizacdo de campanhas sobre doagdo de
orgdos. No entanto, devido ao que vivenciaram precisamos entender que estas enquanto
medidas educativas também precisam ocorrer pela via do acolhimento e do vinculo nos
servigos de saude. Reconhecemos que por meio destas medidas, as familias podem se sentir

informadas, despertadas, sensibilizadas e até motivadas a contribuir para a doa¢do de 6rgaos.

"[...] normalmente quando se faz propaganda se divulga mais, é melhor, realmente
pde a gente a pensar porque até entdo o problema é dos outros, ndo é nosso [...] a
campanha televisiva principalmente que ajuda muito as pessoas nesse momento, e la
dentro, a acolhida do hospital com a familia." (LF).

"[...] deveria ter uma campanha de esclarecimento mostrando as pessoas que tiveram
morte cerebral, porque o médico conversou comigo e explicou que ndo tem jeito
mesmo. Acho que falta esclarecimento [...] a ndo doacao pela familia é essa porque
tem pouca instrucdo e pega numa hora que a pessoa esta querendo que a pessoa volte
e ndo que a pessoa vai, entdo, acaba acontecendo que ndo doa mesmo, € muito dificil
[...] se a gente estd bem esclarecido mesmo a pessoa ndo querendo, morreu mesmo, e
ndo tem volta, entdo salvava outras pessoas. Eu tenho arrependimento de ndo ter
doado na época contra a familia, contra tudo, porque eu sei quantas pessoas seriam
beneficiadas" (A).

"[...] tem que ser mais divulgado nas grandes empresas, por exemplo, se tiver jeito
das assistentes sociais, uma palestra sobre isso, pedir aos grandes empresarios, aos
quartéis de policia e do exército, onde tenha muito envolvimento com o ser humano,
uma familia vai passando pra outra" (JF).
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"[...] a doacgéo de 6rgéos é muito pouco mostrada no radio, na televisdo, nos horarios
gue as pessoas estdo em casa [...] acho que tem que falar mais sobre a doagdo, dando
informacdes” (S).

"[...] bom, eu n&o tenho visto essas campanhas na televisdo ndo. Houve uns tempos ai
que essa campanha estava no horario nobre, em véarios canais de televisdo... tinha
gue mostrar, gastar pesado mesmo, marketing pesado, mostrar o porqué, o que vai
acontecer depois com uma pessoa que foi beneficiada por um transplante, que esta
vivendo" (MA).

"... eu acho que tinha que ser mesmo o depoimento de quem ja pode doar, depoimento
de pessoas que receberam e que as pessoas mostrem a verdade; o que funciona é o
povo falando". (V).

3. 3.4. Categoria Comunicagdo

A categoria comunicacdo estd relacionada ao didlogo franco e esclarecedor entre
equipe de saude/familia, possibilitando & mesma acompanhar e compreender a evolugdo do
paciente, bem como a assisténcia prestada. Este didlogo parece contribuir para minimizar a
ansiedade face a doenca e a sua evolucéo.

Na anélise desta categoria identificamos situaces bastante complexas relacionadas ao
periodo de internacdo. As dificuldades de acesso as informacdes e a baixa qualidade destas, a
contradicdao de informacdes, produziu nas familias um sentimento de abandono e desatencéo,
agravado pelo desconhecimento sobre a assisténcia que estava sendo efetivamente prestada ao
paciente. Todos os sujeitos relataram também sobre dificuldades para saber o verdadeiro
estado de saude dos seus pacientes. Todos estes elementos parecem que foram compondo um
quadro que teria prejudicada a analise que as familias puderam fazer quanto a possibilidade de

consentirem a doagédo. Neste sentido cabe-nos apontar como depoimentos ilustrativos:

"[...] na Santa Casa eles levaram ele la pra dentro e nés ndo acompanhamos [...] a
resposta que nds tivemos foi que desceu uma pessoa la e disse que nao tinha jeito [...]
0 atendimento da Santa Casa eu ndo posso falar com vocé que foi excelente... nds ndo
tivemos acesso aos médicos" (JF).

"acho que tem que preparar, estad acontecendo isso, nao pode falar de supetdo néo,
porque assusta mesmo e acho que irrita também os familiares [..]. 1& ndo deram
explicacdo nenhuma. O médico eu acho que ele foi até muito arrogante, chegou muito
de cara falando, podia chegar devagarzinho. Ja chegou falando que ela morreu e isso
assusta[...] é muito dificil a familia falar que vai doar os 6rgdos. Acho que tem que
trabalhar muito bem a familia, o dia que a pessoa entrar no hospital ja saber quais as
condigdes de saude dela, as condi¢es de sobrevivéncia dela para ir trabalhando a
familia, ndo no momento, acho que no momento a pessoa vai recusar mesmo,
infelizmente” (MA).
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"[...] um dia antes dele falecer, eles ligaram e disseram que ele j& tinha falecido...
guando chegamos 14 a enfermeira chefe falou que tinha sido um engano. Eu achei isso
um absurdo, uma falta de aten¢é@o muito grande (R.).

A situacdo de gravidade e de morte eminente associada aos casos de potenciais
doadores de 6rgdos sempre vem relacionada a situacdo de morte encefalica. Neste contexto, a
fragilidade da comunicacdo entre equipe de salde e familia apareceu em destaque, pois 0s
familiares devido ndo compreenderem o significado do estado de morte encefalica, passaram
a imagina-la como uma situacdo transitoria, na qual o paciente poderia vir a viver novamente.
Assim, ao serem indagados sobre a possibilidade da doagdo sentiram dificuldades, pois ndo
sabiam o significado deste estado de morte, 0 que parece ter acrescido ao conjunto de
elementos dificultadores do processo de doacdo. Entre os depoimentos que estdo associados a

estas reflexfes destacamos o do sujeito R:

"[...] deu mais ou menos uns seis dias que ele estava internado a familia dele veio pra
ca, pra Juiz de Fora e uma tia minha veio visitar ele no CTI e chegando 4 eles
falaram para ela que ele tinha tido morte cerebral. A familia, nds, os filhos e a
esposa, ndo ficamos sabendo desse acontecido até que minha tia foi avisar que ele
tinha tido morte cerebral [...] ninguém explicou. O médico é que falou com minha tia
na hora que ela foi fazer a visita, ele falou pra ela que ele ja tinha tido a morte
cerebral, mas ndo chamou os filhos, ndo chamou a esposa, ndo chamou ninguém pra
explicar nada disso" (R).

Também em 2 depoimentos encontramos a valorizacdo de que praticas profissionais
pautadas pela preocupacdo de estabelecer uma comunicacdo adequada com a familia sdo
necessarias. Com isto, ficaram evidenciadas a valorizacdo do acolhimento e vinculo e o

respeito ao direito da familia de ter acesso as informagdes sobre a evolucao do caso.

"[...] os médicos explicaram que ndo tinha jeito mais, eles se reuniram com a gente
explicando que ja tinha tido morte cerebral. O médico sentou com a gente 14 e
explicou que ela teve morte, explicou como funciona, ele era um médico que cuida
disso mesmo [...] neurologista. Entéo, ele explicou, ele era chefe do corpo médico e
fez todos os exames, foi constatado ndo teve ddvida nenhuma” (A).

"[...] veio o médico assim que houve a morte encefélica ha minha mae, veio para
conversar com a gente explicando que em poucas horas estaria o corpo todo parando
e se havia interesse [...] disse quais seriam os 6rgaos que a gente poderia estar
doando pelo o que ele falou parecia que era uma pessoa entendida do assunto. Sabia
a importancia do ato da doacao de 6rgéos" (V).
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3.3.5. Categoria Concepcéo Religiosa

A categoria concepc¢do religiosa envolve as possiveis relagdes entre a saude e a
religido na compreensdo do processo saude-doenga, da morte e da doagédo de 6rgéos.

Esta categoria apareceu relacionada a percepcdo dos sujeitos quanto a gravidade do
estado de saude dos pacientes, durante o periodo de internacdo. Nesta situacdo, os familiares
vivenciaram muita angustia e um profundo sofrimento ao perceber que a perda do paciente
estava cada vez mais proxima. Nestas circunstancias, 6 familiares tenderam a se apoiar em
uma compreensao religiosa, pois havia a esperanca de um "milagre™ que poderia reverter o
quadro terminal do paciente. Esta esperanca de recuperacdao da vida por um "milagre™ foi
mencionada como fator que obstruiu a decisdo para a doacao de 6rgdos. Houve também por
parte dos préprios profissionais de salde, estimulo a busca de apoio e conforto emocional
para a familia pela via da religiosidade, além de mencionar que a medicina tinha cumprido
seu papel e que apenas um "milagre” poderia reverter o quadro. Escolhemos 3 depoimentos

para referendar as ponderacdes que fizemos:

"[...] a gente tem que depositar a confian¢a nas maos de Deus [...] a gente sempre
achava que ele ia sair dessa. la sair dessa porque era um menino forte, ndo bebia,
ndo fumava, ndo usava porcaria, entdo, todo mundo falava que ele era um menino
forte e que ia sair dessa [...] as pessoas ficam igual n6s ficamos, eu creio que as
outras pessoas ficam indecisas [...] é a gente fica sempre com essa esperanca, a gente
busca em Deus. O médico falava com a gente: "tem que orar"”, e um de nés estava la
com a Biblia e ele falou: "tem que pegar nisso ai porque isso ai ndo engana ninguém
ndo, tem que pegar com Deus". E a gente orava e pedia outras pessoas para orar,
amigos dele oravam" (MAC).

" [...] o médico chegou perante a familia e nos falou: " olha, infelizmente a sua esposa
teve morte cerebral. Ndo ha o que fazer, a ndo ser um milagre, a medicina ja fez a
parte dela. A familia fica nagquela expectativa da esperanca que o quadro vai mudar e
ai uns falam em Biblia ai entdo, mexe com a cabec¢a de todo mundo e a deciséo €
adiada e, as vezes, a gente erra por isso a gente tem sempre aquela esperanca que vai
haver uma melhora” (MA).

"[...] estdvamos esperando, esperanca tinha, eu sabia que milagre, Deus, a gente é
catolico e milagre a gente estd sempre esperando milagre e pode até acontecer, nesse
caso nao sei se acontece, entdo, fica sempre aquela esperanga™(A.).

Em outro depoimento foi feita mencdo quanto a hipdtese de que o entendimento da
vida fundamentado na compreensao religiosa da vida eterna, pode estimular as pessoas a nao

pensar ou dialogar sobre a morte, 0 que consequentemente contribuiria para também néo se
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refletir sobre a doacdo de 6rgaos. Neste caso, parece haver um vinculo forte entre doacéo de

Orgdos e vida eterna, o que ficou evidenciado pelo depoimento que selecionamos:

"[...] todo mundo pensa na vida e ndo na hora da morte, infelizmente ou felizmente.
Deus deu a vida pra gente pra viver, e ndo ficar pensando s6 na morte. Eu como
catdlica praticante, eu creio em uma segunda vida, aquela vida que Deus promete pra
gente, a promessa que tem para nos no evangelho é essa, a vida definitiva, porque
essa aqui é passageira. Entdo, a gente nunca conversa a respeito de doacéo" (LF).

A reflexd@o sobre doacdo de 6rgaos implicaria para alguns sujeitos, na necessidade de
se buscar uma compreenséo religiosa sobre a vida, 0 mundo e as relagdes entre as pessoas.
Neste sentido, pensar sobre doagdo de 6rgdos envolveria uma reflexdo profundamente
alicercada nos valores da fraternidade e da solidariedade entre todos, sendo reconhecido como
um trabalho que precisa ter continuidade e que é qualificado como "bonito” como o que foi
exposto por RRM (esposo de MAC, que participou da entrevista, conforme esclarecemos na
Introducéo):

"[...] eu acho que no meu modo de pensar eles tinham que fazer assim, levantar esse
assunto pela palavra de Deus... Eu acho que vendo assim pela parte espiritual, que
aos olhos do Senhor Jesus eu sou irméo da senhora, sou irméo dela, entéo, as pessoas
tém que ser mais humanas, ter mais amor uns com 0s outros. Ja que eu vou morar
com Deus mesmo, eu morri e ai as vezes tem um Orgdo meu que serve para Varias
pessoas que tem condicao de viver com algum 6rgdo meu [...] eu abro méo porque ja
faleci mesmo[...] eu particularmente, acho que [...] se vocés fazem isso ai e
conseguem salvar vidas, acho que é um trabalho bonito, acho que deve continuar
sendo feito o trabalho™ (RRM).

Além destas identificacdes, ndo ocorreu a manifestagcdo de 2 sujeitos sobre as questdes

de natureza religiosa.

3.3.6. Categoria Situacao de Classe

A categoria situacdo de classe fundamentou-se na compreensédo de que o cotidiano das
instituicbes de saude revela uma notoria desigualdade, fruto da estrutura social brasileira
profundamente injusta e fortemente cindida por classes.

No campo sanitario, a populacdo usuaria do SUS estd submetida a inimeras
dificuldades de acesso a assisténcia e ao cuidado em salde, o que nos leva ao seguinte
guestionamento: poderiam determinadas pessoas receber a atencdo integral em salde e outras

ndo, pelo fato das condicGes de acesso aos servicos de saude serem diferenciadas?
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Na doacdo e transplante de Orgdos 0s sujeitos da pesquisa questionaram como
ocorreria 0 acesso ao transplante de 6rgdos e se haveria honestidade no processo de definicdo
dos individuos que receberiam os 6rgdos doados pelas familias. Assim, externaram uma
preocupacao quanto ao acesso desigual em fungdo da condicdo de classe entre as pessoas. A
vivéncia da discriminacdo e a inseguranca quanto a honestidade do processo de doacdo e
transplante parecem contribuir para a composi¢do de um contexto negativo para a doacdo de

orgdos. Os depoimentos de 3 sujeitos explicitaram estas situacdes:

"[...] o pessoal fica nagquela duvida — sera que vai mesmo para o0 pobre que esta na
fila? Ou sera que vai para o fulano de tal, filho do empresario amigo do médico? Vai
olhar as coisas nesse sentido ai [...] isso ai tudo vem na nossa cabega tem essas
comparacgdes do poder aquisitivo das pessoas. A ddvida que pairou foi quando ele
falou que precisava e foi incisivo sobre a doacdo e saindo, como eu falei
anteriormente... ele foi incisivo falando sobre a doagéo e saindo no carro dele, e ai
nessa duvida eu ndo sei se foi desconhecimento nosso ou pelo fato da gente ver muito
ai na imprensa, sera que alguém esta precisando? Um amigo dele ou um médico
paciente? Um médico rico, de renome na cidade? Que de vez em quando aparece na
coluna social? Quem sabe um amigo, um parente, um conhecido, um cliente dele? A
davida era ai também" (MA).

"[...] as pessoas falam que nunca viram uma pessoa que recebeu uma doacao, até
hoje ndo vi ainda, s6 gente rica. E muita gente comenta isso. Agora, ver uma pessoa
que realmente precisa e suponhamos uma pessoa pobre que precisa, é dificil de ver, é
raro[...] a gente fica com medo por causa de muita pilantragem sobre esse negdcio de
doacdo de érgdos. Porque vocé doa e ai vocé nao sabe se aquela doagdo esta sendo
levada na honestidade, se a pessoa esta doando para uma pessoa certa mesmo, ou se
estd passando para uma pessoa s6 porque ela é rica, da alta sociedade, se esta
passando na frente do outro que talvez nem necessite tanto, mas por causa do
dinheiro eles o cologuem na frente. Entdo, o medo que eu tenho é esse, a gente tentar
fazer o bem e as pessoas sempre tentando levar vantagem em cima disso" (R).

"Tem hora que a gente ouve até falar, mas as vezes o pobre fica sempre pra tras e ai
guando tem o 6rgdo eles doam primeiro para a pessoa que tem dinheiro, que tem boa
situacdo financeira. Tem gente que ndo doa por esse sentido, que acha que vai doar e
0 Orgdo vai ser transplantado na pessoa que tem condicdo melhor, e 0 que esta
precisando mesmo néo vai receber” (MAC).

Quatro sujeitos também explicaram a partir de um olhar avaliativo como enfrentaram
dificuldades para 0 acesso aos servicos de saude, sobretudo os de urgéncia/emergéncia
(Policlinica de Referéncia, Pronto Socorro e Hospital vinculados aos SUS) e sobre a precaria
assisténcia prestada ao paciente/familia, onde identificamos elementos que demonstram
desigualdade, sobretudo, em fun¢do da condicdo socio-econémica. Foi feita também alusdo a
diferenciacdo de assisténcia "em quarto particular" (MA). Selecionamos depoimentos para

referendar estas identificacdes:
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"[...] eu ndo tive assisténcia nenhuma, talvez, se eu tivesse em um quarto particular eu
tivesse assisténcia, porque eu sei de casos assim na Santa Casa" (MA).

"[...] ndo, ndo, explicando detalhadamente ndo (sobre o estado de salde da paciente).
Ainda mais que ela estava no SUSI...]" (LP).

Ressaltamos que 3 sujeitos ndo trataram nos seus depoimentos de situagdes

reveladoras de desigualdade vivenciadas em decorréncia da situacao de classe.

3.3.7. Categoria Percepcéo do Corpo

A categoria percepcdo do corpo expressa a compreensdo que cada pessoa constroi
sobre seu corpo, durante a vida e o que pode traduzir o significado do corpo do outro apds a
morte. Para 5 sujeitos pesquisados verificamos que manter o corpo intacto apds a morte é um
valor para algumas pessoas, 0 que talvez possa estar associado ao medo da mutilacdo pos-
morte.

Outro sujeito fez referéncia a percep¢do do individuo de ter um corpo doente, 0 que
parece estar relacionado a idéia de ndo ter o que doar para salvar uma outra vida.

Estas formas de compreensdo parecem apontar para a imagem corporal que €
construida a partir de elementos culturais, sociais, psicoldgicos, o que pode contribuir para a
opcdo que cada pessoa faz em relacdo a ser ou ndo ser um doador de 6rgdos, como o que

encontramos em 3 depoimentos que selecionamos:

"[...] a pessoa em vida ja fala que ndo quer que seja doado érgao nenhum, que foi o
que aconteceu com minha esposa. Ela em vida j& falava que ndo doaria [...] eu ndo
guero, quando morrer ndo deixa mexer em mim, entdo quando morre a prépria
familia vai fazer a vontade da pessoa em vida [...] nasci perfeita e ndo quero morrer
faltando nada, que tira nada de mim" (A).

"[...] nés tinhamos feito a nossa nova carteira de identidade e ela ali mesmo optou
gue nao, que era um desejo dela de ndo estar fazendo nenhuma doacéo e cheguei até
a questionar, mas era a vontade dela; ela chegou a falar uma vez: "eu sou uma pessoa
doente, eu tenho isso, eu tenho aquilo, no final da minha vida vai estar tudo pior e
nem meu olho™. Entdo eu acredito que a decisdo dela foi tomada por isso™ (V).

"[...] o pai foi contra e os irméos [...] ele alegava que jamais permitiria que tirassem
algum 6rgdo do rapaz [...] ndo queriam que mexessem no corpo dele apesar de todos
saberem, que ele sempre comentava com o0s irmaos, que se algum dia ele viesse a
morrer, ele queria ser doador, mas ndo deixou nada assinado ai eles ndo deixaram"

(S).
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Tambem foi destacada pelo sujeito A, a preocupacdo com a deformacéo do corpo apds
a doacdo de o6rgdos, visto que considerou importante referenciar que existem pessoas
desconhecedoras de como ocorre 0 processo de retirada de 6rgdos, utilizando-se da

explicitacdo;" pouca gente sabe o que é doar"; "é uma conversa muito dificil de acontecer":

"[...] eu nem sabia que podiam me procurar numa hora daquela de dor pra doar, e
até eu figuei nervoso no dia aqui, porque a gente esta ali pensando que a pessoa vai
ter uma recuperacao, apesar de tudo [...] pouca gente sabe o que é doar, a pessoa
acha que vai tirar uma vista e vai ficar aquele buraco, vai tirar o coracao e vai ficar
aquele buraco. N&o sabe que aquilo ali é tudo bem feito, tira direitinho, de maneira
que a pessoa ndo vai ficar mostrando aquilo tudo, mas é falta de esclarecimento. E
uma conversa dificil de acontecer. Quem esta querendo morrer? Falar sobre morte e
que vai embora, ninguém, é bem dificil "(A).

Em 3 sujeitos ndo nos foi possivel identificar nos seus depoimentos manifestacfes que

fizessem alusdo a percepg¢édo do corpo.

As vivéncias relatadas, em cada categoria analitica, apontam na direcdo de um
contexto institucional na area da salde, envolvendo profissionais, servicos e gestores, que
parece produzir uma predisposic¢do nas familias pela ndo doagdo de 6rgdos para transplante.

Em todos os depoimentos 0s sujeitos revelaram a vivéncia de uma extrema angustia
em uma situacdo de sofrimento intenso. Pareciam estar muitas vezes sozinhos e precisando
tomar uma decisdo sobre como e onde ter acesso a assisténcia necessaria, pois a situacao
vivenciada envolveu a vida de um familiar. Alguns chegaram a buscar a interferéncia da
Justica para ter o direito a salde reconhecido. O desgaste emocional e fisico experimentado
pela familia nesta verdadeira batalha pela busca de atencéo e cuidado, pode expressar mais
uma contribuicdo no sentido de que a familia apresente uma certa indisposicdo em relacdo a
qualquer dialogo sobre a doacdo de 6rgéos para transplante.

As dificuldades e os problemas vivenciados pelas familias, desde a chegada nos
servigos de urgéncia/emergéncia até o falecimento do paciente nas unidades hospitalares,
parecem ter gerado mais fatores de resisténcia do que fatores de facilitagdo, em relacdo a
doacdo, uma vez que o0s sujeitos afirmaram possuir alguma abertura para a questdo antes
mesmo da situacdo que relataram.

Reiteramos que a pesquisas envolvendo familiares de potenciais doadores mostram-se
relevantes e poderdo permitir mais avangos nesta area, o que é também ressaltado por Santos
(2004, p. 6)
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[...] as questBes envolvendo os familiares sdo pouco exploradas no que tange aos
estudos sobre o processo de doagdo e transplante e [...] pode trazer subsidios de
extrema importancia para a melhor compreensdo do processo

Também reiteramos que as categorias analiticas adotadas apontam elementos
fundamentais para se pensar na necessidade da conquista da atencdo integral em salde, nas
aces e servicos de assisténcia a saude, que envolvem a doacao de 6rgaos.

3.4. Interfaces: Integralidade e Motivos da Recusa Familiar
3.4.1. Categoria Atencdo a Saude

A categoria atencdo & salde demonstrou a auséncia de atendimento imediato e
adequado para 0s casos graves, bem como, o precario suporte de infra-estrutura, com
consequiente comprometimento da resolutividade necessaria. Este contexto revelou a
descaracterizacao dos servicos de urgéncia e emergéncia, colocando as familias em estado de
"desespero™ ao perceberam que estes obstaculos contribuiram para a ndo possibilidade de
salvar a vida do paciente.

A assisténcia ndo pautada pela integralidade parece apontar a fragilidade dos servicos
de salde na sua organizacdo e em seus processos de trabalho, comprometendo diretamente a
finalidade para a qual foram criados: apreender e resolver de forma ampliada as necessidades
da populacdo a qual atende. Neste sentido é importante destacar que Mattos (2001, p. 57)

argumenta que

[...] os servicos devem estar organizados para realizar uma apreensdo ampliada das
necessidades da populacéo a qual atendem [...] a integralidade se apresenta como um
modo de organizar os servigos sempre aberto a assimilar uma necessidade nao
contemplada na organizacdo anteriormente dada [...] a integralidade emerge como um
principio de organizacdo continua do processo de trabalho nos servicos de saide, que
se caracterizaria pela busca também continua de ampliar as possibilidades de
apreensdo das necessidades de satde de um grupo populacional [...].

Teixeira (2003, p. 91) também nos alerta que

[...] as diferentes formas de apartacdo do outro tém tensionado por dentro as praticas
de salde e, de forma especialmente aguda, aquelas que se realizam nos servicos de
assisténcia, principalmente porque ela parece comprometer negativamente o duplo
cerne da razdo de ser desses servigos: sua eficacia técnica e a satisfacdo da clientela.
Outra questdo relacionada a categoria atencdo a saude, refere-se ao processo de

trabalho em termos das caracteristicas institucionais de organizacdo dos profissionais. Ou
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seja, a logica dos vinculos trabalhistas na area de salde prioriza os regimes de plantdo
reduzindo significativamente a disponibilidade de profissionais que estejam diariamente
presentes nos servicos. Esta forma de organizacdo da assisténcia tende a contribuir para a
degradacdo da pratica profissional na saude, trazendo um forte sentimento de insatisfacdo e
frustracdo para os profissionais devido as condic¢Ges vivenciadas no exercicio cotidiano de seu
fazer profissional, e conseqiientemente, para 0s usuarios na medida em que distancia 0s
sujeitos e produz fatores de resisténcia na abordagem de temas complexos e delicados como é
a doacdo de 6rgaos.

Verificamos que tanto os profissionais quanto as familias ndo tiveram condi¢des de
estabelecer relacbes de confianca e proximidade nestas circunstancias, devido a rotatividade
diaria dos profissionais o que dificultou sensivelmente a construgdo de vinculos entre 0s
sujeitos. Pinheiro (2001, p. 86) elucida ainda mais a discusséo, ao elencar outros fatores que
interferem na qualidade do processo de trabalho em saude como,

[...] a fragmentacdo das jornadas de trabalho em turnos, os baixos salarios e reduzidas
oportunidades de reciclagem de conhecimentos ja sdo de longe velhos conhecidos dos
formuladores de politicas e de gestdo em servicos, como inibidores de mudancas nas
praticas no interior das instituicdes. Portanto, se ndo houver modificacOes
organizativas que garantam a fixacdo do profissional e proporcionem condicdes de
atualizacdo de seus conhecimentos, um novo rearranjo institucional ndo conseguira
auxiliar na superacao dos limites e desafios de mudancas de préaticas [...] num contexto
mais amplo de terapéutica.

No campo especifico da doac¢do e transplante, Santos (2004, p. 5) revela em seu estudo
que inlmeras vezes percebeu casos de descrenca por parte das familias em relacdo a
capacidade dos médicos realizarem adequadamente o diagndstico de morte encefalica, bem
como a falta de condicBes de hospitais publicos para dar suporte ao processo de doacdo de
orgdos. Muitas familias, enfatiza o autor, "externavam a preocupacao referente a possibilidade
de morte "provocada” ou "adiantada”, com o intuito de obter os érgdos para transplante, [...]."

Em estudo realizado na UNICAMP sobre captacdo de 6rgdos para transplante, Ferreira
(1997) pondera que um dos aspectos levantados pelos familiares rebate no anseio de um
tratamento respeitoso e transparente, desde 0 momento da internacdo até o momento que
encerra com o processo de doacao. A conjuncdo de todos 0s agentes envolvidos no processo e
a especificidade da situacdo dificultam um atendimento qualificado para os familiares dos
doadores, podendo resvalar em inimeras duvidas, quanto a pertinéncia deste processo.

A integralidade da atencdo supde assim um processo de incorporagdo no conjunto do

sistema de salde, implicando em uma organizacdo da assisténcia que garanta em toda a rede
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de servicos o acesso as tecnologias de cuidado adequadas a cada situacdo, bem como a
realizacdo de praticas profissionais voltadas a atender as necessidades dos sujeitos nela
implicados, ou seja, usuarios, profissionais, servicos e gestores.

A desumanizacdo da atencdo, a desresponsabilizagdo com o paciente e a familia, bem
como, a insuficiéncia de recursos de infra-estrutura parecem ter interferido na opcdo dos
sujeitos pesquisados pela ndo doacdo, indicando uma interface entre a necessidade de ser
buscada a integralidade para que sejam eliminados 0s motivos da recusa relacionados a
atencdo a saude. Com esta busca podemos inferir que a percepcdo relatada pela quase
totalidade dos sujeitos em relacdo a assisténcia prestada (que ndo esteve marcada pela
seguranca, respeito e confianga quanto aos cuidados efetivamente realizados na expectativa e
esperanca de salvar a vida de seus familiares) tendera a ser alterada, contribuindo assim para
constituir um dos determinantes da doagéo.

Os resultados apontados por Santos (2004, p. 68-69) quanto a decisdo e a autorizagdo
para a doacdo revelam que "a assisténcia dispensada ao paciente e a familia, bem como, o
esclarecimento sobre a morte encefalica influem na decisdo quanto a doacgdo de 6rgaos, pois,
podem despertar o interesse ou abalar o processo de doacédol[...]. E em suas elaboragoes
Ferreira (1997, p.194) nos adverte que:

no Brasil, um pais de dimensfes continentais, com poucos centros transplantadores e
grandes diferencas sociais, culturais e religiosas, as dificuldades relacionadas ao
processo de doagdo tornam-se ainda maiores. E essencial que os profissionais
envolvidos procurem melhorar a qualidade da assisténcia ao potencial doador e a sua
familia, contribuindo, desta maneira, para incrementar a obtencdo de &rgdos
adequados para transplante.

3.4.2. Categoria Acolhimento e Vinculo

A categoria acolhimento/vinculo aglutinou uma série de falas bastante expressivas que
demonstraram a valorizacdo inquestiondvel que Ihe é, em geral atribuida, por significar o
estabelecimento de relacdes de respeito, dignidade e atencdo entre usuario, profissional e
servigo. Estas relagdes precisam ser estabelecidas e ampliadas sobretudo nas situagdes que
envolvem a assisténcia a pacientes em fase terminal, como é o caso dos potenciais doadores
de Orgdos, onde a familia vivencia um profundo sofrimento com a proximidade do
falecimento do paciente.

A reduzida preocupacgdo dos profissionais e dos servicos com o acolhimento e o

vinculo, relatada por familiares durante todo o periodo de internacdo de seus pacientes, cria



80

um clima bastante desfavoravel a uma possivel doacdo de 6rgdos. Também revela uma
problematica muito discutida no campo da salde, ou seja, a questdo da relacdo entre
usuario/familia e profissional. Esta € uma questdo crucial para a efetivacdo da integralidade
como principio norteador e organizador das préaticas profissionais e dos servigos. A
problemética tem sua génese no fato das relacGes pessoais serem pouco valorizadas nas aces
de salde, seja como estratégia terapéutica, seja como elemento de intersecdo nas relacdes
entre usuario/profissional e profissional/servico. Nesta direcdo encontramos uma contribuicédo

relevante em Pinheiro (2001, p. 84):

[...] constatou-se em outros estudos que as relacdes pessoais entre usuarios/pacientes e
profissionais de salde nos servicos sdo bastante valorizadas pelos primeiros, sendo
identificadas como um potente indicador de qualidade, [...] 0 que ndo é visto da
mesma forma pelos profissionais [...]".

O entendimento de que a qualidade da relacdo entre profissional e usuario pode
favorecer ou ndo a efetividade de préaticas acolhedoras em salde, implica na necessidade de
uma reflexdo sobre o perfil de formacgéo profissional que vem sendo desenvolvida para o
setor, assim como, a educacdo permanente que vem sendo trabalhada no cotidiano das
demandas dos servigos de saude.

A formacdo dos profissionais de salde parece ainda ser fortemente influenciada pelo
privilégio & competéncia técnica como expressao de conhecimentos especificos acumulados,
na operacdo de um determinado numero de instrumental tecnoldgico. Com isto, muitas vezes,
nédo ocorre o desenvolvimento de habilidades profissionais, que venham favorecer as praticas
garantidoras de cuidado, acolhimento e vinculo, estas ancoradas na valorizacdo da
subjetividade inerente ao processo relacional que envolve o ato de cuidar. O destaque dado
historicamente a unidade hospitalar e as tecnologias de ponta, ilustram bem esta realidade.

N&o advogamos aqui o0 antagonismo entre habilidades técnicas/operacionais e
habilidades de atencdo/vinculo/acolhimento, mas desejamos sim reforcar a comunhéo
essencial entre elas. Assim podemos interferir sobre a necessidade da construcdo de praticas
profissionais humanizadas, éticas e responsaveis, envolvendo usuérios, familias, profissionais,
servigos e gestores, que tendem a contribuir para a conquista da integralidade tanto na
delimitacdo e efetividade das diretrizes politicas, quanto na organizacdo e nas praticas de
saude.

Cecilio (2001, p.113,114) ao tratar das necessidades de salde como conceito

estruturante na luta pela integralidade e eqliidade na atencdo em saude, desenvolve a reflexdo
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de que é necessario "[...] fazer uma melhor escuta das pessoas que buscam ‘cuidados em

saude™, uma vez que o essencial € considerar “suas necessidades como o centro das
intervencdes e praticas dos trabalhadores/equipes/servicos/redes de servigos." Para que esta
escuta aconteca efetivamente faz-se necesséria a criacdo de vinculos entre usuario e
profissional, reconhecendo que o vinculo significa estabelecer relagbes onde possa existir
confianca, credibilidade e respeito entre os sujeitos. A ponderacao de Pinheiro (2001, p. 85)

merece destaque e pode ser compreendida para o conjunto dos profissionais de satde

Da mesma forma que Luz (1997), verificou-se que a realizagdo de um exame ou
mesmo a atengdo dada pelo profissional foram consideradas pelos pacientes como
parte do tratamento. [...] Assim, a tonica da discussdo sobre a relagdo médico-paciente
redunda sobre o eixo competéncia médica e atencdo, sendo esta, na grande maioria
dos casos, referida como sensibilidade e carinho que o profissional tem [...].

E com as contribuicdes de Guizardi e Pinheiro (2005, p.43, 44), que argumentam
sobre a integralidade e o cuidado sob a dimensdo dos usuérios, encontramos a explicitacdo de

que:

[...] ao procurar analisar o tema da atencdo integral, os usuarios ndo o abordam pelo
viés das condicOes estruturais do sistema de satde, ou do acesso a certas tecnologias e
medicamentos. [...] eles revelam com muito mais veeméncia uma indignacdo imensa
acerca da forma como se efetiva a relacdo entre quem oferece o servico e quem dele
necessita.

A questdo do acolhimento e do vinculo pode ser expressa pelo encontro do usuario
com o profissional/equipe onde devem prevalecer o compromisso e a preocupagéo de escutar,
identificar, reconhecer as necessidades de salde trazidas pelos que buscam o servico,
apresentando em suas falas alguma(s) demanda(s) especifica(s).

A prética profissional pensada e realizada sob a 6ética da integralidade requer que se
lance mdo dos multiplos saberes e préaticas existentes no trabalho desenvolvido pelos
diferentes profissionais que atuam no campo da salde. Desta forma, podemos pensar que a
integralidade pretendida sO sera alcancada como fruto de um trabalho solidario e
compartilhado da equipe de saude, incorporando e redefinindo seus processos de trabalho na
perspectiva de construcdo da interdisciplinaridade. Neste sentido, Souza-Stephan (1999, p.10)
em seu estudo sobre a interdisciplinaridade e o trabalho coletivo em salde nos faz alerta

substancial:
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[...] no processo de trabalho coletivo, considerando a perspectiva interdisciplinar, a
I6gica da descoberta é elemento nuclear, em que a predisposicao a descobrir 0 novo, o
ponto de interse¢do e de afastamento entre os conceitos, significa estar disponivel para
entender o discurso das outras disciplinas, assim como se despojar de conceitos,
técnicas e procedimentos que reproduzem conhecimentos, atitudes e metodologias
quase sempre corporativas e refratarias a um tipo de convivio, no qual tem espaco a
comunicacao aberta e democrética.

O trabalho coletivo na area da doacdo e do transplante de 6rgaos, como também ocorre
em outras areas da salde, € uma construcdo permanente, cotidiana, um grande desafio,
enfrentado pelos profissionais, em geral, assistentes sociais, enfermeiros, médicos e
psicologos. Esta € a perspectiva que constitui um espaco de complementaridade entre 0s
conhecimentos, de escuta e fala das diferentes leituras do processo saude/doenga, visando
proporcionar uma melhoria na qualidade de vida das pessoas que demandam 0s servicos e 0s
recursos existentes para a efetividade esta politica.

Nas experiéncias de trabalho que envolvem a atividade transplantadora, parece haver
necessidade de crescimento na perspectiva de ampliar a reciprocidade em termos de
comunicacdo e de intercambio entre os diversos saberes e préaticas, a fim de se superar uma
certa predominancia da preocupagdo com os procedimentos tecnoldgicos, em detrimento das
acOes de humanizagdo na assisténcia ao paciente e a familia. Estas ndo estavam marcadas
pelos elementos constitutivos do acolhimento, vinculo e escuta das necessidades trazidas
pelos usudarios/familias, o que traduziria a dimensdo das praticas profissionais integrais. Aqui,
podemos apontar uma interface entre a necessidade da integralidade para que seja superada a
recusa a doacdo desde que exista acolhimento/vinculo. Assim a auséncia ou a fragilidade das
acoes de acolhimento e vinculo junto aos pacientes e as familias que contatamos e que
parecem constituir fatores geradores de resisténcia e de comprometimento a doacao de 6rgaos
poderd ser transformada fundamentando-se em praticas que primam pela integralidade.

Entendemos que Lacerda e Valla (2005, p. 99) com suas elaboragdes tratam com
clareza as questdes afetas ao cuidado e ao acolhimento, bem como dos resultados advindos da

sua efetividade:

[...] a atitude de cuidado implica acolhimento, envolvimento e compaixao, e embora a
relacdo do cuidador e da pessoa que recebe o cuidado seja assimétrica, devem estar
presentes a interacdo, a troca e o respeito pelos diferentes saberes. Defendemos o
cuidado [...] como uma dimensdo da integralidade das acGes em salde. [...] as praticas
de cuidado integral [...] propiciam espacos de acolhimento e podem aliviar o
sofrimento, ao estimular a consciéncia critica e a autonomia, e permitir que os sujeitos
se expressem e atribuam novos sentidos e significados as experiéncias de vida.
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3.4.3. Categoria Informacao/Desinformacao

A categoria informacdo/desinformacdo apontou que o acesso as informacgdes sobre
doacdo e transplante de 6rgéos foi considerado insatisfatorio pelos sujeitos pesquisados, tanto
em relacdo a veiculacdo de informacBes na midia quanto nos servicos de saude. Os
depoimentos expressaram uma percepcdo sobre a importancia do ato de doar 6rgéos,
entendido como uma forma de salvar vidas, porém, desconhecem as etapas do processo, as
orientacGes eticas que o norteiam, bem como, os resultados efetivos dos transplantes, o que
tende a gerar inimeras duvidas para a tomada de decisao da familia quanto a doacao.

Outro aspecto mencionado foi o impacto emocional da familia pela perda do familiar,
muitas vezes por causa traumatica e inesperada, o que tende a gerar problemas na aceitacdo da
morte. O sofrimento intenso e 0 conseqiiente desgaste psicolégico da familia dificultam a
compreensdo das informagdes sobre o processo da doacdo, pois € no momento de
proximidade da morte do paciente que sdo dadas orientacdes, percebidas como novas e
complexas, como por exemplo, o estado de morte encefalica. Neste contexto bastante
complexo, a familia tem um curto espaco de tempo para assimilar o contetdo informativo, e
tomar uma deciséo sobre a doagéo, em geral conhecida de forma superficial e fragmentada, ou
até mesmo totalmente desconhecida. Neste sentido, em relacdo especificamente ao

diagnostico de morte encefalica, Santos (2004, p. 10) elucida que,

[...] € um dos fatores que influi no processo de doacdo de drgdos, pois, geralmente, as
familias apenas ouvem falar desse conceito, quando um ente querido evolui para tal
diagnostico, ap6s a hospitalizagdo em decorréncia de uma lesdo cerebral severa e
subita, o que dificulta a compreensdo da idéia da cessacdo das funcBes do cérebro,
dentro de um ser aparentemente vivo. [...] Classicamente a morte era definida como a
cessacdo irreversivel das fungdes cardiaca e respiratoria.

As davidas quanto as etapas do processo de doacdo/transplante, as condi¢Bes para ser
um potencial doador, especialmente o estado de morte encefélica, a ética na definicdo dos
receptores e a efetividade dos transplantes realizados, parecem decorrer muitas vezes da
qualidade das informacdes que a familia tem acesso. A politica de comunicagéo social sobre
doacdo e transplante, orientada pelo SNT, parece ndo estar sendo implementada de modo a
elucidar, amparar e facilitar o processo de decisdo que Ihe é inerente. Esta situacdo ndo tem
correspondéncia com a legislacdo vigente sobre doacdo e transplantes que estabelece
diretrizes operacionais para a publicizacdo, contribuindo na orientacdo da decisdo a ser

tomada principalmente por familiares.
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Agrava ainda mais este quadro, o reduzido conhecimento dos profissionais de saude
sobre doacdo e transplante, uma vez que em geral ndo receberam uma capacitacdo adequada
tanto no processo de formacdo, como na vida profissional. Esta situacdo contribui para que
ndo se sintam em condi¢Oes de oferecer plenamente os esclarecimentos necessarios e
solicitados pela familia.

Santos (2004, p. 4) ao especificar o processo de doacgdo e transplante na Espanha, pais

considerado um grande centro transplantador, em relacdo ao Brasil, pondera que:

0 esclarecimento da populacdo espanhola € resultado das medidas educacionais
realizadas junto a populacdo e aos profissionais de salde nos ultimos 15 anos,
diferente do atual sistema de transplante existente no Brasil, onde pode-se constatar
gue grande parte da populacdo e inimeros profissionais de salde desconhecem o
conceito de morte encefélica e o processo de doacdo de 6rgaos. Provavelmente isto
torna-se mais acentuado devido aos aspectos sécio-culturais e a falta de medidas
educacionais, dificultando, assim, uma melhor compreensdo do assunto pela
populacdo e pelos profissionais.

A informacdo e o esclarecimento constituem fundamentos essenciais para que tanto
usuarios quanto profissionais tenham seguranca e possam exercer sua autonomia. E nesta
perspectiva que 0 processo educativo deve contemplar informacGes adequadas as
circunstancias socio-culturais e psicoldgicas dos sujeitos nele envolvidos. Mas esta
perspectiva ndo foi identificada no nosso estudo, o que comprometeu a capacidade de analise
das familias no momento de tomada de decisao sobre a doagdo de 6rgaos.

Assim, podemos referendar que a integralidade no contexto brasileiro mostra-se mais
uma vez ndo observavel, na medida em que tanto os profissionais quanto os servigos de salde
disponibilizam & populacdo conhecimentos sobre o assunto de forma descontinua,
fragmentada e pouco esclarecedora, potencializando ainda mais as dificuldades inerentes ao
momento dramatico vivenciado pelas familias.

Podemos inferir que se as familias tivessem sido preparadas e esclarecidas
adequadamente por meio de campanhas publicas permanentes e efetivamente educativas,
poderiam ter assumido uma opc¢éo diferente da recusa para a doacdo de 6rgdos. Fazemos esta
inferéncia porque teriam tido condicdes de refletir e analisar a questdo da doacdo e do
transplante mesmo no contexto de sofrimento, angustia e ansiedade que em geral caracterizam
as situacOes de perda de um familiar.

A interrelagdo entre todos estes aspectos compde um cendrio social e institucional
onde predominam a precariedade ou a inexisténcia da informacéo, envolvendo familias,

profissionais, servicos e sociedade como um todo. Uma interface entre a demanda pela
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conquista da integralidade e motivos da recusa associados a informacao/desinformacao parece
ficar evidenciada, na medida em que este contexto precisa ser superado. Desta forma, as
familias passardo a deter conhecimento suficiente e adequado associado a assisténcia de
qualidade e a relagéo de co-responsabilidade que envolva os profissionais, os pacients, 0s
familiares, os servicos, facilitando as possibilidades de dialogo, reflexdo, discussdo e
organizacdo dos servicos de salde na direcdo do fortalecimento da politica publica especifica

de doacao e transplante de érgdos no pais.

3.4.4. Categoria Comunicacao

A categoria comunicacdo conforme apresentamos anteriormente nos remete ao dialogo
franco, esclarecedor e humanizado entre profissional e usuario possibilitando compreensédo e
respeito entre os sujeitos. O cuidado s6 é possivel se ha condigdes para a concretizagcdo de um
dialogo, o que ndo significa transmitir informacdes simplesmente, e sim demonstrar interesse,
respeito e reconhecimento do outro como sujeito na relacdo de cuidado e atencéo.

A partir da contribuicdo de Xavier e Guimardes (2005) sobre a comunicacdo orientada
pela busca da integralidade, podemos elencar trés diferentes niveis, ou seja, a relacdo dos
usuarios com o profissional/equipe, a relacdo pessoal no interior das equipes de saude e a
relacdo entre os servicos de saude.

O primeiro nivel refere-se a conversa, ao encontro entre usuério/profissional onde
informar e ser informado, ensinar e aprender, articular conhecimentos e experiéncias expressa
a integracao da voz do outro nas diferentes etapas da assisténcia em saude.

Ressaltamos que a comunicacdo é percebida como essencial para que as pessoas
tenham graus crescentes de autonomia no seu modo de pensar sobre os fatos e de tomar
decisdes. Para tanto, implica numa mudanca na relacdo de poder entre profissional e usuério
capaz de minimizar a distancia entre os sujeitos, ao considerar os diferentes tipos de saber e
de compreensdo sobre o processo saude/doenca e as expectativas sobre o cuidado necessario.

Nesta dimensdo Favoreto (2005, p. 214) nos esclarece que:

[...] a forma de comunicacdo tradicional é objetiva e objetivante; nela estdo ausentes
0S pressupostos para o estabelecimento da conversa, visto que é desconsiderado ou
ignorado que o outro também possui um saber, uma compreensdo e uma representacdo
sobre seu corpo e seu adoecer e/ou uma expectativa sobre o cuidado de que precisa.
Portanto, o didlogo fica blogueado pelo desconhecimento e/ou desvalorizacdo da
importancia de uma sabedoria pratica do paciente sobre o processo saude-doenca-
cuidado, construida a partir de suas vivéncias. [...].
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A anélise dos relatos nos indicou que os familiares encontraram dificuldade de didlogo
com os profissionais em relagdo ao paciente, o que foi interpretado como desatencéo,
abandono e desrespeito. Além disto, vivenciaram momentos de conflitos, contradi¢des,
sentimentos de inseguranga, intranquilidade, desconforto devido a precariedade da
comunicacdo estabelecida entre sujeitos e profissionais de diversos niveis. Desta forma,
sentiram, que diante da responsabilidade da tomada de decisdo sobre a doacdo ou ndo de
Orgdos, ndo se sentiram capacitados para comunicar as suas inquietacoes.

O segundo nivel é a relacdo pessoal no interior das equipes de saude relacionando-se a
construcdo coletiva de espacos permanentes de escuta, troca, discussao, reflexdo e decisdo
envolvendo os diversos saberes profissionais, para a realizacdo das acdes de cuidado e de
planejamento e organizacdo do processo de trabalho na busca da atencéo integral.

Nos depoimentos encontramos reduzidas evidéncias de que esta segunda dimenséo
esteve presente no cotidiano dos servicos buscados pelos sujeitos estudados. O que
observamos foi a preocupacéo dos profissionais em cumprir suas tarefas especificas de forma
fragmentada, isolada, demonstrando a ndo integracdo com o contexto das familias e com as
possibilidades de contribuir para a efetividade das diretrizes que compdem o0 processo de
doacdo de 6rgdos.

No terceiro nivel, existe a relagdo entre os servicos e unidades de saude, que na

expressao de Xavier e Guimardes (2005, p. 148) implica em

[...] relacBes entre diferentes equipes (cada uma com diferentes profissionais), diversos
niveis de associacdo que olhados de fora evidenciam um emaranhado de redes que
precisam se relacionar para compor a rede publica de salde.

A comunicacao que se desenvolve neste nivel envolve os profissionais dos diferentes
niveis de atencdo, buscando garantir o acompanhamento da assisténcia prestada pelas equipes
de salde.

Na politica de doacdo e transplante a comunicacdo envolve sobretudo os servicos de
urgéncia/emergéncia e os hospitais que notificam a Central de Transplantes os casos de
potenciais doadores. A analise que fizemos dos depoimentos é reveladora de que as relacdes
entre os servigos se efetivaram no atendimento imediato que muitas vezes revelou a
necessidade de encaminhamento dos pacientes. No entanto, ndo foram observados
mecanismos efetivos de referéncia e contra-referéncia, tanto que em alguns relatos, 0s
familiares sequer tiveram acesso a equipe que recebeu o paciente quando houve a

transferéncia entre os servigos. Esta fragilidade no processo de comunicagéo tende a interferir
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no trabalho de monitoramento da Central de Transplantes em relacéo a assisténcia prestada no
servigo que inicialmente recebeu o paciente, bem como, no trabalho de esclarecimento e de
acolhimento a ser desenvolvido com a familia.

Verificamos que também nesta categoria - comunicagdo - h& que se lutar pela
conquista da integralidade visando a interface com a referida categoria. Assim, podemos criar
expectativas de que a reduzida e fragil comunicacao deixara de ser configurada como um dos
fatores, que contribui para a recusa na doacdo. Assim os familiares deixardo de se sentir
fragilizados, podendo contar com o contato, o dialogo, a conversa, a troca de saberes,
envolvendo profissionais e servigos. Desta forma visualizamos que estas expectativas, aliadas
com um grau adequado de conhecimento, seguranca e confianga por parte da familia em
relacdo a assisténcia prestada ao paciente, a decisdo sobre a doacdo de érgdos tenderd a ser
feita assegurando-se em bases sdlidas.

Estas nossas reflexdes nos encaminham para valorizar a comunicagdo como um dos
elementos essenciais para as praticas profissionais e 0s servicos de saude orientados pela
integralidade. Com esta valorizacdo reconhecemos os diferentes niveis de comunicacdo como
essenciais, entendendo que o dialogo com o usuario/familia representa o reconhecimento de
um saber que complementa e interage com o conhecimento técnico-cientifico. Da mesma
forma compreendemos a comunicacdo intra e inter-equipes/servigos, que articulada com a
comunicacdo voltada ao usuario/familia, subsidiam a¢Ges que se revertem em um atendimento
de melhor qualidade e em um processo de trabalho mais humanizado e resolutivo,
possibilitando um olhar avaliativo positivo por parte dos sujeitos atuantes no processo de
doacdo de 6rgéos.

Em Xavier e Guimardes (2005, p. 151, 152) existem elaboracdes que séo

fortalecedoras deste nosso posicionamento, visto que enfatizam:

na referéncia ao didlogo, nos remetemos a um conjunto de sentidos que trata da
organizacdo das equipes de salde e da relacdo entre 0s servicos. [...] esse termo esté
sendo aqui utilizado como definicdo de um processo, mais do que de um tipo de
comportamento.[...] seja no espaco particular de uma unidade de salde ou no ambito
do sistema dos processos de formacdo dos profissionais, [...] 0 contato, a conversa, as
trocas (o didlogo) entre aqueles que compdem as equipes de salde sdo apontados
como um componente fundamental na direcdo da Integralidade. Mais uma vez,
didlogo [...] remete diretamente a processos de comunicagdo. [...] "dialogar”, no
sentido que queremos aqui ressaltar, significa informar e ser informado; ensinar e
aprender; articular conhecimentos e experiéncias. Nesse processo, a Integralidade
buscada e construida ndo atinge apenas o usuario, mas, talvez principalmente, os
préprios profissionais, que se "desfragmentam™ e passam a se reconhecer e agir como
parte de um todo. [...] didlogo tem como conseqiiéncia Ultima fortalecer os vinculos
entre os atores.
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3.4.5. Categoria Concepcéo Religiosa

A categoria concepcao religiosa envolveu os aspectos religiosos que podem dificultar
ou impossibilitar a doacdo de 6rgdos devido a crencas, convicghes e supersticdes.
Consideramos também o fato de que em geral as pessoas tendem a buscar na religiosidade
uma compreensao sobre o processo salde/doenca, a morte e a propria doacdo de 6rgaos.

Os relatos revelaram a tendéncia de haver esperanga na recuperagédo da vida por meio
de um "milagre", o que pode ser compreensivel face a angustia profunda e o sofrimento
intenso pela perda de um familiar. Assim, a religido simboliza um caminho comumente
utilizado para se conseguir suporte emocional, o que nas afirmacdes de Cassell (apud
VALLA, GUIMARAES E LACERDA, 2005, p. 107) significa:"[...] a busca religiosa pode
ser o resultado da procura por uma explicagdo, um sentido que torne a vida mais coerente,
[..]"

Percebemos que ndo houve mencédo explicita dos sujeitos a fatores de recusa para a
doacdo, relacionados a alguma orientagcdo proveniente da religido escolhida pela familia, o
que parece indicar que as religides ndo impedem a realizacdo de transplantes para se salvar
vidas humanas. Corroborando com esta percepcao, destacamos o estudo de Roza (2005, p. 96)
junto a familiares de doadores falecidos, onde 91,2% dos familiares estudados declararam que
a religido néo interferiu na doagéo.

Nas falas mais associadas a religiosidade, o que nos pareceu interferir na decisao pela
ndo doacgdo, foram questbes relacionadas ao fendmeno da morte, temido por muitos e
geralmente tratado pelas diferentes formas de religido existentes na sociedade.

Cabe-nos retomar que os depoimentos sugeriram que o significado atribuido a morte
interferiu diretamente na decisdo sobre doacdo de érgdos, pois como as familias em geral ndo
conversaram sobre o assunto, ndo conheciam também a opinido do potencial doador em
relacdo a doacdo de 6rgaos, demonstrando o vinculo entre morte e doacdo que para algumas
pessoas pareceu ser bastante forte.

A maneira como as familias manifestaram sobre a questdo da morte, parece revelar
uma tendéncia de afastar a morte do cotidiano, escondendo-a e deixando-a bem longe,
revelando deste modo um forte apego a vida. Podemos levar em conta nesta analise, que a
maneira como a morte € tratada nos dias de hoje, em nossa cultura ocidental, pode funcionar
como um potencial fator de predisposicdo das pessoas em relacdo a doacdo sendo favoraveis

ou ndo favoraveis a ela. E ainda consideramos essencial fazer referéncia a Kovacs (apud
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BENDASSOLLI, 2001, p. 16) que argumenta sobre 0 medo da morte como "uma reacdo
emocional envolvendo sentimentos subjetivos de desagrado e preocupacdo, baseados na
contemplacdo ou antecipacdo de qualquer das varias facetas relacionadas a morte, supondo
serem esses sentimentos conscientes".

E no que se refere a doacdo de 6rgdos René, Vieira, Daniel & Santos (apud
BENDASSOLLI, 2001, p. 03) esclarecem:

[...] a doagdo de 6rgdos pode funcionar como um tipo de "imagem negativa" da morte:
ela pode "evocar" esta Gltima ou entdo pode "potencializé-la", sobretudo quando
parece estar ligada a mutilacdo do corpo apds a morte, ou seja, a retirada de um 6rgao
exatamente hum momento dolorido para a familia que perdeu, por exemplo, um ente
querido.

Colocando importante contraponto argumentam Aries e Kovacs (apud
BENDASSOLLI, 2001, p.3)

[...] por outro lado, em razdo da grande valorizacao atual da vida (gracas, em parte, ao
seu prolongamento pela medicina e pela ciéncia em geral), a morte, entre nés do
ocidente, tem tido muito pouco espaco para uma reflexdo profunda, para um
enfrentamento indispensavel.

No estudo desenvolvido por Bendassoli (2001) sobre a relacdo entre doacéo de 6rgéos,
medo da morte e religido, realizado com estudantes de uma universidade publica do Estado de
Sao Paulo, encontramos o relato de que "ndo foi encontrada relagdo significativa entre religido
e doacdo de 6rgdos, mas foi encontrada entre 0 medo da morte e a ndo doacao", o que vem
corroborar com as reflexdes feitas a partir dos relatos em foco neste nosso estudo.

Podemos verificar que a concepcdo religiosa foi pouco mencionada como motivo da
recusa, e que tanto pode determinar uma decisdo favoravel a doacdo quanto ndo favoravel a
ela. Nesta direcdo, Santos (2004), afirma ter vivenciado, em sua experiéncia como
profissional da area de captacéo e transplantes no municipio de Sao Paulo, inimeras situacdes
onde a crenca religiosa influenciou tanto a decisdo de doar quanto a de ndo doar 6rgdos,
demonstrando que ndo seria correto afirmar que as razGes de ordem religiosa determinam,
para todas as pessoas, uma ou outra deciséo.

Em analise de artigos especificos das religides catolica, espirita e evangélica
observamos um posicionamento favoravel a doacao de érgdos, entendendo o transplante como
um instrumento de defesa e promogéo da vida que deve ser utilizado de maneira eticamente

correta, revelando um avanco da ciéncia a servigo do homem. Estes artigos sugerem que cada
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pessoa deve refletir e decidir sobre a opcao de ser ou ndo um doador, e existem argumentos de
que os fundamentos desta opcdo podem ser a fraternidade, o altruismo, a possibilidade de
oferecer qualidade de vida aos receptores, a necessidade social da doacdo por ser um
problema de saude publica, entre outros. (REVISTA PLENITUDE, 2005; NOBRE, 1997,
FOLHA UNIVERSAL, 26/03/06, p. 10. E também, MENSAGEM DO PAPA JOAO PAULO
11, 29.08.2000, in ABTO 2000, p. 16-19).

A interface necessaria entre a integralidade e a opc¢éo religiosa como um dos fatores
determinantes da ndo doagdo de 6rgdos, parece relacionar-se com o fato de que, nas praticas
profissionais esta opgdo deve ser respeitada e compreendida, enquanto uma escolha dos
sujeitos, que tendem a construir ao longo de suas vidas esta forma de compreensdo para as
questdes que transcendem a vida humana. Por meio de um dialogo aberto e respeitoso entre 0s
sujeitos envolvidos no processo de atencdo a salde, podem ser oferecidos esclarecimentos
quanto ao processo de doacdo e transplante de 6rgdos, buscando-se reconhecer e respeitar as
diferentes maneiras de olhar e de compreender a existéncia humana e o que a ela transcende.

Entendemos que nas explicacdes que fizemos sobre a opcéo religiosa dos sujeitos
ficou evidenciada que nas praticas dos profissionais ndo houve interferéncia quanto as
vinculagdes feitas com a expectativa por milagres. No entanto, foi feita uma aluséo a natureza
de um dos servigos de saude, que por ser de natureza religiosa, deveria ter preocupacao com a

prestacdo da assisténcia, cuidando assim de cumprir com os preceitos do catolicismo.

3.4.6. Categoria Situacao de Classe

A categoria situacdo de classe foi identificada nos depoimentos que trouxeram a tona
as questdes da dificuldade de acesso aos servigos de assisténcia ao paciente/familia, tendo em
vista a desigualdade que marca também o atendimento prestado pelos servicos de salde.
Tratando de abordar o direito a saude, especificando-se as representaces populares, Pinheiro

(2001, p. 66) tem contribuicdes valiosas, como:

no caso das instituicGes de salde [...] o desvelamento do cotidiano dos atores
envolvidos [...] deve abarcar o verdadeiro significado do direito & salide e o conjunto
de representacdes populares a respeito da doenca e da salde, das instituicbes e
servicos, de forma a repensar e relacdo entre o chamado direito positivo e a notéria
desigualdade no campo sanitario ao qual a populagdo esta submetida.

Os sujeitos estudados expressaram que 0 acesso desigual em funcdo da condicdo de
classe, é percebida por eles a partir das suas condi¢des sdcio-econémicas incluindo o paciente
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e familiares. A partir deste entendimento, estabeleceram uma forte relacdo entre a politica
publica de saude, o SUS, a baixa qualidade da assisténcia ao paciente/familia e a pouca
resolutividade dos servicos de saude oferecidos a maioria da populacéo.

Na andlise dos depoimentos entendemos que a desigualdade social ndo é dada
"naturalmente”, mas é criada pelo processo historico que tem como fundamento a implantacao
e o desenvolvimento do modo de producdo capitalista. Desta forma, a reflexdo que fizemos
sobre 0s depoimentos nos mostrou que existe consciéncia desta desigualdade revelada pela
distancia social entre profissional de salde e usuario. Estes por pertencerem a classes sociais
diferentes, vivenciaram relagfes, incluindo principalmente comportamentos e atitudes, que
em diversas situacdes influiram no acesso a informacdes e aos servicos de saude.

Também constatamos que existiram manifestacfes desta desigualdade quando foram
mencionados questionamentos sobre a honestidade e a ética no acesso aos transplantes.
Alguns sujeitos revelaram preocupacgdo em relacdo a prioridade que poderia ser dada entre 0s
pacientes em lista de espera, com a suposicao de que haveria privilégio para os de "melhores”
condicgdes sdcio-econbmicas em detrimento dos que sofrem com a exclusdo, sobretudo de
natureza socio-econdémica. Estas ddvidas relacionadas a transparéncia e a ética na conducéo
da politica de doacdo e transplante parecem ser consideradas um fator determinante na
decisdo da doacdo de oOrgdos, uma vez que familiares demonstraram sentimento de
inseguranca em relacdo a destinacao final que poderia ser dada aos 6rgdos doados.

Os relatos evidenciaram que os pacientes/familias parecem ndo ter recebido a atengdo
e o0 cuidado adequados, em fungdo de terem acesso a assisténcia pelo SUS. A associacao entre
ndo receber o tratamento humanizado e adequado as necessidades de saude, bem como, ser
usuario do SUS, parece que foi identificada pelos sujeitos como um elemento presente nos
diversos niveis de atencdo a salde. No caso de um paciente em quadro terminal, como 0s
potenciais doadores de drgdos, parece que o sentimento de exclusdo tornou-se ainda mais
dramatico para os cidaddos, na medida em que percebendo o agravamento do quadro de saude
de seus familiares, com risco de morte proxima, depararam com grandes dificuldades para
acessar 0s servicos de saude adequados as necessidades de satde dos pacientes.

Acrescemos ainda que alguns familiares tiveram que recorrer aos recursos do
judiciario visando ter acesso a assisténcia adequada aos pacientes. Esta revelacdo parece ter
correspondéncia com a fragilidade da organizacdo dos servicos, sobretudo, os de urgéncia e
emergéncia, considerando-se, por exemplo, a constante busca por vagas nos CTls e para a

realizacdo de exames de maior complexidade.
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Estas ponderacfes desvelam os padrbes de satde oferecidos a maioria da populacao,
permitindo também reiterarmos que o acesso & profundamente desigual aos diferentes
recursos assistenciais que tém como finalidade preservar, prolongar e melhorar a qualidade de
vida ou néo.

A vivéncia do ndo-acesso aos direitos sociais fundamentais, como é a saude, parece
denunciar uma condicdo de ndo-cidadania na assisténcia ao paciente e a familia, deixando
duvida na avaliacdo dos sujeitos, quanto aos recursos efetivamente utilizados pelos
profissionais e servigos de salde, na tentativa de salvar a vida do paciente. Neste contexto
adverso a possibilidade de autorizacdo familiar para a doacdo de 6rgaos, parece que ficou
significativamente abalada.

Verificamos deste modo que as atitudes discriminatorias, a partir da condi¢do socio-
econbmica e cultural dos sujeitos, quando presentes nas praticas profissionais e na
organizagdo dos servigos, parecem imprimir suas marcas em toda a assisténcia a salde,
incluindo o processo de doacdo e transplante de Orgdos. Estas atitudes precisam ser
combatidas no cotidiano do processo de gestdo e de trabalho em salde, sendo incompativeis
com a politica preconizada pelo SUS, que tem na universalidade, equidade e integralidade os
eixos norteadores ancorados na construcdo e garantia de uma sociedade democratica.

Referenciando-se aos principios do SUS existem nas elaboracGes de Cecilio (2001, p.

113) esclarecimentos de que

universalidade, integralidade e equidade da atengdo constituem um conceito triplice,
entrelacado, quase um signo, com forte poder de expressar [...] o ideario da Reforma
Sanitaria Brasileira. A cidadania, a saude como direito de todos e a superacdo das
injusticas resultantes da nossa estrutura social estdo implicitas no triplice conceito-
signo. [...] A luta pela eqlidade e pela integralidade implica, necessariamente,
repensarmos aspectos importantes da organizacdo do processo de trabalho, gestéo,
planejamento e construcdo de novos saberes e praticas em salde.

O nosso estudo evidencia a necessidade da conquista da integralidade, o que nos
remete a pensar esta necessidade também se expressa quanto a universalidade e a equidade,
mesmo que ndo tenhamos nos dedicado a investiga-las. Retomando a integralidade,
reiteramos que de acordo com os depoimentos do sujeitos, esta ndo foi percebida como uma
marca de um modo de organizar o processo de trabalho e de suas praticas, e que nao esta

posta nem como ""uma imagem objetivo” como nos ensina Mattos (2001).
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3.4.7. Categoria Percepcéo do Corpo

A categoria percepcao do corpo como procuramos tratar relaciona-se a compreensdo
dos sujeitos sobre seu corpo e o corpo do outro, durante a vida e ap6s a morte. Os relatos
mostraram a associacdo existente entre doacdo de 6rgaos e percepcdao do corpo apontando
para duas situacdes determinantes para a recusa na doacdo. Uma relacionada a opcao de
alguns pacientes/familias em manter o corpo intacto apds a morte, e outra, quando o paciente
percebe seu corpo como um corpo adoecido, e sendo assim ndo tem valor. Os argumentos de
Belk (apud BENDASSOLI, 2001, p. 03) sdo ilustrativos de que

na literatura, ndo sdo raros os estudos que apontam para o fato de que a percepcéo do
corpo pelo individuo, o0 modo como ele se identifica e se relaciona com sua imagem
corporal, e 0 modo como os drgdos figuram nessa imagem, podem servir, quer como
motivos de facilitagdo, ou como de resisténcia a doacao.

Ampliamos ainda mais estas argumentacdes, fazendo referéncia ao fato de que a
percep¢do que cada individuo constrdi sobre seu proprio corpo, ou sobre o corpo de outra
pessoa, tem relacdo com diferentes dimensdes analiticas. A principio pode-se construir esta
percepcao a partir do conhecimento cientifico onde é possivel se ter uma visdo fragmentada,
com funcdes fisiologicas especificas para manter o organismo vivo. O pressuposto aqui € que
0 corpo humano é formado por 6rgdos e tecidos que podem ser (teis para outros Corpos
quando o individuo falece, ou seja, ap6s a morte o0 corpo ndo estaria mais associado a uma
pessoa especifica, e, que orgao(s) doado(s) pode(m) ser utilizado(s) por alguém que precisa
do(s) mesmo(s) para viver "melhor" e por mais tempo. Aqui podemos falar em uma separacéo
entre individuo e corpo. A doacdo de 6rgdos € entendida como uma oportunidade de gerar
vida por meio do reaproveitamento de partes organicas saudaveis, trazendo qualidade de vida
para o receptor por meio do transplante.

Uma outra dimensdo refere-se ao sentimento de que o corpo é uma propriedade
pessoal, 0 que envolve aspectos psicoldgicos determinantes na formacdo de uma imagem
corporal individual. Na expressédo de Le Breton (apud BENDASSOLI, 2001, p. 03), "o corpo
é a condicdo do homem, lugar de sua identidade". Este entendimento sugere a existéncia de
uma relacdo entre o "eu" e 0 ""corpo”.

Entretanto, a imagem corporal também sofre rebatimentos de um contexto sécio-
historico determinado, o que vem produzindo formas diferenciadas de percepc¢do do corpo ao
longo da historia da humanidade. Nesta perspectiva uma reflexdo sobre doagdo ou ndo de

Orgdos podera contribuir para uma reformulacdo ou manutencao da identidade pessoal.
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Alguns relatos analisados indicaram que o desejo do paciente e/ou da familia de
manter 0 corpo intacto, parece relacionar-se ao entendimento de que o corpo apds a morte nao
deve ser mutilado por ser a expressdo afetiva, forte e auténtica da pessoa. Neste caso 0 corpo
ndo e percebido como mera matéria, havendo uma estreita relagdo entre o corpo e o "eu". Em

Bendassoli (2001, p. 25) existem contribui¢Bes que tém vinculagdo com

0s ndo doadores que parecem nutrir 0 medo de que seus corpos sejam destruidos ou
entdo tratados de modo ndo conveniente ap6s a morte. A doacdo poderia estar
figurando, entdo, como um fator negativo, potencializando o medo, ou o receio, da
mutilagdo do corpo morto, da sua destruicdo ou violacao.

Esta compreensdo pode expressar um fator que potencializa a ndo doacdo de 6rgaos
para transplante, na medida em que como afirma Schilder (apud BENDASSOLI, 2001, p. 25)
"0 que parece estar em jogo aqui € o medo da fragmentacdo da imagem corporal”.

O estudo de Santos (2004, p. 4-5) sobre a percepcdo de familiares de doadores
cadaveres em relacdo ao processo de doacdo de 6rgdos, também aponta nesta direcdo ao
afirmar que: "a predisposicdo para a doagcdo de oOrgdos [..] perpassava por questdes
relacionadas ao estado emocional, ao modo como a familia se relacionava com a imagem
corporal e a forma como a morte era tratada por ela [...]".

Outro fator determinante da ndo doacéo identificado foi a percepcdo de ter um corpo
adoecido, que parece estar associada a compreensdao de que a funcionalidade e a saude dos
orgdos foi deteriorada pelas patologias que o individuo teve durante a vida. Também em

Bendassoli (1998, p.03-04) encontramos a explicitacdo de que:

[...] cada um de uma série de 6rgdos contém em si um "pedaco” especifico da histéria
de um "todo" cuja organizacdo garante a cada um deles seu locus especifico, isto é,
para cada 6rgdo uma relacdo psicolégica especifica, um investimento emocional
especifico. [...] Os 6rgdos fazem parte dessa estrutura psicoldgica global que depende
de cada um deles e de suas intera¢cBes com o "todo" para extrair seu significado total.

O fato do individuo se ver como um paciente (doente), parece coloca-lo numa
condicdo de privacdo no sentido de ndo ser possivel doar algo, percebido por ele como nédo
saudavel. Esta relagdo entre a representacdo sobre o funcionamento orgénico e a doacdo de
orgdos, parece interferir na opcdo sobre doacdo para os individuos que em vida sofreram
patologias percebidas como causa de debilidades organicas diversas. A percep¢do do corpo

adoecido muitas vezes pode ndo se fundamentar em um conhecimento cientifico oriundo de
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uma avaliacéo profissional, mas sim da imagem corporal construida por cada individuo em
funcéo de como ele proprio percebe seu processo de satde/doenca.

Em funcédo das argumentacdes elencadas, consideramos que € preciso investir para que
a conquista da integralidade possibilite a interface com a percepg¢éo do corpo. Argumentamos
sobre esta necessidade visando superar a configuracdo de que a percepgédo do corpo interfere
na nao doacdo de 6rgdos. Acreditamos que esta configuracdo tem vinculos estreitos com a
precariedade ou a auséncia de praticas profissionais e de servigos organizados sob a Otica da
integralidade, que parecem ndo oportunizar o didlogo ético e acolhedor entre profissionais e
usuarios/familias, capazes de favorecer o esclarecimento e a reflexdo dos sujeitos acerca das
formas de percepc¢éo do corpo e do processo satde/doenca.

A imagem corporal e as diferentes formas de representacdo popular sobre salude e
doenca sdo construidas pelas pessoas ao longo de suas vidas e a partir do seu contexto sécio-
cultural e histérico. Por esta razdo, visualizamos a necessidade de que estas (imagem e
formas) precisam ser incorporadas efetivamente as acGes de comunicacdo, acolhimento e
cuidado. E ampliamos esta necessidade considerando que a assisténcia a salde envolve o
corpo, a vida dos individuos e populacdes, sendo estes (corpo e vida) espagos de relagcdo
profundamente dindmicos e extremamente ricos de valores, crengas, mitos e percepcoes
elaborados, internalizados e ressignificados nos niveis individual e coletivo.

A vida e a morte sdo mediadas pelo corpo, e a percepcdo que se constroi deste esta
profundamente associada a aspectos psicolégicos, sociais, histdricos e culturais, bem como, as
tecnologias corporais existentes destinadas a ampliacdo da satde, do bem-estar. Desta forma,
cada conquista na direcdo da construgdo de uma politica de salde orientada pela
integralidade, sugere refletir, ressignificar ou mesmo redimensionar as préaticas profissionais e
0s servicos de saude por meio de valores éticos que respeitem nossa condicdo humana
individual e coletiva.

O corpo ao servir de mediacdo entre individualidade e coletividade, revela o modo
como os individuos se reconhecem no espaco social, precisando portanto, ser considerado a
partir da complexidade bio-psico-social que o caracteriza. Neste sentido, Bendassoli (2000,

p.02) nos informa que:

[...] As préaticas médicas, nas quais 0 corpo esta sendo amplamente engajado, trazem
consigo uma significativa redescri¢cdo de modos de ser e de viver do sujeito, incluindo
0s modos como ele se relaciona em sociedade, com seus valores, suas crengas, suas
bases culturais, com o tempo, 0 espago e com 0s outros sujeitos [...].
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Complementamos esta abordagem com as elaboracdes de Czeresnia (1999) quanto ao
entendimento de saude e adoecer como formas pelas quais a vida se manifesta, visto que

correspondem as experiéncias singulares e subjetivas.

O contexto confuso e em alguns momentos, desfavoravel a doacdo de drgédos, que
identificamos na politica de saude, na organizacdo dos servicos e interferiu na predisposicao
de 7 familiares em relagdo a possibilidade de autoriza-la, uma vez que tinham previamente,
abertura quanto a importancia e ao significado do ato de doar para salvar vidas.

A desorganizacdo do trabalho, a fragilidade dos servicos de saude associadas a
desumanizacdo do cuidado, a falta de acolhimento, a desconfiangca na intencionalidade do
profissional, o desconhecimento sobre os procedimentos, o acesso incompleto a informacao
sobre a doagéo e o transplante, podem ser percebidas como elementos potencializadores de
um sentimento na familia de predisposicdo a ndo doacdo de Orgédos, que contribuiram para
substantivar a recusa. Isto produz uma flagrante ndo observacao da integralidade nos casos de
risco de morte, na medida em que 0s servicos voltados para este tipo de demanda ndo
conseguem a resolutividade necessaria. Consideramos entdo que a superacao destes elementos

é relevante visando a conquista da integralidade na area de doagédo de 6rgaos.



CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo deste estudo nos possibilitou compreender um conjunto de fatores
determinantes da recusa familiar na doacéo de 6rgdos para transplante, o que nos possibilitou
a consecucdo dos objetivos e a comprovacdo da hipétese formulada. Fazemos esta alusdo
baseando-nos na interrelacdo que estabelecemos entre pressupostos tedricos e resultados de
estudos sobre doacdo e ndo doacdo, relatos do sujeitos que entrevistamos e a nossa
experiéncia enquanto assistente social da CNCDO/Zona da Mata.

As categorias identificadas nos depoimentos dos familiares, quais sejam, atencdo a
saude, acolhimento e vinculo, informagéo/desinformacdo, comunicacgéo, situacdo de classe,
concepcao religiosa e percepcdo do corpo, ofereceram subsidios relevantes para a analise do
fendmeno da recusa familiar na doag&o, sob a ética dos fundamentos da integralidade.

A integralidade foi compreendida como um eixo estruturante da politica publica de
salde que possibilita as praticas profissionais, a organizacdo dos servi¢os de salde e esta
politica.. A perspectiva é de buscar a atencdo integral, centrada no usuario e nas suas
necessidades, a partir de uma visdo ampliada do processo satde/doencga. Assumimos entéo
que esta compreensdo evidencia que a integralidade implica em sentidos correlatos, sem
duvida, posto que sdo forjados num mesmo contexto de luta e articulados entre si, como
expde Mattos (2001).

Acreditamos que a integralidade da atencédo esta profundamente articulada ao cuidado,
devendo ser um objetivo presente nos niveis de atengdo, na rede de servigos, nas areas da
politica de saude, sendo buscada permanentemente. As varias tecnologias para melhorar e
prolongar a vida estdo distribuidas em uma ampla gama de servicos, e a melhoria das
condi¢cBes de vida € tarefa para um esforco intersetorial. Neste sentido, retomamos a
argumentacdo de Cecilio e Merhy (2003, p. 199) quando sinalizam que [...] a integralidade do
cuidado sé pode ser obtida em rede [...].

Particularizando-se a doacdo e o transplante, os potenciais doadores sao pessoas que,
em geral, recebem o primeiro atendimento em uma unidade de urgéncia/emergéncia onde
freqUentemente ha limitacGes estruturais e organizacionais que contribuem para uma
assisténcia problematica ao paciente e a familia. A sobrecarga de trabalho dos profissionais de
salde, os problemas de infra-estrutura e a caréncia de conhecimento adequado sobre o

processo de doacgéo e transplante, ampliam ainda mais a desconfianca que a populagdo tem em
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relacdo ao SUS, o que inevitavelmente tambem atinge a doacdo de 6rgdos. A populacao
parece ndo confiar plenamente no sistema, pois nem sempre recebe a assisténcia adequada as
suas necessidades de saude. Este contexto tem reflexos sobre a doacdo de dérgdos com
destaque, sobretudo, para as dificuldades relacionadas ao seu financiamento e a sua infra-
estrutura.

As vivéncias relatadas em nosso estudo apontam para um contexto institucional na
area da saude, envolvendo profissionais, servicos e gestores que parece predispor as familias a
uma negacdo no tocante a doacdo de Orgdos. Esta situacdo parece existir em funcéo,
sobretudo, da desorganizagdo do processo de trabalho, da desumanizagdo da assisténcia, da
desresponsabilizacdo em relacdo ao paciente e a familia, da falta de acolhimento e vinculo, da
desconfiangca na intencionalidade do profissional, do desconhecimento sobre o0s
procedimentos, do acesso incompleto & informacdo sobre doacdo e transplante, das
dificuldades de uma capacitacao profissional adequada e da insuficiéncia de recursos de infra-
estrutura, elementos fortemente presentes no sistema publico de saude do pais.

As categorias analiticas apontaram elementos fundamentais da atencdo integral em
salde, que estiveram ausentes ou fragilmente presentes nos servicos buscados pelos sujeitos ,
evidenciando a ndo correspondéncia com os sentidos da integralidade.

As dificuldades e os problemas vivenciados pelas familias desde a entrada nos
servigcos de urgéncia/emergéncia até o falecimento do paciente nos hospitais, parecem ter
gerado mais fatores de resisténcia a doacdo do que fatores que a favorecessem, uma vez que 7
sujeitos (0 que representa a maioria) afirmaram ter abertura para a questdo antes mesmo da
situacdo focalizada em nosso estudo.

A assisténcia prestada aos pacientes e as familias parece ndo ter sido por elas
percebida como confidvel, humanizada, segura, respeitosa e resolutiva. Podemos inferir entdo
que O justo anseio por um tratamento transparente, ético e acolhedor ndo atendeu as
necessidades de salde, ou seja, ndo correspondeu a um atendimento integral.

A degradacdo da pratica profissional em saude parece denunciar um tipo de
organizacdo do processo de trabalho que vem gerando insatisfacdo e frustracdo tanto para
profissionais quanto para usudrios. O trabalho em regime de plantdo, por exemplo, reduz a
disponibilidade de profissionais que estejam diariamente nos servicos promovendo um certo
distanciamento entre estes e os usuarios. No tratamento de questBes delicadas como ¢ a
doacdo de 6rgdos, estas circunstancias podem dificultar o diadlogo entre familia e profissional,
dada a rotatividade que caracteriza este tipo de vinculo trabalhista.
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Outra consequéncia da queda de qualidade nas relacGes e condicBes de trabalho no
campo da saude, com reflexo na recusa a doagédo, pode ser a reduzida preocupa¢do com o
acolhimento e o vinculo percebida pelas familias em nosso estudo, na forma de desatencdo e
até mesmo de abandono.

No entanto, a formacdo profissional em salde precisa ser também destacada no
sentido de se desenvolver estratégias de formacgéo que se preocupem tanto com a competéncia
técnico-cientifica quanto com a competéncia relacional, sendo ambas, tdo significativas no
trabalho que envolve o didlogo, a troca de saberes, a construgdo de vinculos entre seres
humanos, como é o caso da saude. Acreditamos que a comunhdo essencial entre estas
competéncias podera interferir na construcdo de préaticas profissionais humanizadas, éticas,
responsaveis e integrais envolvendo usuérios, familias, profissionais, servicos e gestores. A
formagéo profissional precisa estar ancorada na valorizagéo da subjetividade que envolve o
ato de cuidar.

A prética profissional pensada e realizada sob a ética da integralidade requer que se
lance mdo dos multiplos saberes e préaticas existentes no trabalho desenvolvido pelos
diferentes profissionais que atuam no campo da salde, o que implica pensar que a
integralidade pretendida s6 serd alcancada como fruto de um trabalho solidério e
compartilhado da equipe de saude, incorporando e redefinindo seus processos de trabalho na
perspectiva de construcdo da interdisciplinaridade.

Nas experiéncias de trabalho que envolvem a atividade transplantadora, parece haver
necessidade de crescimento na perspectiva de ampliar a reciprocidade em termos de
comunicacdo e de intercambio entre os diversos saberes e préaticas, a fim de se superar uma
certa predominancia da preocupacao com os procedimentos tecnoldgicos, em detrimento das
acles de humanizacao na assisténcia ao paciente e a familia.

Em nosso estudo, a analise dos depoimentos nos possibilitou verificar que as praticas
profissionais foram identificadas pelos sujeitos como ndo pautadas pelo acolhimento, vinculo
e escuta das necessidades trazidas pelos usuarios/familias, o que traduziria a dimensdo das
praticas profissionais integrais. Podemos supor desta forma que, a auséncia ou a fragilidade
das acbes de acolhimento e vinculo junto aos pacientes e as familias, parecem constituir
alguns fatores geradores de resisténcia e de comprometimento a doacgdo de Orgaos.

Outro importante fator determinante da recusa levantado refere-se ao acesso a
informacdo sobre o processo de doacdo e transplante. Neste sentido foi colocado, por
unanimidade, que € um acesso insatisfatério, limitado ou mesmo inexistente, tanto em relacgéo

a veiculacdo de informac6es pela midia quanto a disponibilizacéo pelos servigos de saude.
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Os sujeitos apresentaram uma percepc¢do sobre a importancia do ato de doar orgaos,
enguanto uma forma de salvar vidas, porém afirmaram desconhecer as etapas do processo, as
orientacdes éticas e legais que o norteiam, bem como, os resultados efetivos dos transplantes.
Percebemos destaques quanto as dividas em relacdo ao estado de morte encefélica, que
muitas vezes foi percebido como um estado reversivel. Esta situagdo contribuiu para gerar
inimeras duvidas entre os familiares, quando foram questionados sobre a possibilidade da
doacdo de 6rgdos, pois num pequeno espaco de tempo deveriam compreender novas e
complexas informages, associadas ao impacto emocional vivenciado, (proximidade com a
morte do ente querido). Compreendemos entdo, que as dividas quanto as etapas do processo
de doacéo/transplante, as condicfes para ser um potencial doador, especialmente o estado de
morte encefélica, a ética na definicdo dos receptores e a efetividade dos transplantes
realizados, parecem decorrer muitas vezes da qualidade das informagdes que a familia teve
acesso.

Agrava ainda mais este quadro, o reduzido conhecimento dos profissionais de saude
sobre doacdo/transplante, uma vez que em geral parecem ndo ter recebido uma capacitacdo
adequada sobre esta area da saude. Esta precaria capacitacdo tem vinculos com o processo de
formagéo, como a vida profissional, o que pode determinar, muitas vezes, o despreparo para
oferecer 0s conhecimentos necessarios, solicitados ou nao pelas familias.

A informacdo e o esclarecimento parecem constituir-se em fundamentos essenciais
para usuarios e profissionais sentirem seguranca e poderem exercer sua autonomia.
Acreditamos que € nesta perspectiva que o processo educativo deve ser desenvolvido,
contemplando informacdes esclarecedoras sobre a doacdo e transplante (etapas, condicdes
necessarias, servicos existentes e resultados obtidos), evitando assim, restringir-se ao valor e
ao significado do ato de doar.

Este cenario nos parece pouco favoravel a doagdo na medida uma vez que tende a
comprometer a capacidade de analise das familias. Podemos inferir que se as familias
tivessem sido preparadas e esclarecidas adequadamente, por meio de campanhas publicas
permanentes, disporiam de conhecimentos para refletir e analisar sobre a questdo da doacéo e
do transplante fora do contexto de sofrimento, anglstia e ansiedade, que em geral
caracterizam as situacdes de perda de um familiar.

A dimensdo comunicacional foi compreendida em nosso estudo, a partir de sua
capacidade de impulsionar a construgéo coletiva de espagos permanentes de escuta, troca,
reflexdo e decisdo envolvendo os diversos saberes, para a realizagdo das a¢des de cuidado,

planejamento e organizacdo do processo de trabalho na busca da atencdo integral. Nosso
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estudo apontou reduzidas evidéncias de que esta dimensdo seja marcante no cotidiano dos
servigos buscados pelos familiares na tentativa de salvar a vida dos pacientes. Fazemos esta
ponderacdo porque os profissionais pareceram cumprir suas tarefas especificas de forma
fragmentada, isolada, como se estivessem fora de um contexto institucional e social mais
amplo.

Quanto a comunicagéo entre os servicos e os diferentes niveis de atencdo visando o
acompanhamento da assisténcia prestada, nosso estudo revelou que a percepc¢do das familias
indicou uma tendéncia a néo efetividade dos mecanismos de referéncia e contra-referéncia.
Registramos relatos de que a familia sequer teve acesso a equipe que recebeu o paciente
qguando houve a transferéncia entre os servigos. Esta fragilidade no processo de comunicacéo
tende a interferir no trabalho de monitoramento da Central de Transplantes, em relacdo a
assisténcia prestada pelo servigo que inicialmente recebeu o paciente, e no trabalho de
esclarecimento e de acolhimento a ser desenvolvido com a familia do potencial doador.

Na politica de doacdo e transplante a comunicacdo € um dos pontos cruciais, pois o
processo tem inicio com a notificacdo dos potenciais doadores pelos servicos de salde,
sobretudo, os de urgéncia/emergéncia e unidades hospitalares. Nosso estudo revelou que uma
comunicacdo ética, humanizada e esclarecedora poderd contribuir para atender a justa
expectativa das familias, por uma assisténcia adequada as necessidades de saude do paciente e
um tratamento respeitoso, acolhedor e transparente. A ndo vivéncia destas expectativas,
evidenciada por meio de uma comunicacdo falha ou até mesmo ausente, tende a predispor 0s
familiares negativamente em relacdo a uma possivel doacao de 6rgaos.

As praticas profissionais e 0s servi¢cos de saude orientados pela integralidade buscam
valorizar os diferentes niveis de comunicacdo entendendo que o didlogo com o
usuario/familia representa o reconhecimento de um saber que complementa e interage com o
conhecimento técnico-cientifico. Da mesma forma compreendem a comunicacéo intra e inter-
equipes/servicos, que articulada com a comunicacdo voltada ao usuario/familia, subsidiam
acdes gue se revertem em uma assisténcia de melhor qualidade e em um processo de trabalho
mais humanizado e resolutivo, possibilitando um olhar avaliativo positivo por parte dos
sujeitos atuantes no processo de atengéo.

Nosso estudo possibilitou também uma compreensdo da relacdo entre religido e
doacdo de oOrgaos visto que, em geral, as pessoas tendem a buscar na religiosidade um
entendimento sobre o processo satde/doenga, a morte e a propria doagdo de 6rgdos. Os relatos
revelaram a tendéncia de haver esperanca na recuperacgdo da vida por meio de um “milagre”,

0 que pode ser compreensivel face a angustia e o sofrimento pela perda de um familiar, sendo
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a religido um caminho comumente utilizado para se conseguir suporte emocional em
experiéncias de intenso comprometimento emocional. Reiteramos a argumentacdo de Cassell
(apud Valla, Guimardes e Lacerda, 2005, p. 107) quando elucida que [...] a busca religiosa
pode ser o resultado da procura por uma explicacdo, um sentido que torne a vida mais
coerente [...].

Constatamos que ndo houve mencdo explicita dos sujeitos a fatores de recusa
relacionados a alguma orientacdo proveniente da religido escolhida pela familia, o que parece
indicar que as religides ndo impedem a realizacdo de transplantes para se salvar vidas
humanas. Nas falas mais associadas a religiosidade, o que pareceu determinar a decisdo pela
nédo doacao, foram questdes relacionadas ao fendbmeno da morte.

Os depoimentos sugerem que o significado atribuido a morte interferiu diretamente na
decisdo sobre doacdo de oOrgdos, pois como as familias em geral ndo conversam sobre o
assunto, ndo conheciam também a opinido do potencial doador, demonstrando o vinculo entre
morte e doacdo que para algumas pessoas parece ser bastante forte. E possivel inferir desta
forma que para os sujeitos estudados ndo foi encontrada relacdo significativa entre religido e
doacédo mas foi encontrada entre o0 medo da morte e a ndo doacéo.

A maneira como as familias tendem a tratar a morte, parece revelar uma tendéncia de
afasta-la do cotidiano, escondendo-a e deixando-a distante, 0 que pode revelar um forte apego
a vida. Levamos em conta, em nossa analise que a maneira como a morte é tratada na
atualidade, na nossa cultura ocidental, pode funcionar como um potencial fator de
predisposicao das pessoas em relacéo a doacao.

Parece-nos que a participacdo de outros fatores determinantes da recusa na doagéo
podem ser mais relevantes do que a concepcdo religiosa, dentre 0s quais destacamos: a
relacdo que se tem com 0 corpo; a percepgdo sobre morte; a reduzida informacdo sobre o
processo de doacéo e transplante; a qualidade da assisténcia recebida pelo paciente e familia
nos servicos de saude; a duvida quanto a intencionalidade do profissional, o receio de morte
induzida;, a honestidade e a ética na definicdo dos receptores; a suspeita de comercializacdo
de 6rgaos.

Acreditamos que nas praticas profissionais e nos servicos organizados sob a 6tica da
integralidade a opcdo religiosa deve ser respeitada e compreendida enquanto uma escolha dos
sujeitos, que tendem a construir ao longo de suas vidas esta forma de compreensdo para as
questdes, que transcendem a vida humana. Inferimos que por meio de um dialogo aberto e
ético entre os sujeitos envolvidos no processo de atencdo a saude, podem ser oferecidos

esclarecimentos quanto ao processo de doagdo e transplante de oOrgdos, buscando-se
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reconhecer e respeitar as diferentes maneiras de olhar e de compreender a existéncia humana
e 0 que a ela transcende.

Outra importante questdo apontada em nosso estudo sobre a recusa refere-se a
desigualdade social percebida por sujeitos na experiéncia vivenciada de busca da assisténcia
as necessidades de satde de seus familiares. Partimos da compreensdo que a desigualdade
social € resultante do processo histérico e pelo modo de producéo e organizacao da sociedade
brasileira.A reflexdo sobre os depoimentos nos sugere que a consciéncia da diferenca social
entre profissional de salde e usuério parece estar relacionada a relacdo de classe existente
entre estes. Em algumas situacOes esta diferenciagdo foi identificada pelos familiares
observando-se que o comportamento profissional sofreu modificacbes conforme a classe
social do paciente/familia.

Particularizando-se o campo da doacdo e transplante, a percepcdo desta desigualdade
também envolveu, por exemplo, questionamentos quanto a honestidade e a ética no acesso aos
transplantes, onde os sujeitos revelaram preocupacdo em relagdo a prioridade que pode ser
dada entre os pacientes em lista de espera, com a suposi¢cdo de haver privilégio aos que tém
melhores condicdes de natureza socio-econdmica, em detrimento dos que sofrem exclusdo,
sobretudo em decorréncia de precariedade de recursos desta natureza. Estes questionamentos
parecem ter sido percebidos pelos sujeitos, como fator de impacto sobre a decisdo da doagéo,
uma vez que manifestaram sentimentos de inseguranca quanto a destinacao final que podera
ser dada aos 6rgaos doados.

Queremos destacar também a percepc¢do dos familiares de ndo ter recebido a atencéo e
o0 cuidado adequados, em fungédo de terem acesso a assisténcia pelo SUS. A associacao entre
ndo receber o tratamento humanizado e adequado as necessidades de salde e ser usuario deste
Sistema parece que corresponde aos diversos niveis de atencdo a salde. No caso de um
paciente em quadro terminal, como o potencial doador, parece que o sentimento de exclusdo
fica ainda mais dramatico para os familiares a medida em que percebem o agravamento do
quadro de saude do paciente, com risco de morte proxima e encontram grandes dificuldades
de acessar 0s servigos de salde adequados e necessarios.

Os mandatos de seguranca impetrados por familiares visando o acesso a assisténcia
parecem revelar a fragilidade da organizacdo dos servicos e os diferentes padrfes de saude
oferecidos a populacdo. Também consideramos que a utilizacdo destes mecanismos revelam a
desigualdade vivenciada por segmentos populacionais.

A percepcao do préprio corpo e do corpo do outro durante a vida e apds a morte foi

identificada como uma das razfes da recusa. Nosso estudo pode identificar uma associacéo
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entre doacdo de orgaos e percep¢do do corpo em duas situacOes especificas. Uma relacionada
a intencdo de manter o corpo intacto apds a morte, e outra, a percep¢do de ter um corpo
adoecido. A primeira parece relacionar-se ao entendimento de que o corpo apos a morte ndo
deve ser mutilado por ser a expressao afetiva, que traduz a sua identidade. Neste caso o corpo
ndo é percebido como mera matéria, havendo uma estreita relacdo entre o corpo e o "eu".A
segunda parece-nos estar associada a compreensdo de que a funcionalidade e a saude dos
orgdos foi deteriorada pelas patologias que o individuo teve durante a vida. Esta relacdo entre
a representacdo sobre o funcionamento orgéanico e a doacdo de 6rgdos, parece interferir na
opcdo sobre doacdo para os individuos que em vida sofreram patologias percebidas como
causa de debilidades orgéanicas diversas.

Compreendemos que a imagem corporal e as diferentes formas de representacao
popular sobre satde e doenga s&o construidas pelas pessoas ao longo de suas vidas e, a partir
do seu contexto socio-cultural e historico. Por esta razdo, acreditamos que deveriam ser
incorporadas as a¢des de comunicacdo, acolhimento e cuidado, pois a assisténcia a saude
envolve o corpo e a vida dos individuos e populaces. Nosso entendimento é o de que corpo e
vida expressam espacos de relacdo profundamente dindmicos e extremamente ricos de
valores, crencas, mitos e percepcOes elaborados, internalizados e ressignificados
permanentemente nos niveis individual e coletivo.

Queremos reiterar nossa compreensdo de que cada conquista na dire¢do da construcao
de uma politica de saude orientada pela integralidade, sugere refletir, ressignificar ou mesmo
redimensionar as préaticas profissionais e os servi¢os de saude por meio de valores éticos que
respeitem nossa condicdo humana individual e coletiva. O corpo ao servir de mediacéo entre
individualidade e coletividade, revela 0 modo como os individuos e as populacdes se
reconhecem no espaco social, precisando ser considerado a partir da complexidade bio-psico-
social que o conforma.

Com as reflexdes conclusivas sobre as razGes da recusa familiar percebemos que
mudancas precisam ser introduzidas nos diversos espacos que integram a doacdo de Orgaos,
preocupando-se com 0s sentidos da integralidade, o que nos encaminhou para a apresentagao

de sugestoes:

a. a assisténcia ao paciente precisa ser considerada adequada as suas necessidades de
salde, implicando que os profissionais mostrem-se comprometidos e que 0s
recursos sejam efetivamente mobilizados. Estas medidas tenderdo a amenizar a

angustia e confortar a familia, implicando no acolhimento e no cuidado. A
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adequada infra-estrutura do sistema publico de salde, a humanizacdo da
assisténcia e a atuacdo efetiva das CIHDOTTs poderao contribuir para o alcance
destas medidas;

b. o profissional de salde responséavel pela entrevista familiar sobre a doacdo precisa
dispor de conhecimento sobre o processo, esclarecendo as duvidas, agindo de
forma acolhedora e respeitosa independente da escolha que a familia venha a fazer
e colocando-se a disposi¢do para os esclarecimentos necessarios;

c. a familia podera se sentir mais tranqlila e segura se souber dos recursos possiveis
empregados para salvar a vida do paciente, revelando resolutividade na prestagdo
da assisténcia, reconhecendo-se a importancia dos esclarecimentos sobre morte
encefalica para a tomada de decisdo quanto a doacdo ou néo;

d. a familia que receber informac@es sobre a evolucdo do quadro de satde do paciente
tera a possibilidade de preparar-se, 0 que podera contribuir para significar o curto
periodo de tempo para a aceitagdo da perda, vivenciar o processo de luto e analisar

a solicitacdo de doacao.

Elaboramos também sugestbes para o trabalho que vem sendo realizado pela
CNCDO/ZONA da Mata, pois visualizamos possibilidades de mudancas, compreendendo as
limitacGes estruturais e conjunturais existentes. Estas sugestdes também visam contribuir para
a superacgéo gradual e progressiva dos diversos fatores dificultadores da atividade de doagéo e

transplantes de drgéos:

a. aprofundar e sistematizar a articulacdo com o0s gestores da politica de salde na
regido, visando a alocacdo efetiva dos recursos de infra-estrutura necessarios as
acoes de captacdo e transplante;

b. articulacdo permanente com as equipes das UTIs dos hospitais da regido, visando o
estreitamento dos vinculos profissionais, buscando oferecer informacGes e
conhecimentos que poderdo qualifica-los em relacdo ao processo de doacdo e
transplante;

c. trabalho prioritario, intenso e solidario, com as CIHDOTTs dos hospitais da regiéo,
com a finalidade de estabelecer uma parceria efetiva, no cotidiano das a¢des de
captacdo e transplante, propiciando assim maior acesso da populacéo a esta area da

politica de saude;
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d. ampliacdo dos espacgos de educacéo social sobre doacdo e transplante junto a midia
regional e aos diversos segmentos sociais organizados, a fim de multiplicar as
possibilidades de informacao, sensibilizacdo e reflexdo, estimulando a sociedade a
pensar com seriedade, ética e compromisso social em relacdo a doacdo de 6rgdos
para fins de transplante, enquanto uma politica publica capaz de salvar vidas;

d. gestdo junto ao poder legislativo dos municipios da regido, para elaboracdo de um
projeto de lei que inclua o tema doacdo e transplante, como tema transversal, na
grade curricular das escolas, a fim de assegurar o estudo e a reflexdo por meio do
envolvimento de professores, alunos e familias;

e. ampliacdo da participacdo popular na gestdo da politica de doagéo e transplante de
Orgaos e tecidos na regido, por meio de uma articulacdo efetiva com os Conselhos
Municipais de Saude, que representam um espaco legitimo de controle social na
esfera da politica publica no pais;

f. desenvolvimento de um trabalho de interacdo e cooperacdo com as outras CNCDOs
Regionais, de Minas Gerais e de outros estados, visando a troca de experiéncias,
conhecimentos e informagfes que possam propiciar o crescimento efetivo da

atividade transplantadora no interior do pais.

O conjunto de sugestdes que apresentamos estd ancorado nas contribuicdes dos
autores que utilizamos no decorrer do nosso estudo, na nossa experiéncia profissional e nos

resultados que analisamos, visto que:

Pela recente histéria do pais, acreditamos na regulagdo da pratica dos transplantes no
Sistema Unico de Satde - (SUS -, assim, precisamos investir em estudos que avaliem
a qualidade no processo de doacéo e captacdo de 6rgéos e tecidos, para que possamos
evitar danos a sociedade ou aprimorar esse processo (ROZA, 2005, p. 8).

Com este entendimento esperamos que a luta pela conquista da integralidade resulte na

concepcao defendida por Mattos como imagem objetivo, 0 que se expressa na dimenséo de

[...] um pensamento que se recusa a reduzir a realidade ao que existe, que se indigna
com algumas caracteristicas do que existe, e almeja supera-las. Os enunciados de uma
imagem objetivo sintetizam nosso movimento. Ao enunciar aquilo que, segundo nossa
aspiracdo, existira, a imagem objetivo também fala, embora sinteticamente, daquilo
gue criticamos no que existe e que nos levou a sonhar com uma outra realidade
(MATTOS, 2001, p. 41).
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ANEXOS

Anexo 1
Resolucdo do CFM
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Anexo 2
Termo de Autorizacdo de Doacéo de Orgaos e Tecidos
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Anexo 3
Cadastros Técnicos - CNCDO/Zona da Mata
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Anexo 4
Ficha de Notificacdo de Morte Encefalica



Anexo 5
CARACTERIZAQAO DOS SUJEITOS DA PESQUISA

Nome | Local de |Sexo |ldade | Estado Civil | Parentesco | Profissdo | Situacdo | Renda |Escolaridade | Religido | Praticante
Residéncia com o PD de Familiar
Trabalho SM

A Centro M 52 Viavo Conjuge | Comerciario | Empregado 01 Fundamental Catolica Néo
Incompleto

S Ipiranga F 51 Separada Mae Auxiliar de | Aposentada 02 Fundamental Catolica Sim
Judicialmente Enfermagem Completo

R NovaEra | F 35 Casada Filha Do Lar - 03 Médio Evangélica Sim
Incompleto

JF Bom M 51 Casado Tio Policial Empregado 15 Médio Metodista Sim
Pastor (materno) Militar Completo

MA Vivendas | M 47 Vilvo Conjuge | Escriturario | Empregado 02 Médio Catélico Sim
da Serra Completo

LP Alto dos M 51 Vilvo Conjuge Secretario | Empregado 04 Universitério | Espiritualista Né&o
Passos Incompleto

LF Monte F 48 Casada Irma Do Lar - 04 Fundamental Catolica Sim
Castelo Incompleto

MAC Santa F 50 Casada Mae Do Lar - - Fundamental Catolica Sim
Efigénia Incompleto

\% Poco Rico | F 29 Solteira Filha Professora | Empregada | 4,28 SM | Universitario | Evangélica Sim
Incompleto

Nota:
SM = Salario Minimo

No periodo de realizacéo das entrevistas, 08 a 10 de 2006, 1(um) SM em Minas Gerais tinha o valor de R$ 350,00/més.




Anexo 6
Roteiro da Entrevista

1. Identificacdo dos Sujeitos:
1.1 Nome completo

1.2 Endereco

1.3 Telefone

1.4 Sexo

1.5 Idade

1.6 Estado Civil

1.7 Parentesco com o potencial doador
1.8 Profisséo

1.9 Situacéo de trabalho

1.10 Renda familiar

1.11. Escolaridade

1.12 Religiéo

Praticante (sim) ou (n&o)

1.13 Hospital notificante

2. Questao norteadora: Como foi o processo de decisdo da familia em relacdo a ndo doacdo
de 6rgaos?

O roteiro da entrevista que elaboramos serviu para orientar as perguntas

complementares constituindo-se dos aspectos de maior relevancia:

Dialogo e conhecimento familiar prévio sobre doacao de 6rgaos;

Qualidade e contetdo das informagGes recebidas na entrevista familiar sobre doacdo de

orgdos;

Profissional que realizou a entrevista familiar sobre doacdo de 6érgdos (categoria
profissional e institui¢ao);

Duvidas do sujeito na entrevista sobre doacao de 6rgaos;

Compreensdo do sujeito sobre morte encefalica;

Pensamentos da familia em relacéo & decisdo de autorizar ou ndo a doagdo de 6rgéos;

Raz0es para a recusa familiar quanto a doacéo;
¢ Assisténcia prestada ao paciente e a familia durante o processo de internacéo;
e Pensamento e decisdo atuais do sujeito sobre doacdo de 6rgaos;

e Opinido e/ou sugestdes sobre as campanhas de doacao de 6rgaos;
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Anexo 7
Parecer CEP/UFJF
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Anexo 8
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido
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