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SANTOS, Carlos Adriano Silva dos. O paciente com doenca renal crénica frente
aos gestores da saude publica e sua necessidade de transplante no estado de
Alagoas: uma analise qualitativa quanto aos referenciais bioéticos da vulnerabilidade,
equidade, prudéncia e alteridade. 2015. 107f. Tese (Doutorado em Bioética) — Centro
Universitario Sdo Camilo, Séo Paulo, 2015.

Contexto: A Doenca Renal Crbnica (DRC) pode ser progressiva e culminar com a
perda da fungdo renal. Caso a doenca evolua, serd necessario tratamento de
substituicdo, podendo chegar ao Transplante Renal (TR). Apesar de haver uma
necessidade crescente, a quantidade de TR no estado de Alagoas € muito baixa. A
pouca oferta desse tipo de tratamento tira do paciente as chances de cura para sua
doenca, tornando-o mais vulneravel a sua situacao clinica.

Objetivo: Analisar quanto aos referenciais bioéticos da vulnerabilidade, equidade,
prudéncia e alteridade a atencdo dada por parte dos gestores de saude publica em
Alagoas ao paciente com DRC que necessita de TR.

Tipo de estudo: Qualitativo, por meio de entrevista presencial, aberta e estruturada.

Local: Servigos publicos e privados de saude, além da Secretaria de Estado da Saude
de Alagoas.

Amostra: Secretario estadual de saude; superintendente de atencdo a saude;
coordenador da organizacao de procura de 6rgéos e tecidos (OPO); coordenador da
equipe de transplante; coordenadores médicos das clinicas de nefrologia;
coordenadores médicos dos Servicos de Atendimento Movel de Urgéncias (SAMU);
coordenadores médicos das Unidades de Terapia Intensiva (UTI); representante da
Associacéo dos Renais Cronicos de Alagoas (ARCAL).

Variaveis: Aumento da vulnerabilidade, seguido da falta de prudéncia, equidade e
alteridade.

Resultados: Foram entrevistados 14 participantes de pesquisa, evidenciando-se
saturacdo de eventos o que sugere incompeténcia gerencial por parte da secretaria de
saude em administrar programas e recursos voltados para o transplante; € marcante o
guanto o0 paciente que necessita ser transplantado encontra-se afastado dos
programas de transplantes e das politicas publicas de saude do Estado; o
esquecimento sofrido por aqueles que necessitam ser transplantados, assim como
daqueles que podem doar o érgdo, faz pensar que os gestores de salude do Estado
ndo se importam com tal necessidade.

Concluséo: A Secretaria de Saude do Estado de Alagoas e seus gestores, mediante
incompeténcia na gestdo da saude publica, aumentou a vulnerabilidade e promoveu a
falta de equidade, prudéncia e alteridade com o paciente portador de DRC e que
necessita de transplante renal.

Palavras-chave: Bioética, Etica, Filosofia, Transplante Renal.



SANTOS, Carlos Adriano Silva dos. The patient with chronic renal desease face to
the public health managers and the need of transplantation in the state of
Alagoas: a qualitative analysis of bioethics ground principles of vulnerability, equity,
prudence and alterity. 2015. 107f. Thesis (Doctorate Degree in Bioethics) - Centro
Universitario Sao Camilo, Sdo Paulo, 2015.

Context: The Renal Chronic Disease (RCD) can be progressive and culminate with the
loss of renal function. In the case the disease progresses, it will be necessary a
substitutive treatment, even the Kidney Transplant (KT). Although there is a growing
need, the quantity of KT in the state of Alagoas is very small. The low offering of this
kind of treatment takes out of the patient the chances of cure to his disease, and he
becomes more vulnerable to his clinical condition.

Objective: Analyzing as the bioethical ground principles of vulnerability, equity,
prudence and alterity the attention given to the RCD patient who needs KT, by the
public health managers at Alagoas.

Study type: Qualitative, through the use of present interview, open and structured.

Place: Public and private health services, and the Secretary of State for Health of
Alagoas.

Sample: Secretary of State for Health; superintendent of attention for health;
coordinator of the organization of search for organs and tissues (OPO); coordinator of
transplantation team; physicians coordinators of nephrology clinics; physicians
coordinators of Mobile Emergency Attendance Services (SAMU); physicians
coordinators of Critical Care Unities (CCU); Alagoas Chronic Renal Patients
Association (ARCAL) representative.

Outcomes: Vulnerability increase, followed by lack of prudence, equity and alterity.

Results: Fourteen research participants were interviewed and it was evident the
saturation of events what suggests management incompetence of the secretary for
health in the administration of programs and resources for transplantation; it is
remarkable how much the patient that needs a transplant finds himself far from the
transplantation programs and the state public politics for health; the carelessness that
those who need transplantation suffer, such as of those who can donate an organ,
makes us think that the State health managers do not bother with this need.

Conclusion: The Alagoas Secretary of State for Health and its managers, through the
incompetence in the administration of the public health, increased the vulnerability and
promoted the lack of equity, prudence and alterity with the patient that has RCD and
that needs kidney transplantation.

Key-words: Bioethics; Ethics; Philosophy; Kidney Transplantation



SANTOS, Carlos Adriano Silva dos. El paciente con enfermidad renal crénica
frente a los gestores de la salud publicay su necesidad de trasplante en el
estado de Alagoas: un analisis cualitativo cuanto a los referenciales de la bioética de
la vulnerabilidade, equidade, prudencia y alteridad. 2015. 107f. Tese (Doutorado em
Bioética) — Centro Universitario Sdo Camilo, Sdo Paulo, 2015.

Contexto: La Enfermedad Renal Crénica (ERC) puede ser progresiva y culminar con
la pérdida de la funcién renal. Caso la enfermedad evolucione, sera necesario
tratamiento de substitucién, pudiendo llegar al trasplante renal (TR). A pesar de haber
una necesidad creciente, la cantidad de TR en el estado de Alagoas és muy baja. La
poca oferta de ese tipo de tratamiento quita del paciente las oportunidades de cura
para su enfermedad, tornando el mas vulnerable a su situacién clinica.

Objetivo: Analisar cuanto a los referenciales bioeticos de la vulnerabilidad, la equidad,
la prudencia y la alteridad, la atencion dada por los gestores de salud publica en
Alagoas al paciente con ERC que necesita de TR.

Tipo del estudio: Cualitativo, por medio de entrevista presencial, abierta y
estructurada.

Local: Servicios publico y privado de salud, allad de la Secretaria de Estado de la Salud
de Alagoas.

Muestra: Secretario de la salud; superintendente de atencién a la salud; coordinador
de la organizacién de busqueda de érganos y tejidos (OPO); coordinador del equipo de
trasplante; coordinadores medicos de las clinicas de nefrologia; coordinadores
medicos de los Servicios de Atencién Moévil de Urgencia (SAMU); coordinadores
medicos de las unidades de terapia intensiva (UTI); representante de la Asociacion de
los Enfermos Renales Crénicos de Alagoas (ARCAL).

Variables: Aumento de la vulnerabilidad, seguido de la falta de prudencia, equidad y
alteridad.

Resultados: Fueron entrevistados 14 participantes de pesquisa, evidenciandose
saturacion de los eventos lo que sugiere incompetencia por parte de la secretaria de la
salud en administrar programas y recursos voltados para el trasplante; es relevante lo
cuanto el paciente que necesita ser trasplantado encuéntrase apartado de los
programas de trasplante y de las politicas publicas de salud del Estado; el olvido
sufrido por aquellos que necesitan ser trasplantados, asi como de aquellos que
pueden donar el érgano, hace pensar que los gestores de salud del Estado no se
importan con tal necesidad.

Conclusion: La secretaria de Estado de la Salud de Alagoas y sus gestores, mediante
incompetencia en la gestion de la salud publica, aumenté la vulnerabilidad y promovié
la falta de equidad, prudencia y alteridad con el paciente portador de ERC y que
necesita de trasplante renal.

Palabras llave: Bioética, Etica, Filosofia, Trasplante de Rifién.



RESUMO
ABSTRACT
RESUMEN
1. INTRODUGAO
1.1  Contexto
1.2  Hipodtese
1.3  Objetivo
2. METODOS
2.1  Tipo de estudo
2.2  Local
2.3  Amostra
2.3.1 Critérios de inclusao
2.3.2 Critérios de exclusao
2.3.3 Amostragem
2.3.4 Consentimento livre e esclarecido
2.4  Variaveis
2.4.1 Variavel primaria
2.4.2 Variavel secundaria
2.5  Método estatistico
2.5.1 Calculo do tamanho da amostra
3. RESULTADOS
4. DISCUSSAO
4.1  Quanto ao referencial vulnerabilidade
4.2  Quanto ao referencial equidade
4.3  Quanto ao referencial prudéncia
4.4  Quanto ao referencial Alteridade
4.5 Quanto ao sujeito
5. CONCLUSAO
6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

SUMARIO

01

01
10
10
11
11
11
12
17
17
20
21
22
22
22
28
28
31
38
38
43
46
55
64
69
70

10



7

ANEXOS

75

11



1. INTRODUCAO

A Doenga Renal Cronica (DRC) decorre de uma doenga progressiva
gue se estendera até a perda da fun¢do renal. Caso evolua, a doenga ira
culminar com incapacidade permanente de manter a normalidade do meio
interno do paciente. Havendo faléncia completa do rim a alternativa
terapéutica sera substituir a filtragdo renal pela diélise peritoneal, hemodialise
ou até mesmo o transplante do é6rgdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2014). Para
algumas regides do Brasil o transplante renal tornou-se uma rotina, para
outras ha escassez de oferta e/ou falta na demanda, langando o paciente

numa completa situagdo de vulnerabilidade perante a si e ao meio.

Estima-se, no Brasil, que para cada milhdo de pessoas haja uma
prevaléncia de 503 pacientes renais crénicos em didlise. Havendo uma
incidéncia de 177 pacientes por milhdo/ano, dados obtidos no ano de 2012.
O namero de paciente renais em programa hemodialitico tem aumentado ao
longo dos anos, de 42.695 em 2000, para 91.314 em 2011. No inicio de
2012, 66,4% dessa populacdo de pacientes renais, tinham idade que
variava de 18 a 64 anos. As causas mais frequentes de IRC foram
hipertensdo arterial e a diabetes. O namero estimado de pacientes que
estavam em lista de espera para transplante renal, no ano de 2012, era de
30.447, equivalendo a 31,2% dos pacientes renais cronicos. O namero de
o6bito por IRC ndo variou muito entre os anos de 2010 e 2012, sendo de
17,9% em 2010, 19,9% em 2011 e 18,8% em 2012. (SESSO, LOPES,

THOME, LUGON, WATANABE, SANTOS, (2011, 2012 e 2014)).
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Até julho de 2012 existiam cadastrada na Sociedade Brasileira de
Nefrologia 696 clinicas, dessas, 651 mantinham programa dialitico para
pacientes cronicos, a grande maioria das vezes, encontravam-se instaladas
no sudeste (49,8%), seguidos do sul (24,7%), nordeste (14,9%), centro-
oeste (7,4%) e norte (3,1%) (SESSO, LOPES, THOME, LUGON,
WATANABE, SANTOS, 2014). A distribuicdo geogréfica das clinicas de
nefrologia também encontra similaridade com o ndmero de transplantes

renais, estando o sudeste em primeiro lugar, 62% dos transplantes
realizados no Brasil em 2009, acompanhados do sul com 19%, nordeste
com 14%, centro-oeste com 4% e norte com 1% (MEDINA-PESTANA,

2011).

O paciente que se encontra na fase avancada da doenga ou fase
terminal da DRC, totalmente dependentes de hemodialise ou dialise
peritoneal, ainda tem como opg¢do terapéutica a possibilidade de se
submeter ao transplante renal. O Brasil é um dos principais paises do
mundo na realiza¢do de transplantes de forma publica. No geral 95% dos
transplantes s3o custeados pelo Sistema Unico de Saude (SUS) (MEDINA-

PESTANA, 2011).

Quando olhamos outros paises percebemos que o poder publico,
também, arca com a maioria das despesas dos pacientes renais croénicos,
até mesmo o Estados Unidos adota a postura de custear integralmente tais

gastos. No Canada, Franga, Alemanha, Itdlia, Espanha e Suécia, ha divisao
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dos gastos com o0s pacientes, porem nido em tudo, podendo haver
participagdo de seguro de saude obrigatério ou fundo de ordem particular.
Na Suécia e Bélgica, os pacientes arcam com parte dos custos na aquisi¢ao
das medicagdes anti-rejeicao, mesmo assim, a parte paga pelo paciente é

apenas simbdlica. (DOR, PAULY, EICHLEAY, HELD, 2007)

No mundo, os paises que mais fazem transplante renal sdgo Espanha,
Estados Unidos, China, Brasil e india. S3o varias as condi¢cdes elencadas
para explicar o numero de transplantes em uma regido ou pais, nao
somente o indice de desenvolvimento humano, aspectos culturais e o
Produto Interno Bruto (PIB), mas também diferengas locais como cuidados
com as minorias. Citando os Estados Unidos como exemplo, observa-se
uma diminuigdo muito grande entre afro-americanos, mulheres e pobres,
comparadas aos caucasianos, homens e as populagdes de origem mais
ricas. Uma coisa é certa, pessoas pobres sao menos transplantadas do que
pessoas ricas. Quem tem mais condi¢ées financeiras pode, na pior das
possibilidades, buscar um érgdo em outros paises. Hoje se sabe, cada vez
mais, da pratica de venda de 6rgdo ndo somente clandestina como também
oficializada. O Ird anunciou ter resolvido seu problema de déficit de rim para
transplante, tornando oficial a negociagdo, por meios de intermediarios, com
a participagdo de dinheiro publico e dos pacientes, ou seja, relagido
comercial de compra e venda. (MATESANZ, 2009; MATESANZ,
DOMINGUEZ-GIL, COLL, ROSA, MARAZUELA, 2011; GARCIA, HARDEN,

CHAPMAN, 2012)
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Medidas administrativas implantadas pelo Governo Federal (Lei N°
9.434 de 04 de fevereiro de 1997) tem feito com que o numero de
transplante no Brasil tenha aumentado gradativamente ao longo dos anos.
Em 1988 foi de 920, 1993 de 1.722, 1999 de 2.394, 2004 de 3.466 e em
2010 de 4.630 transplantes em todo territério nacional. Sé para transplante
de rins, estimava-se em 2010 a necessidade de cerca de 34.640 pacientes.

Parte desse crescimento se deu em funcdo do aumento da oferta de
servigos ao paciente renal cronico. Um marcador de qualidade na melhora
do numero de transplantes renais é o numero de cirurgia realizados com
orgdos de doador falecidos. Em 2010 mais de 70% dos transplantes renais
realizados foram de doadores caddveres, refletindo assim um numero
crescente dessa oferta. O aumento na doacgio de rins de doadores falecidos
ratifica o empenho publico em legislar melhor essa area da saude, além é
claro, de uma melhor conscientizagdo da populdo quanto a necessidade do

ato de doagdo (MEDINA-PESTANA, 2011).

Apesar do nordeste brasileiro se encontrar como terceira regidao do
Brasil em transplantes, a situacdo local é bastante diversa, ha paradoxos
entre os seus estados. Num contexto vivido entre os anos de 2007 a 2010,
observou-se que enquanto na Paraiba o numero de captagdo de 6rgao vem
subido vertiginosamente nos ultimos anos, ao ponto de passar do ultimo
para o primeiro estado da regido em retirada de érgaos, proporcionalmente
falando em relagdo a sua populagdo, estados como Sergipe e Bahia tém

caido, outros como Alagoas, Pernambuco, Piaui e Maranhao tem indices
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muito abaixo do que poderiam para os seus habitantes (MEDINA-

PESTANA, 2011).

Tomando como elemento de trabalho o estado de Alagoas, no ano
de 2012 foram realizados 10 transplantes renais, sendo oito de doadores
vivos e dois de doadores falecidos. Ndo houve transplante renal em
criangas neste ano. Quanto ao numero de doadores, houve a notificagdo de
apenas dois e somente um efetivou a doagdo. Existiam trés equipes de
transplante em Alagoas, cadastrados nacionalmente, cada uma em um

hospital distinto (ABTO, 2012).

Existem cerca de 3.400 pacientes renais cronicos em Alagoas e 11
clinicas de nefrologia. Em 2013 havia 186 pacientes com necessidade
estimada de transplante, somente 22 pacientes foram transplantados
(ABTO, 2013). Nos ultimos doze anos (2002-2013) tem se percebido um
namero irregular de transplantes, apresentando-se com numero
decrescente de cirurgia, estando sempre entre as ultimas colocagdes em
sua regido, perdendo até para estados onde a sua populagdo é menor.
Alagoas figura como um dos estados com mais baixo indice de transplante

renais do Brasil.

Fator que torna a situagdo ainda mais complicada é a peguena
guantidade de doagdes de rim provenientes de doadores falecidos. Nos
ultimos doze anos, tem-se observado um decréscimo nos transplantes
realizados com rins desses doadores. Pior, sequer a busca pelo doador tem

sido realizada em uma frequéncia constante, pelo menos é o que se
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observa no numero de notificagdes feitas (ABTO, 2012). Em Alagoas, ao
contrario do que se observa nos demais estados do Brasil, o numero de

transplantes com doadores vivos superam ao de doadores falecidos.

Alagoas foi no ano de 2013 o ultimo estado, ndo sé do nordeste, mas
também, do Brasil em doacdo de o¢rgaos de falecidos (ABTO, 2013). A
doagdo de ¢rgaos a partir de doadores mortos pode servir como marcador
de desenvolvimento social e cultural local, além é claro, de tornar evidente a

dificuldade na busca desses doadores.

Para ajudar na caracterizacdo do problema, algumas informagoes
chamam atengdo. Até o final do ano de 2013 havia apenas uma equipe de
transplante atuante, muito embora fossem relatadas como existindo trés
equipes (ABTO, 2013). Quanto a essa unica equipe atuante, 0 que se
observava na realidade, era um grupo de cirurgides, liderados por uma
unica pessoa, que além de implantar o 6rgao no receptor faziam, também, a
captacdo desse ¢érgao doado. Muitas vezes 0 6rgao era retirado de um
doador que se encontrava internado na capital e implantado no receptor
hospitalizado no interior do estado, obrigando muitas vezes essa mesma
equipe a se deslocar em horarios inadequado, como a madrugada,
expondo-se a riscos e perda do rim transportado. Havia provavelmente uma

centralizacdo de tarefas.

Como evidenciado em publicagio no Registro Brasileiro de
Transplante, ano 2012, ndo se observava uma rotina na notificagdo de
doadores cadaveres. Houve somente duas notificagées de potenciais

doadores, destes, apenas uma foi efetivada. Deixou-se também de se fazer
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entrevista com familiares de doadores (ABTO, 2012). Muitas vezes a noticia
da pretensio de doacdo foi feita a partir da manifestagdo individual de
familiares ou conhecidos. Ha provavelmente falta de profissionais que
possam atuar de forma ativa na busca de pretensos doadores. Além é claro
da possivel auséncia dos médicos de Unidades de Tratamento Intensivos

(UTI), principalmente das urgéncias, em notificar um potencial doador.

Como interesse local, por parte do Estado, nao é frequente divulgagao
na midia da importancia de se doar ¢6rgaos. Essa necessidade é apenas
levantada de forma nacional, seja pelas organizacoes de pacientes que
necessitam de um transplante como unica forma de tratamento, seja pelo
Governo Federal, ou até mesmo em carater de utilidade publica, pelas
empresas de televisdo e radio. O tema ainda é obscuro e esbarra na falta de
conhecimento da populacdo leiga e, até mesmo, dos profissionais da area

de saude.

Sobre Alagoas o Registro Brasileiro de Transplantes em 2013,
conclui o seu relatério anual dizendo o seguinte: “Estado com declinio
acentuado no programa de transplantes em todas suas etapas. Enfrenta
dificuldades na formagdo de equipe técnica para implantagio da OPO -
etapa ll, baixa notificagdo e elevada taxa de recusa familiar (77,7%). Ndo
realiza doagdo de orgdgos e, por consequéncia, transplantes. Esté em
descompasso com o0 crescimento dos programas de transplantes dos
estados da regido nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem mesmo o

transplante de cdrneas atende a necessidade estimada. Necessita apoio
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para priorizar a reativagdo dos programas de doagdo de orgdos e de
transplante de rim e cdrneas e, como a¢do subsequente, criagdo de um

programa de transplantes de figado.” (ABTO, 2013).

Na balanga vital, onde se procura equilibrar a necessidade e o
cuidado, surge a duvida do porqué de tamanho atraso. De um lado temos o
paciente renal crénico com uma condigdo de doenga terminal, necessitando
avancar em seus cuidados, precisando de um transplante para que a vida
Ihe pareca melhor. Do outro, todo arsenal necessario para realizagio do
tratamento. Se por um lado eu tenho o individuo exposto a uma condigado de
vulnerabilidade, ainda maior pela doenga associada a falta de perspectiva
de um tratamento definitivo, por outro eu, possivelmente, tenho as forgas
necessdarias para prover a assisténcia. Sabemos da necessidade e da
fragilidade a que o paciente se encontra, precisamos entender o porqué da

falta de cuidados definitivos que o sujeito institucional se nega a emplacar.

Na medida em que o tempo passa e um paciente com Insuficiéncia
Renal Crénica nao melhora sua condigao clinica, diversas duvidas passam a
permea-lo e a torna-lo mais conflituoso quanto as suas chances de cura ou
de permanecer vivo, motivando um intenso questionamento quanto a
esperanga, ansiedade, liberdade, medo, culpa e fé (FLORES & THOME,
2004). Ha também, de forma ambivalente, irritabilidade, raiva, frustacdo e
desconforto, e com passar do tempo, uma maior aceitagdo por parte deste
guanto a sua doenga e 0 seu tratamento, havendo assim um conformismo

com a situagdo que agora se impoe (SALATI, 2010).
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A vinculagdo frequente a uma maquina de hemodiélise faz o paciente
se tornar unico em si, encontrar-se na inteira dependéncia dos outros é fator
de moléstia a sua integridade mental. A variedade de agressao ao sujeito é
responsavel, também, por uma grande parcela de abandono da terapia. Isso

ird abreviar a sua vida (SALATI, 2010).

O individuo com Doenga Renal Cronica que se encontra em
programa hemodialitico e, que por isso, muito provavelmente so terd uma
melhora de sua doenga se for submetido a um transplante renal é uma
pessoa vulneravel sob diversos aspectos, seja pela prépria doenga, mas
também pela dependéncia do meio terapéutico que o cerca, além da
dificuldade em entender a sua doenca, havendo muitas vezes falhas na
forma como o instrui sobre a sua condi¢do clinica. A sua vulnerabilidade
também interfere diretamente em sua autonomia, ndo ha mais somente o eu

guerer, agora se depende dos outros, muito mais do que antes (SALATI,

2010).

E aqui entra o outro, assumindo as mais diversas representagoes,
podendo ser o médico que diagnostica, 0 que acompanha no ambulatério e
nas sessoes de hemodialise, o que fara o transplante, e o que acompanhara
no poés-operatorio; a central de transplante que ird buscar um doador,
captando ou n3o o érgao; o poder publico que institui diversos meios para
promog¢do do tratamento; a sociedade que entende ou ndo o bem em se
praticar o ato de doagdo de ¢érgaos; o gestor hospitalar que implanta o

programa de transplante em sua instituicgdo. Sem o0 outro n3o haveria
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esperanca ao sujeito portador de doenga grave e que tanto necessita de

assisténcia.

Pois é no reconhecer do outro como meu complemento, ou pelo
menos, na interpretacdo de que é necessario um outro para que se faga o
eu, que se busca de forma dinamica, e ndo impedida, o direito a saude, e
por assim dizer, o direito a continuar vivo. Sendo assim e reconhecendo a
vulnerabilidade em que se encontra o paciente nas maos daqueles que
deveriam ser o seu complemento, levantamos a seguinte pergunta de
pesquisa: Estaria o outro — gestores e provedores de saude do estado de
Alagoas - aumentando a vulnerabilidade de pacientes com doenga renal
cronica, que necessitam de transplante renal, por faltar a atengdo aos

referencias bioéticos de prudéncia, equidade e alteridade no cuidar destes?

1.1. Hipétese

Ha por parte de gestores e profissionais ligados a assisténcia do
paciente renal crénico, que necessita de transplante, dificuldade em prover
o transplante como tratamento mais adequado e com isso terdo no doente o
aumento de sua vulnerabilidade, motivada pela falta de prudéncia, equidade
e alteridade daqueles que gerenciam recursos e programas assisténcias

adequados a quem necessita de transplante renal. Havendo, dessa forma,

falha no cuidar.

1.2. Objetivo
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Analisar a luz da bioética se houve aumento da vulnerabilidade do
paciente renal e se houve falta de prudéncia, equidade e alteridade por

parte dos gestores que gerenciam recursos e programas ligados ao

transplante renal no Estado de Alagoas.
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2. METODOS

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Centro Universitario Sao Camilo, tendo como numero do parecer: 702.060.
Encontra-se ainda registrado na Plataforma Brasil sob o nimero CAAE:
32059914.0.0000.0062. Foi, também, analisado e aprovado pelo Comité de
Pesquisa do referido centro universitario e registrado como parecer numero

28/2014.

2.2.1. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo qualitativo, onde, por meio de entrevista
presencial, aberta e estruturada avangcamos na busca do objetivo (Analisar
os problemas, sob o olhar dos referenciais bioéticos, levantados por
gestores, promotores de saude e instituicdo - sujeito institucional - e
portadores da doenga (sujeito ético)). Cada participante da pesquisa foi
guestionado quanto a fatores impeditivos que dificultam a realizagdo do
transplante renal em pacientes que tenham nesse procedimento a unica
possibilidade de solugio clinica definitiva para sua doengca. Também foram
explorados, aspectos relacionados a solugdo do problema. Todas as

entrevistam foram gravadas e tdo logo fossem analisadas eram destruidas.

2.2.2. Local

Servigos publicos e privados de saude, associacdo de pacientes

renais crénicos, além da Secretaria de Saude do Estado de Alagoas.
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2.2.3. Amostra

Antes de descrever e caracterizar melhor a amostra, torna-se
necessario apresentar o que entendemos por sujeito humano, sujeito ético e
sujeito institucional em nossa pesquisa: O sujeito humano n3o aparece do
nada, ele ndo se estrutura so, independente, ele precisard o tempo todo de
um estimulo que partird do outro. E preciso que o outro o estimule para que
a partir da resposta se constitua um sujeito. O contato com outros seres

humanos é fundamental no desenvolvimento de um sujeito humano, desde
a mais tenra idade, tem que haver o estimulo de seu semelhante. O
desenvolvimento do “eu” como sujeito humano n3o se da, apenas, do ponto
de vista fisico, tem que haver uma construgdo pessoal que dependera
integralmente de uma relagdo de alteridade, somente assim ele chegara ao
auto reconhecer. O sujeito humano em sua subjetividade precisara construir
uma trama de estimulos e duvidas que culminarda com provocagdes e
respostas. Essa trama com o0s outros, onde respondido, rejeitado ou nio
nas suas provocacgées, sera responsavel pela construgdo do sujeito humano.
N3o se pode esquecer que, mesmo havendo a obrigatoriedade de uma
relagio de alteridade, para que 0 sujeito esteja em si ele necessitara
transcender em sua pessoalidade. Este salto de coragem constituira no
sujeito humano a sua intersubjetividade, tornando-o unico em seu meio,
auténomo, capaz de ser responsavel por si, influenciando decisivamente em

suas tomadas de decisdes (JOSGRILBERG, 2008). E um individuo que em
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sua singularidade e dentro de uma condigdo histérica, caracteriza-se como
ser dotado de razido, emocdo e liberdade, ser relacional, criativo e

elaborador de valores (FABRI dos ANJOS, 2013).

Da unido entre Alteridade e Intersubjetividade, acrescida autonomia e
liberdade, estrutura-se o sujeito ético. Este conceito se refere diretamente a
moral e/ou ética com que 0s sujeitos humanos pautam seu existir (FABRI
dos ANJOS, 2013). Para que um sujeito seja capaz de reconhecer o que é
certo ou errado, numa perspectiva sua, é preciso ser livre, somente com
liberdade é possivel uma interpretacdo mais ampla do que é ser ético. Ser
ético exigirad do sujeito a capacidade de, frente aos valores adquiridos, tomar
decisées: estas decisées podera ser certa ou errada, boa ou ma. A
capacidade de responder pela decisdo tomada fard do sujeito um sujeito

ético (JOSGRILBERG, 2008).

Podemos entender o sujeito ético como uma “autonomia alcancada
através da alteridade” (JOSGRILBERG, 2008). Ele terd de ser capaz de
tomar uma decisido, a mais acertada possivel, a partir de uma provocagao
gue tem inicio nele ou no outro. Ele terd de ser Racional, Livre e
Responsavel. O fato essencial da presenga do outro como importante
elemento de desenvolvimento subjetivo do individuo, ira acompanha-lo nas
mais variadas fases de sua vida. Sera fundamental no buscar e cuidar de si
(RICOUER, 2014). E na necessidade de ter cuidados consigo mesmo que
se estabelece o papel do outro. O saber de sua condigdo fisica, mental e

espiritual estruturard o dialogo com o outro. A deterioragdao da condigdo de
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saude gerara a necessidade assistencial que sé podera ser ofertada pelo
outro. Este outro nada mais é do que outro sujeito ético, alguém que devera
saber reconhecer na necessidade a possibilidade de ofertar apoio aquele
gue mais precisa. E para que este seja capaz de prover ajuda, ele também
deve ser capaz de cuidar de si (FOUCAULT, 2010), afinal estamos falando
de uma trama onde necessidades e respostas se entrelacam constituindo
uma relagdo de alteridade. Melhor que esta alteridade fosse despretensiosa,
sem compromissos ou obrigagées, nao necessitando de uma reciprocidade,
baseada apenas no ajudar, pois é no ajudar a quem precisa que o sujeito se

complementa (LEVINAS, 2010).

O paciente renal crénico com necessidade de transplante renal,
elencado em nosso estudo, serd o sujeito ético. No outro lado, mas nao

separado, ou pelo menos separado por um mundo espacial real ou ideal

onde o outro nos é revelado (SARTRE, 2011), estara a instituigdo ou
organizacao (instancia responsavel por ofertar apoio as necessidades desse
sujeito ético) e que pelos seus aspectos éticos estruturais, pode assim ser
chamada de sujeito ético institucional ou organizacional (FABRI dos
ANJOS, 2013). A instituicdo em si serve como recurso organizacional para
gue os sujeitos humanos estabelegcam ordenamento em sua forma de vida.
A frente dessas instituigdes tera o gerente, aquele que procurara mobilizar
recursos e meios, dentro de uma obediéncia moral e ética aos programas
voltados para assisténcia aos demais sujeitos que buscam ajuda nessa
organizacdo. Este sujeito, o gerente, por si sé, como ja foi enfatizado,

também corresponde a um sujeito ético, porem em um momento que lhe

27



imp&dem atributos especificos relativos a sua atuagdo no contexto social em

gue vive (FABRI dos ANJOS, 2013)

Ricoeur (RICOEUR, 2014) afirma que “...0 bem viver ngo se limita as
relagées interpessoais, mas estende-se ¢ vida das instituigges”. As
instituicées aqui evocadas estardo sob o olhar do sujeito ético divididas em
dois conceitos: a instituiggo como objeto - complementa a necessidade do
sujeito ético, fornecendo apoio médico-hospitalar e estruturadas em
programas assistenciais voltadas para necessidade deste sujeito; a
instituicdao representada pelo seu gestor - tem como principal tarefa fazer
valer os programas assistenciais e garantir acolhimento a estes

necessitados.

O paciente renal cronico necessitando de transplante renal como
sujeito ético, mais o gestor em saude daquele meio como outro sujeito
ético, associado a estrutura organizacional de uma instituicdo representada
como sujeito institucional, constituem um triangulo assistencial que nio
podera ter nenhuma quebra em qualquer de seus lados, sob pena de
fracassar nos cuidados a quem mais precisa. O triangulo apresentado
funcionara sob um regime onde todos os elementos que constituem 0s seus
vértices estardo o tempo todo estimulando e dependendo um-do-outro para

gue seja garantida a sua funcionalidade.
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Sujeito
institucional
Secretaria de
Salde

Sujeito ético
Paciente

Sujeito ético
Gestor

Fig. 1 — Triangulo assistencial entre os sujeitos.

Nossa amostra foi composta pelos gestores maiores em saude
publica do estado, Secretirio Estadual de Saude de Alagoas e
Superintendente de Atengdo a Saude de Alagoas, este ultimo
correspondendo ao segundo maior cargo da referida Secretaria de Saude.

Nada melhor do que eles para explicarem o que tem dificultado a

implantagdgo de um programa efetivo de transplantes renais no estado de
Alagoas. A Coordenadora da Organiza¢ido de Procura de Orgaos e Tecidos

(OPO) do Estado de Alagoas. Interessou-nos, ainda, os profissionais da

saude (Coordenadores Médicos) que lidam diretamente com os pacientes
renais crénicos gque necessitam de transplante renal, assim como, 0s
doadores ou possiveis doadores, e também, médicos que atuam em
hospitais fazendo a busca por potenciais doadores cadaveres
(Coordenadores Médico de UTIs). Tendo a Gestao dos programas, a busca,
o transporte do érgao e a cirurgia, faltou a opinido daqueles que vivem a
doenga renal cronica. Por isso foi incluido o representante da Associagdo

dos Renais Crénicos de Alagoas (ARCAL). Sendo assim, totalizamos 14
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participantes de pesquisa, que representam a unido de Sujeitos
Institucionais e Sujeito Etico deste estudo. Abaixo é apresentada a amostra

de forma mais detalhada:

SUJEITO INSTITUCIONAL

- Secretaria de Estado da Saude de Alagas

SUJEITO ETICO

1 - Coordenador da equipe de Transplante (um participante);

2 — Coordenador Médico do Servigo de Nefrologia (cinco participantes);

3 - Coordenador Médico das Unidades de Terapia Intensiva das duas
maiores emergéncia publica de Alagoas (dois participantes);

4 — Coordenador Médico do Servico de Atendimento Mével de Urgéncia
(dois participantes);

5 — Coordenador da Organizacio de Procura de Orgios e Tecidos (OPO) do
Estado de Alagoas (um participante);

6 — Secretério Estadual de Saude e Superintendente de Atengdo a Saude de

Alagoas (dois participante);

7 - Representante da Associagdo dos Renais Cronicos de Alagoas — ARCAL

(um participante).

2.2.3.1. Critérios de inclusao

Foram incluidos os individuos que atuam como Sujeitos Institucionais

(Gestores e Coordenadores Profissionais da Area de Saude) e que por isso
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participavam diretamente na tomada de decisdo sobre cuidados com o
paciente que necessitam de transplante renal, bem como representante dos

pacientes portadoras de Insuficiéncia Renal Crénico do estado de Alagoas.

1.1.1.2. Critérios de exclusao

Foram excluidos os individuos elencados para participar do estudo, que
assinaram o TCLE, porem n3do se sentiram confortaveis com o0s
guestionamentos ou simplesmente resolveram nao participar mais do

estudo.
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CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA

1 - Equipe de Transplante: corpo clinico composto por membros voltado
para realizacdo do ato operatério. Geralmente composto por cinco a seis
cirurgiées, sendo trés cirurgiées vasculares e dois ou trés cirurgiées
urolégicos; ha também uma a duas instrumentadoras. A equipe é
comandada por um cirurgidgo vascular que tem bastante experiéncia no
assunto. O mesmo alterna atividades de retirada e implante de 6rgdo; os
demais cirurgides se alternam entre auxiliares na retirada e implante do
orgao. Dentro do corpo clinico que compde a equipe foi entrevistado o

Cirurgido Principal.

2 — Coordenadores Médicos dos Servicos de Nefrologia: médicos com
especialidade em nefrologia, podendo acumularem a responsabilidade de

médico assistente e de coordenacdo técnica do servigo, geralmente sio
individuos com maior experiéncias entre 0s seus pares. S3do também
responsaveis por identificar aqueles pacientes que devem entrar em lista de

espera para transplante.

3 - Coordenador Médico de UTI: médico, responsavel pelo gerenciamento
do servico de medicina intensiva de um hospital, comanda ag¢ées que vao
desde assisténcia direta ao paciente até tomada de decisées quanto as
normas e rotina do servico. Tem conhecimento de assuntos de maior

relevancia como potenciais doadores de érgaos internado na unidade.
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4 - Coordenador Médico do Servico de Atendimento Mével de Urgéncia
(SAMU): o SAMU possui importante papel na assisténcia ao programa
nacional de transplante, tanto como transporte especializado do receptor,

bem como do doador. Funciona como fundamental elemento de integragdo

em uma rede assistencial que vai desde atengdo basica até especializada.

5 — Coordenador da Organizagio de Procura de Org3os e Tecidos (OPO):
cargo que é ocupado por profissional que tenha experiéncia no assunto e
gue faga cumprir o programa nacional de transplante. Atua como auditor
nas instalagées que fagam parte da rede hospitalar. Importante mediador
entre a secretaria de saude do estado, hospitais, pacientes e familiares de

potenciais doadores.

6 — Superintendente de Atengdo a Saude: Cargo técnico exercido por
profissional que tenha grande conhecimento dos aspectos relacionado a
saude do estado, além de extraordinaria habilidade politica para lidar com as
Secretarias Municipais de Saude. Esta diretamente relacionado com os
problemas de ordem prética e tenta conciliar com 0s recursos que dispade.

Deve ter profundo conhecimento dos programas de transplante do seu
estado. Hierarquicamente, encontra-se imediatamente abaixo do Secretario

de Saude.

7 — Secretario Estadual de Saude de Alagoas: gestor estadual da saude,
individuo que administra os programas de assisténcias, diagnésticos e de
prevengdo. Busca alocagio e distribuiggo de recursos oriundos de

programas ou poder publico e que se destinem a minimizagao de sofrimento
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da populagdo local. Deve ter conhecimento direto de como vai 0 programa

de transplante de 6rgao em seu estado.

8 - Representante da Associagio dos Renais Crénicos de Alagoas
(ARCAL): Individuo portador ou que tenha tido a doenga renal crénica,
representante de uma categoria que reivindica a implantagdo e manutengao
dos programas assisténcias voltado para o paciente com Insuficiéncia Renal

Cronica, podendo ou nao ser transplantado do rim.

2.2.3.3. Amostragem

Os participantes da pesquisa foram recrutados a partir de convite
direto realizado por telefone ou pessoalmente, feito pelo pesquisador, onde
nesse momento foi manifestado ou nao, por parte do participante da
pesquisa, o interesse em participar. Diante da aceitagdo em participar do
estudo foi explicado ao participante as justificativas e o0s objetivos da
pesquisa, elencando a importancia dos dados que poderiam ser obtidos. Na
impossibilidade do participante responder a entrevista, foi agendada data e
horario para que fossem colhidas as respostas. Em havendo limitagdo nos
agendamentos dessas entrevistas, uma vez que alguns desses
participantes atuam ou atuavam como gestores institucionais e que por isso
possuem uma agenda repleta de atividades diarias, foi mantida a ideia de
contato direto com o mesmo até que houvesse a manifestacdo em aceitar

Ou n3o a participagao no estudo.
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2.2.3.4. Consentimento livre e esclarecido

Conforme o item II.5 da Resolu¢do do Conselho Nacional de Saude
466 de 12 de dezembro de 2012, Consentimento Livre e Esclarecido é a
anuéncia do participante da pesquisa e/ou de seu representante legal, livre
de vicios (simulagdo, fraude ou erro), dependéncia, subordinagdo ou
intimidagdo, apods esclarecimento completo e pormenorizado sobre a
natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos,
potenciais riscos e o incomodo que esta possa acarretar. Desta forma o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi apresentado ao
participante de pesquisa somente apdés a sua anuéncia em participar do
estudo, ainda assim, foi facultada ao mesmo a opgao de, apés ler o TCLE,

nao participar do estudo.

O patrticipante foi abordado em local adequado, individualizado, onde
se fez presente apenas o pesquisador e o entrevistado. O local, data e
horario, foram previamente agendados pelo participante. Caso haja
necessidade o TCLE poderia ser levado pelo participante para leitura em
outro local de sua escolha, ou até mesmo para consulta juridica ou de seus
familiares, tendo o participante definido com o pesquisador uma data limite
para aceitagdo ou ndo em assinar o citado termo. Vide em anexo o TCLE no

item 3.2 deste projeto.
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2.2.4. Variaveis

2.2.4.1. Variavel primaria

Aumento da vulnerabilidade do paciente renal, provocada por falta de
prudéncia, equidade e alteridade por parte dos gestores que gerenciam

recursos e programas ligados ao transplante renal no estado de Alagoas.

2.2.4.2. Variaveis secundaria

Emprego dos referencias bioéticos (vulnerabilidade, prudéncia,
equidade e alteridade) como conceitos na caracterizagdo dos obices éticos

apresentados nas entrevistas.

Entende-se por referenciais em bioética, as “pontes de referéncias
para reflexdo bioética”, tal conceito surge como uma alternativa ao
determinismo global do principialismo. O professor William Saad Hossne
(HOSSNE, 2006) deixa claro que os referencias bioéticos vem para tornar
mais amplo o entendimento de assuntos ligados a bioética. Ndo se busca
mais o que é um dever ou um direito, assume-se os fatos com interagdo
adequada a sua necessidade. Com isso, ndo precisa extrapolar conceitos

para se justificar uma acdo, o leque de opgées se tornou amplo.

N3do existe apenas a Autonomia, a Beneficéncia, a Nao-Maleficéncia
e a Justica para reger situagdes bioéticas. Situagdes que cada vez mais se

tornam complexas e conflitantes. Agora o raciocinio é amplo e circular, onde

36



se pode entrar e sair, sempre com pertinéncia, em situacées das mais
diferentes necessidades. Torna-se importante frisar que os quatro pilares
dos principios da bioética, acima citados, ndo perdem a sua importancia,
pelo contrario, numa visao de referencial eles passam a ter uma contribuigdo

mais ampla, podendo ser complementados ou complementar.

Em 2006, Hossne, publica artigo original onde langa conceitos sobre
os referenciais e afirma que: “Enquanto que a teoria dos principios pode ser
representada pela figura de um quadrado, sendo cada lado um principio,
com a imagem de “fechamento”, a idéia (ou teoria) dos referenciais pode ter
a representagdo de um circulo, mas um circulo aberto e dentro dele
estariam os pontos de referéncia, dentre eles a ndo-maleficéncia, a
autonomia, a justiga, a dignidade, solidariedade, fraternidade,
confidencialidade, privacidade, vulnerabilidade, responsabilidade,

sobrevivéncia, qualidade de vida” (HOSSNE, 2006).

Na medida em que for sendo observado conflito ético e/ou moral,
faremos uma hierarquizagdo desses conflitos e tentaremos relaciona-los
com os referenciais adequados a cada situa¢do. Este projeto ira trabalhar
com quatro referenciais (Vulnerabilidade, Prudéncia, Equidade e Alteridade)
por entendermos que melhor representaria a caracterizacdo de falha no

cuidar de sujeitos vulneraveis.

Vulnerabilidade
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Por individuo vulneravel entendemos aquele que se encontra, ou
podera estar, exposto a qualquer condigdo que viole o seu bem estar. Sendo
um doente, por si sé, ja se encontra em condigées de vulnerabilidade,
guando se associa a falta de assisténcia, o estado de vulnerabilidade se faz

presente de uma forma mais grave (HOSSNE, 2009).

Para Hossne, vulneravel sera todo aquele que ndo somente por sua
doenga, mas também, pela falta de assisténcia, estara desamparado de
cuidados e apoio necessarios a sua recuperagdo. Estara atingido em sua
integridade e autonomia; nao necessariamente sera o principal responsavel
por seu estado de vulnerabilidade, podendo existir outros “elos” frageis que

contribuem diretamente para existéncia desse estado (HOSSNE, 2009).

Diante da possibilidade de vulnerabilidade, deve-se perguntar: Qual
elo (ou elos) é ou esté vulneravel? Qual a causa(s) dessa vulnerabilidade?
Como se processa a génese e a fisiopatologia dessa vulnerabilidade? Como
ela se manifesta? Como ela atinge o ser humano (paciente ou sujeito da
pesquisa)? Como enfrenta-la, evita-la, superad-la ou protegé-la ou como
trata-la? Que efeitos adversos podem ocorrer? Qual o prognéstico? Quais
as consequéncias? Como evita-las ou ampara-las? Quais medidas

terapéuticas e/ou profilaticas devem ser propostas? (HOSSNE, 2009).

Prudéncia

38



Sera entendida a partir do conceito de sofrésina (virtude moral) e
phronesis (virtude intelectual). Seu conceito abrange o deliberar com
discernimento entre o0 bem e o mau. Agindo com experiéncia, precaugao e
sensatez, dentro de uma previsibilidade que sé a experimentagdo pratica
pode trazer. Moderado e comedido, ndo fazendo o que nao deve ser feito,
procurando sempre fazer o que deve ser feito da melhor forma, sem
excesso ou falta, salientando que prudéncia nio sé se antepoem a
imprudéncia, mas também a negligéncia. O professor Hossne resume
prudéncia como um conceito que inclui “(...) sensatez, moderagao,
comedimento, cautela, cuidado, precaucado, previsao, temperanca, sabedoria
pratica, razoabilidade, englobando experiéncia, modéstia e bom senso”

(HOSSNE, 2008).

Para nés agir com falta de prudéncia sera expor o paciente renal as
condigdes de risco que somente a falta de cuidados pode enlagar. Sera o
acumulo de excessos e faltas, de atos comissivos e omissivos. O paciente
estard exposto a uma condi¢do de piora clinica, seja por uma série de
medidas tomadas sem que leve a nada, bem como ao nada que foi gerado

pelo que deixou de ser feito.

Equidade

Entende-se por equidade a corre¢do dos erros e omissées do
legislador. Ndo necessariamente como um algo pretendido, porem, num
complemento da lei que por algum motivo nao foi plena para determinada

situacdo. Seria a justica na falha de uma lei. Torna-se relevante repetir que
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nao se trata, necessariamente, de uma falha ou omissao pretendida. Tem-
se que entender que geralmente as leis tomam carater amplo,
universalizado, e que por isso pode-se passar situagoes especificas que nao

sao contempladas em corpo legal (HOSSNE, 2009).

Em se tratando de saude do individuo é onde se observa a grande
necessidade do emprego da equidade. Numa razdo onde a necessidade
aumenta em detrimento da oferta ser equitativo é fundamental. Saber gerir
0s recursos diante de situacées inesperadas ou que foram negligenciadas

em saude s3o, geralmente, condigdes que impde pressa.

Para que se falhe na equidade, basta que diante de um impedimento,
mesmo existindo uma lei, o individuo se encontre em condicdes de
necessidades assistencial ou sob tratamento injusto, havendo assim uma

obrigagdo na correcdo do que ficou definido como justo. Diante de tal
situagdo, valendo-se do referencial bioético da equidade, busca-se a causa,

a consequéncia e de como corrigi-la.

Alteridade

E 0 reconhecimento do outro. E saber entender o TU que é igual ao
EU, sendo que ndo se pode transferir para o TU uma personificagdo do EU,
seria sempre o TU como verdadeiro, de tal forma que teriamos numa
equagdo a seguinte formula: TU=EU+TU. Estendendo ao conceito plural,
pode-se dizer que o EU+TU=NOS, n3o esquecendo que sempre havera a

necessidade do individuo ndo ter descaracterizado 0 seu ser, por isso,
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talvez, seja melhor expressarmos como EU+TU=NOS+TU. N3o se pode ter
na alteridade, apenas, um exercicio de tolerancia. E preciso entender,
aceitar e discutir o desafio do mudar, ou pelo menos, adequar. Na busca da
harmonia entre o0 EU e o TU é importante que haja muita compreensao

(HOSSNE & SEGRE, 2011).

Para nés serdo alocados como tendo cometido o oébice bioético do
esquecimento da alteridade, aqueles que falharam no reconhecimento do
outro, ou seja, 0 paciente renal que tanto necessita de uma medida
avancada de tratamento teve esse direito negado pela falta de
entendimento de sua necessidade ou pelo desconhecimento da causa. Seja
no desconhecimento das medidas relacionadas ao assunto, passando pela

aplicacdo indevida de recursos, bem como na falha de gerenciamento das

decisdes a serem tomadas.
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2.2.5. Método estatistico

2.2.5.1. Calculo do tamanho da amostra

Nossa amostra a priori tinha como tamanho elencado 21
participantes. Dadas as circunstancias de nado participagdo de sete desses
sujeitos, fora mantida a amostra minima de 14 individuos, onde se pode
observar que nao houve prejuizo do numero necessario para entrevistas.
Mesmo com a redug¢do da amostra, saturaram-se as informacgées levantadas
nos questionamentos. O numero inicial de 21 participantes de pesquisa

correspondia ao numero total de individuos que apresentava caracteristicas
para que pudessem ser incluidos no estudo, por isso ndo houve a

necessidade de se fazer o célculo do tamanho da amostra.

2.2.5.2. Analise estatistica

Haja vista o carater qualitativo do estudo, n3o foi realizado analise

guantitativa dos dados levantados.

2.2.1.1 Questionarios utilizados

Foram utilizados questionarios, construidos, especificamente para
cada categoria de participante da pesquisa que abordou duvidas
relacionadas aos entraves que a sua ocupag¢ao como gestor ou coordenador
pode ter criado ou observado. Os questionarios utilizados constituiram a

principal ferramenta de obtencdo dos dados.
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As entrevistas foram estruturadas com base em questdes
norteadoras. Como se tratou de questionarios especificos para cada
categoria de entrevistado, poderia ter sido interpretada como questées
distintas, porém o que cercou as duvidas foram, no sentido amplo, os

mesmos problemas.

Podemos elencar como questées norteadoras: 1 — quais s3o 0S
fatores que limitam a realizacdo do transplante; 2 — o que poderia ser feito
par resolver tal problema; 3 — qual a opinido do entrevistado frente ao que
se poe nacionalmente a respeito do transplante no estado de Alagoas. Este
ultimo questionamento se refere a conclusao sobre transplante em Alagoas
publicado no Registro Brasileiro de Transplante de Org3os, publicag3o oficial

da Associagio Brasileira de Transplante de Org3ios.

2.2.1.2 Tratamento dos dados

Ao analisar um conteudo, buscou-se verificar uma hipétese, sempre
com um olhar voltado para 0 que nao é tio legivel, indo além daquilo que foi
exposto. Minayo (2003) cita que “(...) 0 que esta escrito, falado, mapeado,
figurativamente desenhado e/ou simbolicamente explicitado sempre sera o
ponto de partida para identificacdo do conteudo manifesto (seja ele explicito

e/ou latente)”.

Na fase inicial do estudo a pré-andlise consistiu na transcri¢do
completa da fala dos entrevistados, visando complementar o que foi

preenchido nos questionarios. A seguir foi realizado um agrupamento dos
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dados para em seguida ser feita uma leitura flutuante dos entrevistados de
tal forma que possamos ter conhecimento do texto e do conteudo obtido.

N&do houve nesse momento privilégio sobre falas ou descrigdes obtidas.

Valemo-nos do método de andlise de conteddo de Engers, onde por
meio de cinco etapas sao feitas as interpretagcées do que se levanta nas
guestdes norteadoras. A primeira das etapas consiste na leitura do que foi
dito pelos entrevistados. A segunda etapa consiste em distribuir as
respostas de cada entrevistado para cada questido levantada, de tal forma
gue se possa fazer uma andlise vertical da informagdo agrupada. Na terceira
etapa a analise se dard em ordem horizontal, ou seja, visualiza-se o que
cada entrevistado respondeu em cada questdo. A quarta etapa consiste
numa sintese do que foi explanado nas etapas anteriores, estabelece-se um
agrupamento dos dados. Quinta e ultima etapa consistem na categorizagao
dos dados para que se possa promover uma reflexdo do obtido. Interpreta-

se o0 que foi analisado.

Passamos entio a exploragdo do material onde realizamos a
codificacdo das informagdes. Caminhamos através da selecdo, criacdo de
unidades e categorizagdo de dados brutos, dotados de exclusido mutua,

homogeneidade, pertinéncia, objetividade, fidelidade e inferéncia.
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3 RESULTADOS

21
Participantes

7
Participantes

]

1 3 3
Equipe de Coordenadores Coordenadores
transplante de UTI de Clinica

—
14

Participantes
—

3 2 2 ) 5 1 1
Gestores da Coordenadores Coordenadores Coordenadores Equipe de Representante
SESAU/AL do SAMU de UTI J de Cinica transplante da ARCAL
I I
Secretario Supennten:ﬁer}te Coordenadora
Estadual de de Atencgao a da OPO
Saude Saude

Fig. 1 — Quantidade e tipo de participantes da pesquisa.

Conforme se observa na figura acima, inicialmente o pretendido era

incluir no estudo 21 representantes de instituicdes caracterizados como

participantes de pesquisa; destes, 14 foram efetivados e sete excluidos. O

motivo de tal exclusdo se deu a partir da negativa em responder o

guestionario por parte de quatro e o pedido para serem excluidos do estudo

por parte de trés participantes. Com a exclusao, deixou-se de entrevistar:
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trés coordenadores de UTIs; um responsavel pela equipe de transplante;

trés coordenadores meédicos de clinica de nefrologia. Os excluidos faziam

parte de trés hospitais privados que prestam servigo ao SUS.

Entrevistamos 14 participantes de pesquisa, sendo trés gestores da

Secretaria Estadual de Saude (Secretario de Saude, Superintendente de

Atencao a Saude e Coordenador da OPO); dois Coordenadores Médicos do

Servico de Atendimento Mével de Urgéncia; dois Coordenadores Médicos

das Unidades de Terapia Intensiva dos dois maiores Hospitais de Urgéncia

de Alagoas; cinco Coordenadores Médicos de clinica renais; um

Coordenador de equipe de transplante; um representante (Presidente) da

Associacao dos Renais Crénicos de Alagoas.

A medida que fomos levantando os dados a partir das entrevistas
comegamos a observar um desenrolar que apontava para uma repeti¢do de
fatos, nao sé inerente ao grupo, mas também, ao participante de pesquisa
de forma individualizada. Nao importou a qual grupo ele pertencia, se gestor
maior da saude ou representante dos usuarios, o que passou a denotar
maior aten¢do foi a repeticdo de problemas, muitas vezes com

subelementos aos questionamentos levantados.
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S6 para que possamos lembrar, os dados levantados surgiram a
partir das respostas que foram dadas as seguintes questoes norteadoras: 1
— quais sao os fatores que limitam a realizagdo do transplante? 2 — o que
poderia ser feito para resolver tal problema? 3 - qual a opinido do
entrevistado frente ao que se pde nacionalmente a respeito do transplante
no estado de Alagoas? Este ultimo questionamento se refere a conclusiao
sobre transplante em Alagoas publicado no Registro Brasileiro de
Transplante de Orgaos, publicacdo oficial da Associagio Brasileira de

Transplante de Org3os.

Foi uma constante, entre a maioria dos entrevistados, a citacdo de
incompeténcia da gestdao em saude feita pela Secretaria Estadual de Saude

de Alagoas; quase todos os entrevistados levantaram esta dificuldade como

papel determinante para justificar os resultados apresentados referentes a
situagdo do transplante no Estado. A sequéncia de queixas que motivou a
definigdo pelo predicado “incompeténcia” é variada e se estende desde o

inicio dos transplantes renais na referida unidade federativa.

Os entrevistados reclamaram de aspectos que variam do passado,
guando se implantou a politica de transplante, até a préatica atual.
Enfatizaram que nunca houve interesse por parte dos gestores sobre o
assunto. Isso ficou claro na fala de um dos entrevistados quando disse que:

”"A secretaria de saude, quanto aos programas de transplante, ainda
estd aprendendo a andar. Entra governo e sai governo e 0s gestores
da drea ndo tem conhecimento sobre o tema”. O reconhecer do atraso

no programa de transplante renal do Estado, por parte da geréncia maior da
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Secretaria de Saude, toma corpo quando até mesmo 0 gestor assumiu a
falta de interesse histérico sobre o tema: “O problema vem da falha na
gestdo, faltava compromisso maior das gestées e suas equipes quanto

ao assunto”.

Outros aspectos relacionados a Secretaria de Saude foram, também,
repetidamente citados quando se abordou a relevancia da Central de
Transplante, hoje OPO (Organizacio para Procura de Orgios e Tecidos). O
nao entendimento do porqué de uma central de transplante levou a situagao
de esquecimento e inutilidade, além de distor¢des, como ficou registrado na
fala de um dos entrevistados: “Hd algum tempo atrds houve imposig¢do da
SESAU para o ndo funcionamento da central de transplante”. Ainda,
foram registradas falas dando conta de que muitos dos funcionarios que
ocupavam cargo na central de transplante ndo sabiam exatamente o que
tinham que fazer ou, tdo pouco, possuiam capacidade para exercer algum
cargo dentro da referida central. Era na realidade o famoso “cabide de

emprego”.

A apatia do Estado quanto a realizagdo de transplantes, sobretudo,
transplante renal, estende-se da falta de conhecimento dos programas de

transplante do Ministério da Saude até a tomada de decisdo quanto a sua
necessidade. Um dos entrevistados deixa claro que “0s nossos gestores
ndo sabem quais s@o, nem como devem ser buscados 0S recursos
destinados aos programas de transplantes”. A verdade dessa fala fica

notéria em frases vazias dos gestores da secretaria de saude quando
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guestionamos sobre o que se pode fazer para melhorar a situagédo atual e o
gue ouvimos é “vamos buscar priorizar o transplante”, sem que sejam

elencadas medidas ou fontes de recursos.

Em Alagoas, ndgo ha um servico especifico para a realizagio de

transplante renal, havendo apenas unidades hospitalares credenciadas para
o transplante. Tal necessidade faz crer a alguns entrevistados que essa
situagdo pode contribuir para um n3o funcionamento adequado dos
transplantes renais no Estado. “Alagoas precisa ter uma unidade
hospitalar do SUS voltada exclusivamente para o transplante”.
Associou-se a isso, a falta de equipes adequadamente treinadas e
remuneradas, dedicadas exclusivamente ao transplante. “Ndo tem como
se ter maiores compromissos com o transplante se os profissionais
dividem suas ocupagées com outras atividades profissionais”,

expressa um dos entrevistados.

Somando aos problemas de gestido na Secretaria de Saude,
percebem-se também falhas que inviabilizam o aumento do numero de

transplantes renais por parte de suas unidades diretamente relacionadas
com a oferta de ¢érgdos. Ha uma baixissima notificacdo de potenciais
doadores, sobretudo, nos dois maiores hospitais de urgéncia publica do
estado de Alagoas. Agrega-se a isso uma baixa captagdo de érgaos para
transplantes. Estes aspectos foram citados pela maioria dos entrevistados
como sendo importantes entraves a realizagdo de transplante renal no
estado de Alagoas. Havia um predominio de cirurgias realizadas com

doadores vivos. Foi comum ouvirmos falas que “Néo existe uma efetiva
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busca pelo doador, a OPO é incompetente nesse assunto”. Paralelo a
desproporg¢do entre cirurgias realizadas com oérgaos vindos de doadores
vivos e de doadores cadaveres, um dos entrevistados salientou sua
preocupacdo quando disse que “E preciso que se entenda que quando
extraimos um rim de um vivo sauddvel, estamos gerando nele uma

doenga”.

Parte da baixa notificacdo de potenciais doadores se dava pela
negativa das familias em fornecer o 6rgao de seu familiar, seja por falta de
entendimento sobre o assunto, seja por contrariedades que foram geradas
durante a assisténcia. Aquele paciente que se encontrava em morte
encefalica, muitas das vezes, percorreu um longo caminho na busca por
atendimento sem sucesso. Sobre isto, um entrevistado salientou que
“Enquanto o individuo estd vivo, porém gravemente doente, falta
respirador, falta leito em UTI, falta medicamento, falta ambuldncia, falta
exame, falta de tudo. Quando o individuo entra em morte encefdlica
aparece vaga em UTI, médico, até helicéptero para transportar o
paciente para outro hospital. Nenhum familiar aceita uma condigdo
dessas como normal!” Além disso, foi citada a falta de preparo das
equipes, principalmente do ponto de vista psicolégico, quando abordam os

familiares na tentativa de obter o seu consentimento para doagao.

Existiram varias falas quanto a falta de esclarecimento da populagdo
no tocante ao doar ¢6rgaos. Nao fossem por campanhas federais ou de

instituicées privadas, o conhecimento acerca do ato de doar 6rgaos seria
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privilégio de poucas pessoas. Um dos entrevistados acrescentou que a
ignorancia sobre o tema é tao grande que até o lago familiar entre mae e filho
nao serve de justificativa para doar um rim ao que precisa: “ja tivemos aqui
paciente renal crénico crianga, que precisava de um transplante renal,
a mde era a principal doadora, e por pura ignordncia sobre o tema
(medo de ficar doente e ngo poder cuidar dos outros filhos) deixou que

o filho doente fosse a é6bito, mas, néo doou o rim!”

Elencaram-se, também, problemas de remuneragao as equipes e aos
hospitais. Os valores repassados pelo Ministério da Saudde ja nao
contemplam mais a realidade. Desabafando, um dos entrevistados explicou
como fazia para manter o programa de transplante em sua unidade
hospitalar: “Nos dltimos seis meses, temos realizado apenas
transplantes com doador falecido. Os custos diminuem, afinal de
contas, serd apenas uma cirurgia, e ndgo duas como gquando envolve o
doador vivo”. Os custos com o transplante, segundo alguns entrevistados,
é muito alto, ndo tolerando gastos a mais. “Se o transplante transcorrer
tudo certinho, os valores pagos cobrem os gastos, porém, se houver
algum tipo de complicagdo, ndo haverd lucro algum, podendo existir
até prejuizo para um hospital que vive de repasses do SUS”. O aspecto
de remunerar melhor as equipes e 0s hospitais, ndo sé se associa a esfera
federal, como também a estadual. Algumas falas, nesse sentido, deixam
claro que poderia haver redugdo nos custos se houvesse incentivo ao
transplante renal no estado “A Secretaria de Saude do Estado de

Alagoas ndo entende o que é o transplante, eles ndo entendem que é
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muito mais caro pagar por 10 anos de hemodidlise de um paciente do

gue transplantg-lo!”

Foram referidas desigualdades entre os pacientes com doenga renal
cronica e que necessitavam de transplante renal, associadas as suas
condigdes financeiras. Falou-se em uma grande dificuldade em realizar
exames pré-operatoérios por parte de pacientes do SUS; chegava a demorar
cerca de um ano para realizar uma arteriografia. Enquanto isso, 0s
pacientes da rede privada conseguiam realizar todos o0s exames
necessarios ao transplante de forma muito mais rapida e 4agil. “Moramos
em um estado pobre, com sérias dificuldades em gerir o dinheiro
publico, com uma populagdo pobre, onde a maioria négo pode contar
com acesso a rede privada de saude e que sofre com a falta de uma

politica de saude publica voltada para assisténcia a essa populagdo”.

52



4. DISCUSSAO

3. Durante a discusséo, iremos inicialmente trabalhar os
resultados obtidos confrontando-os com os referenciais
bioéticos que aqui foram sugeridos; em seguida, faremos
uma analise do que foi percebido nas entrevistas e que
interferem diretamente na caracterizacdo do sujeito ético,
frente aos desafios enfrentados por ele, na busca de

atendimento para suas necessidades.

4. Quanto ao referencial vulnerabilidade

Por ocasido das entrevistas, independente do item a ser questionado,
havia sempre 0 aspecto de 0 sujeito ético encontrar-se em algum grau de
vulnerabilidade. Ndo somente pela condigido de doenga de que é portador,
mas também pela falta, omissdo ou esquecimento a que foram expostos por
parte dagueles que tinham por obrigagdo a sua prote¢do. Essa premissa fica
explicita em Hossne (HOSSNE, 2009) quando ele chama a atengdo para o

fato de que o sujeito, o tempo todo, é vulneravel.

“O ser humano é sempre vulneravel; ele pode ou ndo estar em situagdo

de vulnerabilidade. Portanto, ser vulneravel o ser humano é sempre;
estar vulneravel pode ser sim ou n3o. Trata-se de ir de uma situagdo
latente a uma situagdo manifesta; de uma situacdo de possibilidade
para uma situagdo de probabilidade, do ser vulneravel ao estar
vulnerdvel. Estas oscilagées acompanham todas as situagdes que
envolvem a Bioética. (HOSSNE, 2009).
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O mesmo autor salienta o aspecto de que o0 sujeito pode estar ou nao
vulneravel, porém, sera sempre um ser vulnerdvel. Comenta ainda que a
vulnerabilidade pode ser do individuo ou do sistema, atingindo assim outros

elos que podem apresentar varios pontos frageis.

“Portanto, quando se fala da vulnerabilidade do paciente ou do sujeito
de pesquisa, ¢é indispensavel refletir sobre a vulnerabilidade que pode
atingir os diversos elos do sistema e n3do apenas a vulnerabilidade do
paciente ou do sujeito de pesquisa”. (HOSSNE, 2009).

E assim, reconhecendo o estado de vulnerabilidade do sujeito ético,
entendendo que para estar nessa categoria ndo depende somente dele,

pudemos observar nos resultados apresentados, seis itens que demonstram
claramente essa condigdo, a saber. 1 — falta de compromisso com a
implantagdo de um programa efetivo de transplante no Estado e que se
perpetua por tempos; 2 — ingeréncia com a antiga central de transplantes e
a atual OPO; 3 - falta de conhecimento técnico sobre os programas de
transplantes do Ministério da Saude; 4 — falta de estrutura dedicada ao
transplante, tanto do ponto de vista assistencial quanto do ponto de vista
diagnéstico; 5 — incapacidade operacional da OPO; 6 - dificuldade de

acesso aos exames pré-transplantes por parte dos pacientes do SUS.

Na falta de compromisso com a implantagdo de um programa efetivo
de transplante no Estado, confirmada pelos entrevistados quando
enfatizaram que “A secretaria de saude, quanto aos programas de
transplante, ainda estd aprendendo a andar. Entra governo e sai
governo e o0s gestores da drea ndo tem conhecimento sobre o tema”,

reforgam 0 aspecto de que n3o é s6 a doenga renal cronica que debilita o
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individuo quanto a sua integridade fisica, mental e espiritual, tirando dele a
perspectiva de cura para uma condicgdo grave e que por depender
essencialmente do outro, viola a sua autonomia, mas também apresenta
outra face que ndo deveria existir: a omissao do Estado. O diagnéstico da
exclusdo do poder publico nesse caso tem na frase do gestor maior da
Secretaria de Saude do Estado a verdade dolorosa, sentida somente pelos
gue necessitam de um transplante renal: “O problema vem da falha na
gestdo, faltava compromisso maior das gestées e suas equipes quanto
ao assunto”. O problema gerencial ndo se limita somente em por em
pratica um determinado programa, é preciso saber qual, como e quanto
havera de recurso para manutencgdo de tal proposta. Além da dificuldade em
por em pratica um programa assistencial da magnitude desse, falta o
conhecimento de como tornar a pratica desse programa uma fonte de
recursos para que o Estado o mantenha. “Os nossos gestores nédo sabem
guais sd@o, nem como devem ser buscados 0s recursos destinados aos
programas de transplantes”. Ou seja, 0 paciente se encontra totalmente
em mios alheias que n3do sabem encaminhar suas necessidades. E o que
Hossne comenta quando diz que a vulnerabilidade do sujeito nao esta
somente nele, 0s outros elementos que compéem a assisténcia, estando o

sujeito fragil, aumentam também essa vulnerabilidade (HOSSNE, 2009).

5. O problema de ingeréncia continua, a antiga central de
transplantes, a entdo responsavel pela busca e captacéao

de 6rgaos da época, que ndo funcionava ou funcionava
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de forma precarizada, reflete a falta de cuidado que se
tinha com o transplante no Estado. Sobre essa situacéo,
ouve-se que “Ha algum tempo atrads houve imposicéo da
SESAU para o nao funcionamento da central de
transplante”. Durante muito tempo, sua utilidade era
apenas como “cabide de emprego” para agueles que nao
gueriam ou nao sabiam exercer outras atividades. E
dessa forma, a populagéo que necessitava de um rim para
continuar vivendo ia cada vez mais tendo a sua
vulnerabilidade aumentada. Estabelece-se uma condicao
de agravo que so ira angustiar o sujeito, tornando-o cada
vez mais dependente do meio. Fiametti citando Macintyre
acrescenta que “Vulnerabilidade e aflicao, e a
dependéncia decorrente, é condicdo e ndo, como
possibilidade, um estar de vez em quando. Nao se esta
apenas em alguns momentos afligido. Vulneravel, afligido
e dependente se é.” (FIAMETTI, 2015). E o paciente, o
sujeito ético da pesquisa, sendo atingido ndo pela sua
prépria vulnerabilidade, mas pela vulnerabilidade em
algum outro ponto da assisténcia, seja naincompeténcia
do sujeito ético como gestor ou na falta de estrutura de

amparo (HOSSNE, 2009).
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6. Ouvimos falar muito da falta de estrutura dedicada ao
transplante, tanto do ponto de vista assistencial quanto
do ponto de vista diagnéstico. A grande maioria dos
entrevistados foi categorica em afirmar que é
fundamental uma unidade hospitalar voltada
exclusivamente para o transplante; fica dificil pluralizar a
assisténcia. Transplante é algo muito complexo para se
associar a outras necessidades. “Alagoas precisa ter uma
unidade hospitalar do SUS voltada exclusivamente para o
transplante”. Essa unidade hospitalar, preferencialmente,
deve ser equipada com profissionais adequadamente
treinados e remunerados, dedicados exclusivamente ao
transplante. “Nao tem como se ter maiores
compromissos com o transplante se os profissionais
dividem suas ocupagcfes com outras atividades
profissionais”. Nao é facil, no contexto atual em que
vivemos, adotar uma politica assistencial voltada para
situacbes exclusivas como o transplante renal, sendo
especifico demais sobre um determinado assunto,
enquanto outras tantas necessidades se imp6em,
sobretudo em um estado pobre como Alagoas; porém,

com adequadas medidas publicas de salude voltadas para
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as doencas que exigem atencao de alta complexidade,
dentro das limitacdes financeiras que se impdem, seria
algo perfeitamente plausivel ter uma unidade hospitalar
destinada a assisténcia ao paciente renal crénico e que
necessita de transplante renal. Paul Ricoeur enfatiza bem
a necessidade de um bom relacionamento do sujeito ético
com o sujeito institucional quando afirma que “...0 bem
viver ndo se limita as relagbes interpessoais, mas

estende-se a vida das instituicdes” (RICOEUR, 2014).

. Na distribuic&o de responsabilidades, ou melhor, de
irresponsabilidades fica o jogo de quem € a culpa pela
inoperatividade do sistema. Ha uma somacéao de eventos
gue culmina com o travamento da catraca assistencial ao
sujeito ético. Um desses travamentos se da no
funcionamento da OPO. Sobre isso € comum ouvir frases
como: “Nao existe uma efetiva busca pelo doador; a OPO
€ incompetente nesse assunto”. Por outro lado, a OPO se
defende afirmando que ainda tem bastante dificuldade na
notificacdo do potencial doador por parte dos hospitais
de urgéncia. No Estado de Alagoas, os dois maiores

hospitais de Urgéncia séo publicos e geridos pela
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Secretaria Estadual de Saude. A dificuldade em se obter o
orgao de doador falecido ndo € minimizada pela
guantidade de transplante realizado inter-vivos. Apesar
do maior niumero de cirurgias realizadas com doadores
vivos, o numero de transplante € muito baixo. Em parte,
isso se deve a dificuldade dos pacientes do SUS, que
precisam de transplante renal de realizar os exames pré-
operatorios. “Tem paciente que chega a esperar cerca de

um ano pararealizar a arteriografia!”

8. Hossne (2009) é enfatico ao dizer que o individuo néo &,
somente, vulneravel sozinho; hd um conjunto de fatores
gue tornam a situacao mais dificil e que necessita de uma
maior atencdo, ndo so para que seja diagnosticado o que
estd havendo, como também que se busque solucgdes;
caso contrario, o lado mais vulneravel sera aquele que

também é o mais fragil, o sujeito ético.

Assim, a vulnerabilidade dos outros elos (de sustentagdo) implica a
vulnerabilidade do préprio elo mais vulneravel. Portanto, interessa
avaliar e analisar a vulnerabilidade n3o sé do elo final mas, de todos os
elos (HOSSNE, 2009).

9. Vimos acima que as situacodes de fragilidade gerencial
gue dependem do sujeito institucional levam a um quadro

de vulnerabilidade enorme para o sujeito ético, o qual ja
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se encontra prejudicado pela doenca que o limita.
Encontrar as raz6es que vulnerabilizam o individuo, ou
melhor, preveni-las de ocorrer, ird contribuir
decisivamente para uma melhora no estado de saude do
paciente. Saber reconhecer a vulnerabilidade como
elemento decisoério na integridade do individuo, sem
afastar o papel da autonomia, torna-a um referencial
extremamente importante na bioética, um verdadeiro

marcador daquele que esta exposto (HOSSNE, 2009).

10. Quanto ao referencial Equidade

Na discussao sobre os resultados apresentados, voltando-se para a
busca do que é justo, iremos analisar os fatores que denotaram a falta de
equidade. Por exemplo, quando o individuo esta submetido a um tratamento
gue n3o é o mais adequado para sua condigdo, embora seja a proposta
regulamentada pelo Estado. Mesmo que exista uma regulamentacdo sobre
determinado assunto, ainda é possivel que o sujeito ético se mantenha em
condigdo de vulnerabilidade. Nessa condigdo, existe a obrigacdo de corregao
do que se tem como injusto. Diante de tal situagdo, valendo-se do
referencial bioético da equidade, busca-se a causa, a consequéncia e a

forma como corrigi-la (HOSSNE, 2009b).

A equidade, portanto, busca o que é justo (embora n3o
necessariamente o que é legalmente justo), corrigindo as falhas do
legislador (por excesso de simplicidade ou por omissdo); corrige tendo
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em vista o que o proprio legislador teria incluido na lei, no caso
especifico (HOSSNE, 2009b).

11. Dos resultados, extraimos dois elementos que
podem corroborar com a falta de equidade frente ao
sujeito ético, sdo eles: 1 —falta de implantacéao plena do
programa de transplante no Estado; 2 — falta de agilidade
no acesso do paciente darede publica de saude aos

exames complementares.

12. A quantidade diminuta de transplantes renais que
sdao realizados no Estado de Alagoas faz referéncia direta
a falha na gestdo publica de saude do Estado. O
programa de transplante nédo foi ainda implantado em sua
plenitude. Foram varios os comentarios que enfatizaram
esse aspecto: “A secretaria de saude, quanto aos
programas de transplante, ainda est4 aprendendo a
andar. Entra governo e sai governo e 0s gestores da area
ndo tém conhecimento sobre o tema”. Se ndo ha um
entendimento acerca dos programas de transplante, é
evidente que falhas, equivocos e excessos irdo ocorrer.
Quando nos referimos a educacéo, a caréncia de
campanhas educativas quanto ao tema é fato

reconhecido. De uma forma geral, a populagao nao sabe o
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gue é transplante de 6rgaos, ndo séao vistas divulgacdes a
cerca do assunto, somente as poucas veiculadas pelo
governo federal ou organizacdes ndo governamentais. “ja
tivemos aqui paciente renal cronico crianca, que
precisava de um transplante renal, a mae era a principal
doadora, e por puraignorancia sobre o tema (medo de

ficar doente e nao poder cuidar dos outros filhos) deixou

gue o filho doente fosse a 0bito, mas, ndo doou o rim!”

13. Educar a populacdo é uma das principais formas de
se aumentar o numero de doacgé&o. Torna-se necessario
ampliar a quantidade de informacé&o em torno do tema,
procurando chegar a populacdo da forma mais clara
possivel e, como se ndo bastasse, € preciso instruir as
equipes de profissionais que estarao ligados diretamente
ao potencial doador, na tentativa de informar, amenizando
davidas que possam motivar conflitos ou desinteresse
por parte dos familiares desses potenciais doadores

(MORAIS & MORAIS, 2012)

14. Os pacientes que buscam o transplante renal como
alternativa de cura ou melhora para sua condicao de

doenca renal crénica pelo Sistema Unico de Salde
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encontram mais dificuldades do que os que buscam
recursos por meio da assisténcia privada. Percebe-se
isso de forma facil na busca por um dos exames mais
importantes para doacdao inter-vivos de 6rgao, a
arteriografia renal. Quem pode paga e tem o referido
exame mais rapidamente, ja o desafortunado amarga a
espera em uma longa fila que ndo para de crescer: “Tem
paciente que chega a esperar cerca de um ano para
realizar a arteriografia!” Em um estado pobre, onde a
maior parte da populacdo depende exclusivamente do
SUS pararesolver os seus problemas de saude, a falta de
equivaléncia entre os que necessitam de um transplante
fere valores que sao pilares da equidade como principio
do SUS, a exemplo da igualdade, justica social e
priorizacdo dos que mais precisam; frente aisso, a
equidade assume uma dimenséo ética e politica ao
propor areducédo das injusticas e ao tornar arelacao
entre os necessitados uma questao de dignidade humana
(GRANJA, ZOBOLI, FORTES, FRACOLLI, 2010). Hossne
(2009b) enfatiza a importancia de ter um justo
entendimento das necessidade para que néo faltem os

recursos necessarios ao atendimento de uma demanda. E
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a busca da equidade na garantia da eticidade de uma

assisténcia.

Ja se tornou comum a afirmacio de que a demanda pelos cuidados a
saude ¢ superior a oferta; os recursos s3o crescentemente inferiores as
necessidades. Dai, falar-se em prioridades e priorizagées no
estabelecimento das politicas publicas de saude. E, na priorizagdo, a
equidade é um dos componentes de maior peso (HOSSNE, 2009b).

15. Valendo-se das mais numerosas formas de
necessidades que existem em uma populacao carente e
gue amarga omissdes e negligéncias, fica facil entender o
estado de apatia que reina em meio aos que necessitam,
podendo por isso justificar a postura de satisfeito com o
gue néao tem, e assim néo buscar assisténcia adequada
para seus males. Numa viséo heideggeriana, quando nos
encontramos em meio a grandes necessidades, ou até
mesmo sob forte ansiedade, ainda que conscientes da
falta de cuidado temos grande dificuldade para buscar o
gue nos interessa, até mesmo aquilo que nos libertara

(INWOOD, 2004).

16. Quanto ao referencial prudéncia

O que se almeja de alguém prudente é que ele seja sensato,
moderado, comedido, cauteloso, cuidadoso, precavido, aprovisionado,

temperante, sabio, razoavel, experiente, modesto e de bom senso; além

disso é necessario que n3o seja imprudente e/ou negligente (HOSSNE,
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2008); acima de tudo n3o prejudicar e depois proteger (COMTE-
SPONTIVILLE, 2009). Tarefa dificil, porém, é 0 que se espera

principalmente de gestores e daqueles que cuidam.

A falta de prudéncia foi sentida durante todas as entrevistas, algumas
mais outras menos, porém, foi comum encontrarmos desvios no caminho
desse referencial. Podemos elencar essas falhas nos seguintes itens: 1 -
falta de sabedoria e experiéncia na implantacdo e na estruturagdo do
programa de transplante no Estado; 2 — falta de cuidados necessarios no
tratamento desses pacientes; 3 - evidéncia de atitudes omissas e
permissivas, caracterizando negligéncia e imprudéncia, respectivamente,
guanto as necessidades dos pacientes. Estes itens serao apresentados de

forma mesclada, muitas vezes se confundindo um com o outro ao longo do

texto que vem a sequir.

E fato que a implantagio de um programa complexo como o dos
transplantes necessita de habilidade e conhecimento que pode muitas
vezes faltar a quem lidera um grupo responsavel por essa tarefa, porém o
niao reconhecimento dessa limitacdo pode trazer consequéncias
devastadoras para a populagdo doente que necessita de assisténcia
especializada. ”"A secretaria de sadde, quanto aos programas de
transplante, ainda estd aprendendo a andar. Entra governo e sai
governo e 0s gestores da drea ndo tém conhecimento sobre o tema”.
Para esta frase, podemos ter pelo menos duas interpretacées; uma delas é

a falta de sabedoria na implanta¢do do programa; a outra, algo atrelado a

65



primeira, diretamente ligado a falta de interesse em se entender como
funciona todo o programa de transplante do Ministério da Saude. Ou seja,
de um gestor ndo se espera apenas 0 conhecimento é preciso que ele
estruture e ponha para funcionar o que sabe. E a experiéncia e a acio
levando a uma deliberagdo (HOSSNE, 2008). E a sabedoria pratica que faz
parte da prudéncia e que Aristételes diz ser uma propriedade do homem
que sabe deliberar (ARISTOTELES, 2013). Ainda no auxilio do saber,
Pellegrin se vale do filésofo citado anteriormente e diz que “Segundo uma
férmula famosa, Aristételes define o ato virtuoso como o fato de fazer o que

se deve, por que se deve, a propésito do que se deve, em vista de que se

deve, como se deve” (PELLEGRIN, 2003) (grifo nosso).

Talvez uma das frases que mais impacta no sentido da falha no
referencial da prudéncia seja a que foi dita pelo Secretario de Saude do
Estado onde ele enfatiza que “O problema vem da falha na gestdo,
faltava compromisso maior das gestées e suas equipes guanto ao
assunto”. E possivel observar tendenciosidade a omissio e 3
permissividade; se as falhas existiram e ndo foram sendo resolvidas,
assumiu-se uma postura negligente e imprudente. O professor Hossne
chama ateng¢do em seu artigo sobre o referencial da prudéncia para o
aspecto de que fazer o que nao deveria ser feito ou deixar de fazer o que

deveria ser feito é ser imprudente e negligente.

- prudéncia n3o se antepde apenas a imprudéncia (fazer o que nio
deveria ter sido feito), mas também a negligéncia (n3o ter feito o que
deveria ter sido feito), isto é, prudéncia tem a ver com atos comissivos
ou omissivos (HOSSNE, 2008);
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Desde, pelo menos, 1997 com a criagdo do Sistema Nacional de
Transplante, instituido pelo decreto N° 2.268 (DECRETO FEDERAL N°
2.268 DE 30 DE JUNHO DE 1997), que n3do se toma uma medida mais
efetiva quanto ao assunto transplante em Alagoas. Amarguram-se indices
mediocres de transplantes realizados, e tudo gracas a falta de compromisso
das gestées em saude publica do Estado. Quando se falta com o
compromisso em fazer, sequer sabemos 0 que é preciso ser e nao ser feito,
0 que é bom e 0 que é mau, ou seja, perde-se o referencial da prudéncia
(PELLEGRIN, 2003). Quando se falta prudéncia arruina-se “(...) a faculdade
capaz de perceber os tracos moralmente pertinentes de uma situagao (...)” é
o0 que fala Pellegrin ao comentar varios autores sobre a conceituagio de
prudéncia como virtude (PELLEGRIN, 2003). Acompanhando o raciocinio
da moral, percebe-se na falta de compromisso a falta de responsabilidade,
item importante na caracterizagdo da prudéncia como referencial ético.
Aonde essa falta de responsabilidade poderia chegar quanto ao aspecto
moral? Paul Ricoeur salienta essa duavida e responsabiliza a expansdo dos
poderes dos seres humanos como um viés importante na falta de

responsabilidade dos individuos com os outros.

Até onde se estende a cadeia dos efeitos danosos de nossos atos que
ainda podem ser vistos como implicados no principio, no comego, no
initium do qual o sujeito é considerado autor? Resposta parcial esta
contida na consideragdo da ampliagdo dos poderes exercidos pelos
seres humanos sobre outros seres humanos e sobre o seu meio
ambiente  comum. Enunciada em termos de alcance, a
responsabilidade se amplia tanto quanto se amplia nossos poderes no
espaco e no tempo (RICOEUR, 2008).

Prudéncia pressupdoe deliberagdo, procurando discernir entre o bem e

0 mau, visando estruturar o que deve ser feito buscando um bem maior e

67



comum (HOSSNE, 2008). “Alagoas precisa ter uma unidade hospitalar
do SUS voltada exclusivamente para o transplante”. Sempre que se fala
de exceléncia no atendimento ao paciente portador de doenca renal crénica
gue necessita de transplante renal, ha algum tipo de comentario sugerindo o
gue a fala acima explicita. A idéia de uma unidade hospitalar, ou centro de
tratamento especializado, com foco especifico no transplante também se
estrutura no aspecto de ter uma equipe de profissionais treinados e
preparados para tratar do tema. “Ndo tem como se ter maiores
compromissos com o transplante se os profissionais dividem suas
ocupagoes com outras atividades profissionais”. Em Alagoas, nao existe
nenhum servico que realize transplante e que possua servidores voltados
exclusivamente para este tipo de tratamento. O pais que mais realiza
transplante renal no mundo é a Espanha, essa notoriedade toda ndo foi
conquistada de forma simples ou com principios frageis sem que houvesse
um engajamento de uma equipe preocupada com 0 assunto e o
envolvimento da populagdo como um todo. Além da necessidade de
procurar instituir centro de exceléncia sobre o assunto, houve toda uma
preocupacdo em educar os profissionais envolvidos com o tema. O
transplante virou um assunto de saude publica de grande interesse do
governo espanhol e assim foi criado “El modelo espasiol de donacion y
transplante” (MATESANZ, 2009; MATESANZ, DOMINGUEZ-GIL, COLL,
ROSA, MARAZUELA, 2011; MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS
SOCIALES E IGUALDAD, 2012). Para Alagoas, ndo sé falta um centro

referendado de exceléncia, como também n3o hd uma cultura sobre o
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assunto latente entre os profissionais e a populagdo. Procurar estruturar um
centro de referéncia, com profissionais treinados e dedicados, é fazer o que
pode ser mais adequado na tentativa de minimizar o problema dos
transplantes no Estado de Alagoas. Deve-se buscar o melhor na tentativa
de fazer o bem, n3o somente o que pode ser feito, porém de forma

adequada e com pretensoes de algo melhor para uma coletividade.

Se existe, entdo, para as coisas que fazemos, algum fim que
desejamos por si mesmo e tudo o mais é desejado por causa dele (...)
evidentemente tal fim deve ser o bem, ou melhor, 0 sumo bem
(ARISTOTELES - Etica a Nicomaco, Livro |, 1094a, 9).

N3o temos somente falta de um centro especializado e de profissionais
treinados dedicados exclusivamente ao transplante como problema, falta

também remuneragio adequada a esses profissionais. “Ndo ha uma formagéo,
ou incentivo @ formagdo de uma equipe técnica e com recursos para se
formar um grupo atuante. Falta inclusive uma valorizagdo salarial destes
profissionais”. Ouvimos também relatos que dio conta de que além de uma
remunerac¢ao inadequada muitas vezes os honorarios foram desviados e nao
chegaram a ser pagos aos membros da equipe cirargica de transplante.
“Fizemos vdrios transplantes ao longo de muito tempo sem que fossem
repassados 0s nossos honordrios, quando fui atrgs descobri que o
dinheiro tinha sido repassado para outro profissional que ndo tinha nada
a ver com transplante”. S3o relatos como esses que evidenciam um mau
gerenciamento ou até mesmo ma fé no direcionamento dos recursos. Como
solugdo para o problema dos transplantes, a Espanha procurou corrigir diversas

falhas, entre elas a remuneragdo profissional. O profissional engajado no
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programa de transplante tinha uma remuneragdo a mais (MATESANZ, 2009).
Esse aspecto trouxe problemas; pessoas inconformadas com a diferenga de
valorizagdo entre profissionais da mesma area que exerciam atuagoes distintas
(transplantes versus nao transplantes) ndo gostaram dessa medida. Levantou-
se até a possibilidade de que o sucesso dos transplantes na Espanha se devia
basicamente ao interesse financeiro, inclusive com duvidas de onde provinha
tal recurso (LOMBARDIA, 2001). Matesanz, entdo diretor da Organizacio

Nacional de Transplante na Espanha, rebate o autor acima afirmando que

“Comprender que una persona que estd en situacion de alerta a cualquier hora
del dia o de la noche, a veces durante todo el afdo, tiene que recibir una
retribucion por su trabajo (por desgracia mucho mds baja que la de sus colegas
europeos 0 norteamericanos) parece que estd al alcance de cualquiera menos
del autor de la carta que comentamos.” (MATESANZ, 2006). O que
descrevemos nos remete ao que ja discutimos quando falamos da necessidade
de experiéncia e tomada de decisdo. Ndo necessariamente visar algo de bom
remete somente ao conhecimento e acgdo; é preciso deliberar de forma
adequada visando um bem coletivo. Hossne (HOSSNE, 2008) elenca como
consideragio final, entre outras, algumas defini¢cées de prudéncia que podemos
aplicar ao que discutimos acima: “prudéncia pressupoée deliberagao; prudéncia
orienta a proairesis, levando a deliberagdo ou escolha preferencial, discernindo
entre o bom e 0 mau; prudéncia tem a ver com acdo e com experiéncia; a
experiéncia e a agdo s3ao elementos que identificam a prudéncia como
sabedoria pratica; a acdo diz respeito ndo apenas aos meios como aos fins;

prudéncia tem a ver com precauc¢do, sensatez e previsao”.

70


http://elpais.com/autor/enrique_costas_lombardia/a/

A falta de planejamento e de adequada implantacdo do programa de
transplante no Estado de Alagoas tem feito com que recursos federais nao
sejam suficientes para realizagdo dos transplantes de rins. A complexidade que
envolve os transplantes sobrepuja as medidas rotineiras de uma secretaria de
saude de um Estado pobre e que sofre do mal continuo da incompeténcia. A
presencga de diversos fatores, como ja foram até aqui descritos, demonstra a
ineficicia do Estado em tirar o paciente renal cronico de uma maquina de
hemodialise e em trazé-lo de volta a uma vida mais ativa e produtiva: “A
Secretaria de Saude do Estado de Alagoas ndo entende o que é 0O
transplante, eles ndo entendem que é muito mais caro pagar por 10 anos
de hemodidlise de um paciente do que transplantd-lo!”. A medida que o
tempo passa e o0s problemas nido sio resolvidos, o pouco de qualidade que
existia comegca a sofrer deterioragdo e a evoluir para o improviso e baixa
resolutividade: “Nos dltimos seis meses temos realizado apenas

transplantes com doador falecido. Os custos diminuem, afinal de contas,
serd apenas uma cirurgia, e ndgo duas como quando envolve o doador
vivo”. O que deveria servir como importante marcador de qualidade em
transplantes de rim, transplante a partir de érgao proveniente de cadaver, passa
a ser uma alternativa a rotina de um dos poucos servicos que realiza
transplante de rim em Alagoas; isso porgque 0s custos praticados com a cirurgia
entre vivos s3o elevados e 0s servicos nao estio conseguindo manter essas
despesas: “Se o transplante transcorrer tudo certinho, os valores pagos
cobrem os gastos, porém, se houver algum tipo de complicagdo, ndo

haverd lucro algum, podendo existir até prejuizo para um hospital que vive
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de repasses do SUS”. A partir do momento em que se regride nas agées em
saude publica, passa-se também a descumprir principios, principios lapidares;
esquecem-se que além do nao cuidar, passa-se a valorizar a maleficéncia, ou
pelo menos, evoca-se a nao beneficéncia; esquece-se do que preconiza 0
SUS, com base em preceitos constitucionais, quando institui a Universalidade
(Garantindo atengao a saude, a todo e qualquer cidaddo — “A saude é direito de
todos e dever do Estado”); Equidade (Garantir a todas as pessoas, em
igualdade de condigdes, 0 acesso as agoes e servigos dos diferentes niveis de
complexidade do sistema. Todo cidad&o é igual perante o SUS e sera atendido
conforme suas necessidades até o limite do que o sistema pode oferecer para
todos); Integralidade (os servigos de saude devem reconhecer na pratica que:
se cada pessoa é um todo indivisivel e integrante de uma comunidade, as
acées de promogido, protecdo e reabilitacdo da saude também nio podem ser
compartimentalizadas, assim como as unidades prestadoras de servigo, com
seus diversos graus de complexidade, configuram um sistema capaz de prestar
assisténcia integral); Regionalizagao e Hierarquizag¢ao (Planejados a partir de
critérios epidemiolégicos, implica na capacidade dos servicos em oferecer a
uma determinada populagdo todas as modalidades de assisténcia, bem como o
acesso a todo tipo de tecnologia disponivel, possibilitando alto grau de

resolutividade (solugio de problemas)) (MINISTERIO DA SAUDE, 1990).

Entender a prudéncia como referencial é buscar nas agées dos outros nao
sé o fazer, mas também, o ser. O realizar ndo é somente um ato mecanico de
deixar pronta alguma coisa, porém entender porque foi feito e quais as suas

consequéncias, é buscar a perfeigdo sob a forma do bem. O individuo prudente
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é atento, ndo somente ao que acontece, mas ao que pode acontecer (COMTE-
SPONVILLE, 2009). Numa citagdao a Aristételes, ficamos com o Professor
Hossne quando diz que: “[..] os verdadeiros bens do homem sdo os bens
espirituais, que consistem na virtude de sua alma e é nela que estd a
eudaimonia (felicidade), bem supremo, que é imanente. Quando falamos de
virtude humana (como a prudéncia) nao entendemos de modo algum a virtude

do corpo, mas a virtude da alma e dizemos que a felicidade consiste numa

atividade da alma” (HOSSNE, 2008).
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17. Quanto ao referencial Alteridade

Ao longo das entrevistas, a medida que se desenrolavam o0s
guestionamentos, ouviamos frequentemente queixas e informagées que nos
levavam a um unico caminho, a falta de reconhecimento do outro como algo
essencial na existéncia de qualquer coisa. Esse outro a que nos referimos é
aquele que precisa, 0 que chamamos de sujeito ético, o qual por uma
grande diversidade de fatores é possuidor de uma doenga grave e depende
sobretudo das medidas e agdes de gestores em suas instituigdes para
continuarem vivos. Esse sujeito ético o tempo todo, em Alagoas, é
desrespeitado em seus diretos basicos, tornando-se mais vulneravel, tratado
de forma desigual e vitimado por uma série de medidas imprudentes e
negligentes. Ele é ndo é visto como nosso complemento, nossa outra face, o
“vestigio” que habita em nés (MOSES, 2003; LEVINAS, 2010; HOSSNE,

2011).

Saber o que a face do outro nos revela; aprender com ele; entender o
gue se passa e qual a sua necessidade; poder ajudar e ser responsavel por
esse outro sem gue necessariamente haja uma reciprocidade; respeitar a
sua autonomia tanto quanto for possivel, sempre fazendo valer que o bem
maior é a vida; existir com o outro em uma relagdo de empatia sem que para
iISSO 0 possua; entender que esse sujeito é a razao de sua existéncia. A
esse conjunto de valores chamamos de Alteridade. (MOSES, 2003;

LEVINAS, 2010; HOSSNE, 2011).
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Em nosso estudo, pudemos observar a falta de alteridade em varios
momentos, sete itens evidenciaram essa condi¢do, a saber: 1 - falta de
responsabilidade e compromisso em implantar programa efetivo de
transplante no Estado; 2 — ingeréncia no provimento dos recursos; 3 - falta
de empatia e responsabilidade com o outro; 4 — 0 esquecimento do
individuo e de suas necessidades; 5 — falta de campanhas informativas
sobre transplantes; 6 — necessidade do cuidar de si para cuidar do outro; 7 -
omissao do Estado quanto a necessidade de efetivar as Politicas Sociais

Publicas.

Faz parte do programa de humaniza¢do em saude do Ministério da
Saude, humanizaSUS, a troca e constru¢do de saberes entre os atores,

aumento do grau de corresponsabilidade e o comprometimento com a

producio de saude. E marcante a cobranca sobre o conhecimento e o
compromisso de gestores (MINISTERIOS DA SAUDE, 2010). Falas que
foram levantadas em nosso estudo como ”A secretaria de saude, quanto
aos programas de transplante, ainda estd aprendendo a andar. Entra
governo e sai governo e os gestores da drea ndo tem conhecimento
sobre o tema” e “O problema vem da falha na gestdo, faltava
compromisso maior das gestées e suas equipes quanto ao assunto”,
evisceram dois aspectos importantissimos necessarios a uma boa gestao:

conhecimento e compromisso. O que esperar de um gestor em saude

publica se ele ndao possuir esses atributos? Ndo ter conhecimento dos
programas voltados para o transplante, tampouco conhecer aqueles que

necessitam deles é nio dar ouvido a quem precisa. E deixar de ver o
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sofrimento alheio. Se ndo for reconhecida no outro a necessidade
assistencial e como se pode resolver essa caréncia, estara sendo quebrado
o referencial da alteridade (HOSSNE, 2011). O conhecer assumido
conjuntamente com 0 compromisso em se estender ajuda ao outro, ajuda
essa legalmente constituida sobre a forma de programa Ministerial de
saude, pressupde alteridade com base na necessidade do respeito ao outro
e obediéncia a questdes legais predefinidas. Importante se valer do que
pensa Paul Ricoeur (RICOEUR, 2014) quando descreve uma pratica livre
da obrigacgdéo a subordinagdo, onde medidas s3do tomadas sem,
obrigatoriamente, sujeicdio ao que deve ser feito, mas que deva ser

avaliativa e interpretativa de acordo com a necessidade.

(...) é a dimensado significativa oferecida pela nogado de regra constitutiva
que abre o espaco de sentido no qual podem desdobrar-se apreciacées
de carater avaliativo (e ulteriormente normativo), vinculados aos
preceitos de bem fazer (RICOEUR, 2014)

“Enquanto o individuo estd vivo, porém gravemente doente, falta
respirador, falta leito em UTI, falta medicamento, falta ambuldncia, falta
exame, falta de tudo. Quando o individuo entra em morte encefdlica,
aparece vaga em UTI, médico, até helicéptero para transportar o
paciente para outro hospital. Nenhum familiar aceita uma condig¢éo
dessas como normal!” Em um Estado onde a saude publica ndo é levada
a sério como deveria, situagées absurdas vao surgindo aos montes e se
tornando uma verdadeira montanha de disparate. A sobrecarga, seguida

das péssimas condigoes de trabalho (onde falta de tudo), vai fazendo com
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gue ocorra uma desumanizagao cada vez mais frequente e de forma mais
abusiva por parte dos profissionais e gestores de saude. No instante em
gue é negado um leito em UTI para um doente grave, com base na
justificativa de que nao ha respirador para ele, porém depois de declarada a
sua morte cerebral aparecem todos 0s recursos necessarios para manter
vidveis 0s seus 6rgaos, inclusive o respirador que lhe faltara, é de se
esperar que surjam questionamentos por parte dos familiares sobre o
porqué de antes nao ter havido tanta agilidade em manter vivo o que no
passado ainda era um paciente. Para tal situacdo, vamos ter varios
argumentos tentando justificar o fato, porem todos eles recaem sobre o
mesmo aspecto: ha falta de recurso, falta de preparo profissional, falta de
estrutura e, mais ainda, falta de geréncia sobre o que é administrado; afinal,
0S meios existiam, sé nao foram adequadamente alocados. Saber o que tem
e como deve ser usado é fator preponderante na gestio de recursos finitos,
sobretudo na saude onde a demanda geralmente é maior do que a oferta.
Outro aspecto importante é entender que tal servigo é custeado em ultima
instancia pelo cidad3do que agora necessita utilizar-se deles. E importante na
gestdo de saude publica conhecer as necessidades e suas caracteristicas,
para que se possa prover a mais indicada e necessaria assisténcia a quem
precisa. Couttolenc e Zucchi explicam melhor o papel de um gestor de
saude publica quando diz que “(..) num sistema crescentemente
descentralizado como o SUS, o gestor local dos servigos ndgo pode ignorar

essa dimensédo econémico-financeira e necessita ter um entendimento claro
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do funcionamento, caracteristicas e implicagdes dessa dimensdo”

(COUTTOLENC e ZUCCHI, 1998).

No caminho da alteridade, a busca por uma gestdo competente é
fundamental, existirdo varias etapas a serem atingidas, uma delas sera a da
conquista. Conquistar o outro e a quem estad ao seu redor é fundamental
numa aproximagdo; é preciso que haja empatia. Sem empatia, ligada
diretamente a afetividade, torna-se dificil uma aproximagdo; até mesmo
numa relagdo assistencial é facil perceber uma maior dedicagio entre
individuos quando ha maior interacdo entre eles (HOSSNE e SEGRE, 2011).
Numa alteridade verdadeira ndao ha cobrangca, 0 que predomina é a
reciprocidade; a responsabilidade de quem cuida deve ser isenta de
obrigatoriedade, bastando o reconhecimento da necessidade. E o ser
devotado ao outro de forma humana, onde haja uma busca pela
identificagdo e apelo a um eu (LEVINAS, 2010; HOSSNE e SEGRE, 2011).
Até porque quem estd doente n3do dispée de muita tolerancia, torna-se
antipdtico e arredio aos outros. Mesmo assim, ndo é por ser dificil de
abordagem ou de aproximagdo que 0 sujeito ético devera ser esquecido ou
relegado a subcategorias; talvez esse seja o individuo que mais necessite
de atencdo, a ele, falta-lhe o amor do eu; falta a unicidade dos dois levando
a um unico, sem que haja diferenciagdo na importancia de um sobre o outro;
é a expressio maxima da responsabilidade. Chama a atengdo o que diz
Lévinas quando cita que “tu és responsavel pela vida deste outro
absolutamente outro” (LEVINAS, 2010). Aquele responsavel pelo sujeito

ético que necessita de assisténcia, seja qual for o grau de necessidade,
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sendo mais importante o de maior gravidade, devera ter em mente que ele é
inteiramente responsavel pelo outro, independente de compromissos
deontolégicos, devendo prover assisténcia integral a quem precisa,
procurando ndo se afastar do problema, como numa fuga, mas tentar

resolver de forma util a dificuldade que se faz presente.

(...) na obrigagdo de um por qualquer um, o mais obrigado, o unico.
Aquele cuja obrigagdo para com o outrem é também infinita; aquele
que, sem se interrogar sobre a reciprocidade, sem levantar questées
sobre outrem no aproximar-se do seu rosto, nunca esta quite com o
préximo (LEVINAS, 2010)

Da necessidade de uma maior empatia com o outro, saltamos para
uma etapa contraditéria e que torna dificil o caminho da alteridade, trata-se
do esquecimento. N3o é o esquecimento de algo que foi vivenciado e agora
deixa de ser lembrado; é o saber que existe mas nao é notado, ou pelo
menos, ndo querem se lembrar dele; é a todo custo considerar inexistente o
ser no meio; um sujeito ético que existe mas nao é concreto para todos,
sendo lembrado apenas por aqueles que estejam mais préximos dele
(equipe médica). Um absurdo como esse pode ser pensado se houver a
interpretacdo de que, dada a gravidade do paciente e as dificuldades
impostas para o0 seu tratamento, as condigdes devem permanecer
exatamente como estdo, pois ndo tém como ser resolvidas, ou ndao querem
resolver. Na concepgao da saude publica de Alagoas, existir é estar presente
e criando problema, chamando ateng¢do dos demais; nio pode ser
simplesmente um paciente necessitando de assisténcia, mesmo que seja de

alta complexidade; ele precisa incomodar, angustiar aos outros para
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conseguir a atengdo dos demais e ter a sua necessidade de assisténcia
atendida. Sobre situagoes como essa Heidegger diz que ”“(...) a angustia,
junto com a prépria presengca que nela se abre, oferece o solo fenomenal
para apreensdo explicita da totalidade origindria da presenca. Esse ser
desvela-se como cura” (HEIDEGGER, 2013). Para o0s gestores da
Secretaria de Saude de Alagoas falta uma visao geral da necessidade, nao
se devendo observar somente os fatos mais graves ou 0os mais anunciados,
tem-se que ver o todo, sem relativizar os assuntos. E preciso lembrar que a
doenga renal cronica toma diversas propor¢oes e acomete a Vvarios
individuos, e que medidas sanitirias devem ser tomadas de forma geral
sem que hajam excluidos e esquecidos. O ser que querem esquecer é um
sujeito ético que necessita ser lembrado e que depende da organizagio de
uma instituiggo, ou melhor, de um sujeito institucional. Heidegger
(HEIDEGGER, 2013) procura associar a existéncia do ser, também, ao
reconhecimento de sua anilise existencial, deixando explicito que outras

situagdes podem caracterizar a existéncia desse ser.

(...) A interpretacdo da existencialidade como cura e a sua delimitagdo
frente a realidade n3o significam, porem, o fim da analitica existencial.
Ao contrario, permitem apenas que 0s imbricamentos problematicos
com a questdo do ser e seus possiveis modos, assim como o sentido
de tais modificagdes, possam emergir de maneira ainda mais aguda
(...) (HEIDEGGER, 2013).

Durante as entrevistas, existiram frases que chamaram muita

atengdo, todas pela capacidade de expressar realidades que ndo estamos

acostumados a vivenciar, uma delas, a que se segue, é marcante pelo fato
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de envolver relacdo mae/filho, ndo de forma altera, mas num momento de
separagdo: “ja@ tivemos aqui paciente renal crénico crianga, que
precisava de um transplante renal, a mde era a principal doadora, e por
puraignordncia sobre o tema (medo de ficar doente e ndgo poder cuidar
dos outros filhos) deixou que o filho doente fosse a ébito, mas, ndo
doou o rim!”. E dificil imaginar que uma mae fosse capaz de deixar um filho
morrer, ainda mais quando ha possibilidade de cura; pior ainda quando a
cura depende, em esséncia, dela (a mae). O que poderia té-la levado a
tomar uma decisdo como essa? Sera que estava adequadamente informada
sobre 0 que ¢é transplante de o¢rgaos? Apesar de n3o terem sido

guestionados sobre isso, todos os entrevistados enfatizaram o aspecto da

auséncia ou pouca divulgagio local, por parte da secretaria de saude de
Alagoas, sobre o que é o transplante de rim e sua importancia para 0s
pacientes e doadores. Se para uma pessoa instruida a decisdo de doar um
orgdo seu, ou até mesmo autorizar a doagdo de 6rgdos de um parente
préximo, é motivo de profunda angustia, o que dizer de alguém com pouca
informagdo e muitas duavidas? Pode ser que para essa mae nao tenha
havido informagdo o suficiente para ela entender a importancia de doar um
orgao ao seu filho, faltou-lhe a percepgdo de ter o seu filho como seu

complemento, faltou-lhe alteridade.

As vezes, o fato de a m3e ou de o pai estarem juntos ao paciente,
nao significa que esteja havendo um adequado acompanhamento, o
paciente pode nio estar sendo visto ou sentido por aqueles que nao

poderiam em hipétese alguma lhe faltar; no caminhar da alteridade é “(...)
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preciso “ver”, em sua profundidade, o rosto do outro e “sentir” a face do
outro” (HOSSNE e SEGRE, 2011). Sera que essa mae se encontrava em
boas condicoes de saude? Serd que todo o sofrimento vivido n3o teria
deixado essa pessoa em, pelo menos, mas condigdes mentais? E preciso
lembrar a importancia que tem a integridade dessa mae, nao somente fisica
como mentalmente, para que pudesse prover assisténcia ao seu filho. E
necessario que ela se conhega e cuide de si; o caminho que foi ou sera
trilhado é dificil e inconstante, exigindo muito desses cuidadores. O cuidar
de si deve ser considerado como o0 momento do primeiro despertar, da base
para sustentar todas as adversidades que virdo. Foucault salienta que
“Sécrates é o homem do cuidado de si (...)” e lembra que o0 mesmo sempre
falava para os jovens na rua que “é preciso que cuides de vés mesmos”
(FOUCAULT, 2010). N3do tenhamos o cuidar de si como uma medida
egoista, somente a partir de uma boa condi¢do de saude se pode ofertar
cuidados ao outro. Antes mesmo de cuidar de si é preciso ter um
conhecimento de si, compreender o que se sabe e o que se pode aprender
influencia diretamente nas decisées como cuidador. Foucault numa alusdo
ao bom governar cita a necessidade de combinar “governo de
si/medicina/governo dos outros” (FOUCAULT, 2010), entendendo-se como
ter o conhecimento de si, associado ao saber tratar, para que possam guiar

0s outros. Essa maxima pode ser estendida do sujeito, passando pelo

sujeito ético, chegando até o ordenamento do sujeito institucional.

A falta de cuidado com o paciente renal crénico, 0 N0Sso sujeito ético,

relatada neste estudo e que foi citada por todos que vivenciam a
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necessidade de atengdo a quem precisa, salientada inclusive por gestores
maiores da saude do Estado, denuncia a falta de reconhecimento do valor
dado ao outro como sua face, contraria Lévinas quando diz que
“Compreender uma pessoa e ja falar-lhe. Por a existéncia e outrem,
deixando-a ser, é ja ter aceito essa existéncia, té-la tomado em
consideragdo” (LEVINAS, 2010). O paciente renal crénico que necessita de

transplante nao é enxergado sob uma forma altera.

Num momento de desabafo e ja com pouca esperanca de fazer
aquilo que gosta e foi treinado, um dos entrevistados deu a seguinte opiniao
guanto a politica publica de saude em Alagoas: “Moramos em um estado
pobre, com sérias dificuldades em gerir o dinheiro pdblico, com uma
populagdo pobre, onde a maioria ngo pode contar com acesso a rede
privada de saude e que sofre com a falta de uma politica de saudde
publica voltada para assisténcia a essa populagdo”. Ndo sé com o que foi
dito pelo entrevistado, mais também pelo que discutimos anteriormente, fica
evidente que nio existe uma completa implementagio dos programas
assistenciais voltados para o transplante; politicas sociais publicas de saude
podem até existir, porém s3o implantadas de forma incompleta e sem que
haja uma continuidade em suas acgées; ferem-se preceitos constitucionais
guando deixam de garantir universalidade assistencial, exclui-se o individuo
do contexto social. “Se entendermos as Politicas Sociais Publicas como
somatério de medidas que visa a redugdo dos agravos a saude e
desenvolvimento do bem estar social, torna-se entio imprescindivel

equacionar o impacto dos determinantes e condicionantes sociais da
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pobreza, para se definir o conjunto de prioridades que cada pais, nagdo e
regiago devem seguir” (STRONG, 2012). Buscar a alteridade em uma
comunidade é procurar harmonizagao social e bem-viver entre seus povos; é
garantir o respeito e a integridade a quem precisa; é poder ouvir o outro; é

reforgar a liberdade e a dignidade humana (HOSSNE e SEGRE, 2011).

A alteridade, enquanto referencial para a reflexdo bioética, suscita
algumas condicionantes essenciais. O Outro, como foi dito, precisa ser
conhecido, reconhecido e entendido. Por isso o Outro tem todo o direito
de falar e exigir que seja ouvido e escutado, e Eu, Tu, ou Nés, temos 0
dever de ouvir e escutar o Outro. (HOSSNE e SEGRE, 2011).

O Secretario de Saude de um Estado - caracterizado como sujeito
ético - livre, autonomo, conhecedor de seus direitos e de suas
responsabilidades, tem como papel principal fazer valer ordenamentos
publicos que garantira a qualidade da saude da populagdo de sua regido. O
seu afastamento dessa missdo o tornara essencialmente um individuo a
margem da moral e da ética. Talvez possa ser exagero cobrar a totalidade
das acgdes necessarias a saude de toda populagio de um Estado, porém,
nio por simples comparagdo, a nossa Carta Maior (Constituicdo) prevé a
plena efetividade de medidas de saude em todo o territério nacional como
obrigagdo do Estado. Faltar com essas agées é descumprir o ordenamento
moral maior. A instituicdo que o Secretirio da Saude de um Estado
representa pode, em sua complexidade, apresentar todas as ferramentas

necessarias a complementaridade das falhas que existam quanto a saude
de seu Estado, em especial quanto as doengas que possuam um potencial

maior de gravidade e coletividade. Em ndo havendo tais ferramentas a
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disposigdo, cabe ao Secretédrio de Saude buscar os meios para que atinja o
ideal. E nesse ponto da discuss3o que se faz necessario o saber; nio
necessariamente ter vontade fara acontecer as medidas; na busca pelo
ideal, é preciso combinar o saber com a vontade de fazer. Na combinagdo
do saber com a vontade de fazer, exige-se a moral; somente agora teremos
0 gerente como sujeito ético em sua plenitude. Situagdes como corrupgao,
fisiologismo politico e desrespeito a dignidade humana fardo com que a
integridade moral desse gestor seja abalada e abale também a instituicdo

que ele representa.

A Secretaria de Saude Publica do Estado de Alagoas funciona coma
a ordenadora da assisténcia a saude da populagdo alagoana em toda a sua
plenitude, ou pelo menos era para ser. Funciona como a instancia
representativa da saude publica em consonancia com o Governo Federal,
atendendo as necessidades de saude em sua regido, ou pelo menos
deveria ser. A Secretaria de Saude de Alagoas se apresenta como 0 sujeito
Institucional maior da saude dos alagoanos ou de quem dela, nesse
territério, precise. Durante toda a sua existéncia, foi sendo instituida e
gerenciada por todo tipo de interesse, ndo sé o de promogdo da saude; por
ela, passam as mais diversas personalidades, e ao longo de sua existéncia
vai sofrendo modificagées para se adequar as mais diversas formas de
pensar e agir. Conforme se personaliza, passa a adotar um perfil de agdo,
voltando-se para mais ou menos determinado tipo de assisténcia, sem
contar, que por caracteristicas ligadas a assuntos de maior gravidade,

apresenta geralmente uma destinagdo maior de recursos financeiros,
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proporcional ao ordenamento da assisténcia prestada. Vai ganhando
marcas que identificam o seu perfil. Nao é dificil ouvir comentarios sobre
determinada Secretaria de Saude quanto a sua idoneidade, sendo muitas
vezes taxada de corrupta ou incompetente, caracteristicas essas que
seriam mais bem aplicadas como adjetivos dos que a gerenciam. O que
podemos observar ao longo de nossa pesquisa é que as caracteristicas de
uma instituicdo estdo ligadas diretamente ao seu gerente; assim como 0O
perfil de um gerente pode sofrer modificagdes de acordo com as
caracteristicas da instituicdo que ele administra. Porém, o efeito do perfil de
um sobre o outro é maior quando a agdo parte do gerente (sujeito ético) a
instituicdo (sujeito institucional), do que o contrario, quando o sujeito
institucional influencia diretamente o sujeito ético. Quando o sujeito ético
propée uma medida ao sujeito institucional, isso ocorre de forma mais
imediata; é aguda a a¢do. Quando se tem o contrario, o efeito acumulado
sobre o sujeito institucional levara mais tempo para processar uma resposta

sobre o0 sujeito ético; a acdo se dara de forma crénica.

Em saude puablica, muitas vezes, tornam-se necessaérias agées mais
imediatas, carecendo de tomadas de decisées mais efetivas; é quando um
sujeito ético como gestor fara a diferenca na comunidade. Ao longo desta
pesquisa, foram citadas varias condigdes que limitam o sujeito institucional
guanto ao seu papel e demonstram as fragilidades dos sujeitos éticos que
foram ou estdo como gerentes. Com isso, nosso estudo chegou a
conclusdées que demonstram como se encontra a realidade dos outros

sujeitos éticos, aqueles que s3o portadores de doenga grave e que
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dependem do transplante de rim para continuarem vivos, frente ao seu

sujeito institucional e ao sujeito ético que os gerenciam.
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18. CONCLUSAO

De acordo com o que foi anteriormente descrito, percebe-se que
houve uma falta progressiva dos gestores em saude publica do Estado de
Alagoas no cuidar de pessoas com doenga renal e que necessitam de
transplante. Isso foi demonstrado no evidente aumento da Vulnerabilidade;
alicercadas pela falta de Equidade e Prudéncia com esses sujeitos; além
da omissdo em se reconhecer o individuo com doenga renal grave como

nossa outra face, ou seja, faltou Alteridade no si relacionar com o outro.
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20. Anexo 1 —Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido

O paciente com Insuficiéncia Renal Cronica frente a Institui¢do cuidadora e sua
necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise prospectiva
quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade, Equidade e
Alteridade

Vossa Senhoria estd sendo convidada a participar de um estudo que tem como
objetivo avaliar o grau de exposicdo ética de pacientes com doenga renal terminal, e
gue necessitem de transplante renal, sob a visdo dos referenciais bioéticos que
analisam a prudéncia, a vulnerabilidade, a equidade e alteridade.

E sabido que os indices de transplantes renais em todo o Brasil sofrem variagées de
regido para regido e que Alagoas figura como um dos estados com piores indices de
transplante renal do Brasil, pouco mais de 1% de transplante realizado por ano,
condicdo essa que deixa uma populagdo necessitada exposta.

Os dados serio coletados mediante apresentagdo de questionario que nio vai além de
cinco quesitos e que por isso nio excedera em seu tempo disponivel. Antes e durante
0 curso da pesquisa vocé tem o direito de ser esclarecido sobre qualquer duavida
pertinente ao estudo. Além disso, vossa senhoria tera inteira liberdade para se recusar
ou interromper o preenchimento do questionario apresentado em qualquer momento
da entrevista. A entrevista sera gravada, sendo sua identidade e anonimato
preservados.

Informo-lhe que a possibilidade de dano durante o estudo é pequena estando
associado a probabilidade de constrangimento referente algumas perguntas existentes
no questiondrio. Informo, ainda, que serd guardado todo sigilo, mantendo a
confidencialidade, sobre sua identificagdo ou qualquer dado que o vincule ao estudo.

Gostaria de acrescentar que os resultados obtidos serdo apresentados parcial ou
totalmente em periédicos ou eventos relacionados ao tema, sem que haja qualquer
vinculagdo de dados pessoais sobre os entrevistados.

Se houver necessidade de contato com o pesquisador, este podera ser achado no
Servigo de Atendimento Moével de Urgéncia em Maceid, na Rua Goias, 600, Farol ou
pelos telefones: (82) 3315 1168 ou (82) 99969 0000. Se houver alguma duvida com
relacdo a ética na pesquisa entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do
Centro Universitario Sdo Camilo pelo telefone (11) 3465 2654 ou pelo e-mail
coep@saocamilo-sp.br.
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Informo que entendi e estou ciente do estudo, bem como, dos meus direitos,
consentido assim com a utilizagdo dos dados por mim fornecido, abaixo assino:

Assinatura do Participante da Pesquisa

Assinatura do Pesquisador

21.
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Anexo 2. Roteiros para entrevista

A fim de manter o sigilo e a confidencialidade dos dados obtidos, as entrevistas
passarao a ter uma codificagdo estruturada com numeragao romana.

ENTREVISTADO |
(Secretario e Superintendente Estadual de Saude)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:

1 - Sobre Alagoas o0 Registro Brasileiro de Transplantes em 2012, conclui o seu
relatério anual dizendo o seguinte: “Estado com declinio acentuado no
programa de transplantes em todas suas etapas. Enfrenta dificuldades desde
greves, baixa notificagdo e elevada taxa de recusa familiar (préxima de 80%), e
assim ngo realiza doag¢do de drgdos, nem transplantes. Estdé em descompasso
com o crescimento dos programas de transplantes dos estados da regigo
nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem mesmo o transplante de cérneas
atende g necessidade estimada” (RBT2012). O que o senhor acha dessa frase:

2 — O gque poderia ser feito para melhorar tal realidade?
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ENTREVISTADO I
(Coordenadora da OPO)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:
1 - QUANTOS PROFISSIONAIS CAPTADORES HA NA CENTRAL?
2 -0 SERVICO FUNCIONA 24H PERMANENTIMENTE?

3 - O REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTE EM 2012 PUBLICOU A
SEGUINTE FRASE SOBRE OS TRANSPLANTES EM ALAGOAS “Estado com
declinio acentuado no programa de transplantes em todas suas etapas.
Enfrenta dificuldades desde greves, baixa notificacdo e elevada taxa de recusa
familiar (préxima de 80%), e assim ngo realiza doagdo de érggos, nem
transplantes. Estd em descompasso com o crescimento dos programas de
transplantes dos estados da regigo nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem
mesmo o transplante de cdrneas atende ¢ necessidade estimada”. O QUE
VOCE PENSA DISSO?

4 - QUAIS FORAM OS PRINCIPAIS FATORES QUE LIMITARAM A
REALIZAGCAO DE TRANSPLANTES ENTRE OS SEUS PACIENTES?

5-0 QUE PODERIA SER FEITO PARA AUMENTAR O NUMERO DE
TRANSPLANTES EM SEU SERVICO?
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ENTREVISTADO Il
(Representante dos Pacientes Nefropatas)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:

1 - Sobre Alagoas o Registro Brasileiro de Transplantes em 2012, conclui o seu
relatério anual dizendo o seguinte: “Estado com declinio acentuado no
programa de transplantes em todas suas etapas. Enfrenta dificuldades desde
greves, baixa notificagdo e elevada taxa de recusa familiar (préxima de 80%), e
assim ngo realiza doagdo de drgdos, nem transplantes. Esté em descompasso
com o crescimento dos programas de transplantes dos estados da regido
nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem mesmo o transplante de cérneas
atende a necessidade estimada” (RBT2012). O que o senhor acha dessa frase:

2 — O que poderia ser feito para melhorar tal realidade?

96



ENTREVISTADO IV
(Coordenador da equipe de transplante)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:

1 - QUAIS FORAM OU SAO OS FATORES QUE LIMITAM A REALIZAGAO DE
TRANSPLANTE NO ESTADO DE ALAGOAS.

2 - QUAIS FORAM OS PRINCIPAIS FATORES QUE LIMITARAM A
REALIZACAO DE TRANSPLANTES ENTRE OS SEUS PACIENTES?

3 - O REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTE EM 2012 PUBLICOU A
SEGUINTE FRASE SOBRE OS TRANSPLANTES EM ALAGOAS “Estado com
declinio acentuado no programa de transplantes em todas suas etapas.
Enfrenta dificuldades desde greves, baixa notificacdo e elevada taxa de recusa
familiar (préxima de 80%), e assim ngo realiza doagdo de érgdgos, nem
transplantes. Estd em descompasso com o crescimento dos programas de
transplantes dos estados da regigo nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem
mesmo o transplante de cdrneas atende ¢ necessidade estimada”. O QUE
VOCE PENSA DISSO?

4 — O QUE PODERIA SER FEITO PARA AUMENTAR O NUMERO DE
TRANSPLANTES NO ESTADO DE ALAGOAS?
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ENTREVISTADO V
(Coordenadores clinicos)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:

1-QUAIS FORAM OS PRINCIPAIS FATORES QUE LIMITARAM A
REALIZACAO DE TRANSPLANTES ENTRE OS SEUS PACIENTES?

2 - O QUE PODERIA SER FEITO PARA AUMENTAR O NUMERO DE
TRANSPLANTES EM SEU SERVICO?

3 - O REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTE EM 2012 PUBLICOU A
SEGUINTE FRASE SOBRE OS TRANSPLANTES EM ALAGOAS “Estado com
declinio acentuado no programa de transplantes em todas suas etapas.
Enfrenta dificuldades desde greves, baixa notificagdo e elevada taxa de recusa
familiar (préxima de 80%), e assim ngo realiza doagdo de érgdgos, nem
transplantes. Estd em descompasso com o crescimento dos programas de
transplantes dos estados da regigo nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem
mesmo o transplante de cdrneas atende ¢ necessidade estimada”. O QUE
VOCE PENSA DISSO?
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ENTREVISTADO VI
(Coordenador Médico SAMU)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:

1 -0 SAMU TEM PARTICIPADO DO PROGRAMA NACIONAL DE
TRANSPLANTE DE ORGAOS? COMO?

2 - SE HOUVER DIFICULDADES PARA QUE O SAMU EFETUE O SEU
TRABALHO QUANTO AOS TRANSPLANTES, QUAIS SERIAO?

3 - O REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTE EM 2012 PUBLICOU A
SEGUINTE FRASE SOBRE OS TRANSPLANTES EM ALAGOAS “Estado com
declinio acentuado no programa de transplantes em todas suas etapas.
Enfrenta dificuldades desde greves, baixa notificagdo e elevada taxa de recusa
familiar (préxima de 80%), e assim ngo realiza doagdo de érgdgos, nem
transplantes. Estd em descompasso com o crescimento dos programas de
transplantes dos estados da regidgo nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem
mesmo o transplante de cérneas atende a necessidade estimada”. O QUE
VOCE PENSA DISSO?
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ENTREVISTADO VII
(Coordenadores Unidades de Emergéncia)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:

1 - QUAIS FORAM OS PRINCIPAIS FATORES QUE LIMITARAM A
CAPTACAO E DOAGCAO DE ORGAOS ENTRE OS DOADORES?

2 - O QUE PODERIA SER FEITO PARA AUMENTAR O NUMERO DE
DOAGAO EM SEU SERVICO?

3 - O REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTE EM 2012 PUBLICOU A
SEGUINTE FRASE SOBRE OS TRANSPLANTES EM ALAGOAS “Estado com
declinio acentuado no programa de transplantes em todas suas etapas.
Enfrenta dificuldades desde greves, baixa notificagdo e elevada taxa de recusa
familiar (préxima de 80%), e assim ngo realiza doagdo de érgdgos, nem
transplantes. Estd em descompasso com o crescimento dos programas de
transplantes dos estados da regidgo nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem
mesmo o transplante de cdrneas atende ¢ necessidade estimada”. O QUE
VOCE PENSA DISSO?
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ENTREVISTADO VIlII
(Coordenadores UTIs)

O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigdao cuidadora e
sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos (Prudéncia, Vulnerabilidade,
Equidade e Alteridade

DATA:

1-QUAIS FORAM OS PRINCIPAIS FATORES QUE LIMITARAM A OFERTA
DE DOADORES EM SEU SERVICO?

2 - O QUE PODERIA SER FEITO PARA AUMENTAR O NUMERO DE
DOADORES?

3 - O REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTE EM 2012 PUBLICOU A
SEGUINTE FRASE SOBRE OS TRANSPLANTES EM ALAGOAS “Estado com
declinio acentuado no programa de transplantes em todas suas etapas.
Enfrenta dificuldades desde greves, baixa notificacdo e elevada taxa de recusa
familiar (préxima de 80%), e assim ngo realiza doag¢do de érgdgos, nem
transplantes. Estd em descompasso com o crescimento dos programas de
transplantes dos estados da regigo nordeste, como Ceard e Pernambuco. Nem
mesmo o transplante de cdrneas atende ¢ necessidade estimada”. O QUE
VOCE PENSA DISSO?
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Anexo 3. Cépia do documento de aprovagio pelo Comité de Etica em
Pesquisa

s CENTRO UNIVERSITARIO SAQ g ﬂmﬂomp
Cﬁ’ SAOCAMILO CAMILO - UNISC %

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titulo da Pesquisa: O paciente com Insuficiéncia Renal Crdnica frente & Instituigdo cuidadora e sua
necessidade de transplante no estado de Alagoas.

Pesquisador: CARLOS ADRIAMO SILVA DIOS SANTOS
Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 32059014 0.0000.0082

Instituigdo Proponente: Centro Universitaric S3o Camilo

Patrecinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 702.080
Data da Relatoria: 11/06/2014

Apresentagiao do Projeto:

Esse estudo foi motivado dado as necessidades constante de se buscar melheras para um grupo de
individuos que ocupa um espago indesejavel & esquecidos em Alagoas. S50 os pacientes portadores de
doenga renal cronica, que se encontra em uma 5ituag.5c| que soemente o transplante renal podera ofertar
uma melhora clinica definitiva. Tais pacientes n3o estio tendo acesso a essa Unica alternativa terapéutica
de cura & com isso evoluem para o agravamento de suas c::-ndil;ﬁ-es clinicas até chegar aoc obito. Levantou-
se entdo a possibilidade de se encontrar nagueles gque gerenciam os recursos em sadude do estado os

problemas que dificultam a realizagio do tratamento necessario.

Objetive da Pesguisa:
Objetivo Geral
Analisar a luz da biocética os problemas institucionais a que estdo expostos os pacientes renais que

nacessitam de transplante renal em &lagoas.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
O estudo ndo apresenta riscos fisicos ou psicologicos aos participantes. Os resultados do estudo poderdo

apontar para possiveis melhorias no sistema de transplantes de drgdos e tecidos no
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Endersgo:  Fua Raul Pompaia, 144
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@ s CENTRO UNIVERSITARIO SAO 7% PlatboPorma
SAOCAMILO CAMILO - UNISC %ﬂﬂ

Coninuagho do Farecer: TO2.060

Estado de Alagoas.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

"Instituigdo Proponente: Centro Universitaric S30 Camilo-SP.

"Winculado a0 curse: doutorado em Biogtica no Centro Universitarioc S3o Camilo.

'In5ljlui|;.:'m Coparticipante: Ceniral de transplante, UTls, Servigos de Nefrologia.

"Tipo de pesquisa: nao foi definido.

"Amostra: consta 38 entrevistas.

'Caracteﬁzag:.in do sujeito de pesquisa: serdo entrevistados 38 participantes de pesquisa, comespondendo
aos seguintes cargos: Coordenador da Equipe de Cirurgia. Coordenadores Médicos dos Servigos de
Mefrologia, Coordenadores Meédicos das UTls de Alagoas, Coordenadores Médicos das Unidades
Hospitalares de Emergéncias, Coordenagdo da Central de Transplantes de Alagoas, Coordenadores
Médicos dos Servigo de Atendimento Movel de Urgéncia (3AMLU), Secretaria Estadual de Sadde de
Alagoas. Cada participante da pesquisa sera questionado guanto a fatores impeditivos que dificuliem cu
impegam a realizagio do transplants renal em pacientes que tenham nesse procediments a dnica
possibilidade de 5|::Iu1_;:.:'i-:- clinica definitiva para sua doenga. Tedas as entrevistas seraoc gravadas.
"Procedimento do estudo: Os participantes da pesquisa serdo recrutados a partir de convite direto realizado
por telefone ou pessoalmente, feito pelo pesguisador, onde nesse momento sera manifestado ou nao, por
parte do participante da pesquisa, o interesse em participar. Diante da au::eil.:ig.:'m em participar do estudo
sera explicado ao participante as justificativas e os objetives da pesquisa, elencando a importancia dos
dados que podem ser obtidos. Ma impossibilidade do paricipante responder a entrevisia, sera agendada
data e horario para que se possa responder aos guestionamentos. Em havendo limitagdo nos
agendamentos dessas entrevistas, uma vez que alguns desses parficipanies atuam como gestores
institucicnais & que por isso possuem uma agenda repleta de atividades diarias, sera mantida a ideia de
contato direto com o participants até que seja manifestada a n3o ou aceitagio em participar do estudo.
*Analise dos dados: analise de conteddo.

*Instrumento de coleta de dados: O instrumento foi elaborado pelo propric pesguisador contem até §
perguntas abertas.

"TCLE: apresenta informagdes pertinentes. Ver as recomendagdes.

1. Solicita retirar a frase "Havendo algum dano associado ao estudo & comprovado o nexo causal, voce tera
direite a indenizagio de acordo com a justiga”

2. Acrescentar a seguinte frase: "A entrevista sera gravada, sendo sua identidade preservada e o

Endersgn:  Rua Raul Pompada, 144

Balmro: Pompela CEP: 05.025-040
UF: 5P Munlciplo: SAC PAULO
Tabefone: |[11)3465-2669 Fax: (11)3265-2554 E-mall: coepibsaccamilo-sp.br
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Confinuacio do Farscer TI2.060

seu anonimato preservado”.

CAMILO - UNISC

o ™

3. Acrescentar a seguinte frase: " Se tiver alguma dlvida com rel.:il;.:'i-:- a etica entrar em contato com o

Comité de Ftica em Pesguisa do Centro Universitirio S3o Camilo pelo telefone (11) 24852854 ou pelo email

coepl@saccamilo-sp.br

"Coleta de dados sera realizada apds aprovagdo do CoEP.

"Crgamento: Os custos dessa pesquisa serdo inteiraments cobertos pelo pesquisador, ndc havendo,

portanto, financiaments de nenhuma agéncia de fomento

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Foram apresentados os seguintes documentios:

1. Folha de Rosto de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos assinada pelo pesguisador & assinatura do

responsavel pela instituigio proponente.

2.  Parecer da Comissao de Pesquisa.

3. Apresenta carta de aul-:-riza:_;.:'m das seguintes in5lil1.|i-g.:7m coparticipanies:

« Unidade de Emergéncia do Agreste

- Hospital Maceio

- Servigo de Atendimento Mavel de Urgéncia
- Servigo de Atendimento Mavel de Urgéncia
= Hospital Regional d= Arapiraca

- Secretaria de Estado da Salde de Alagoas

» Superintendéncia de Atengdo 4 Salde da Secretaria Estadual de Salde de Alagoas

= Hospital Afra Barbosa

« Equipe Cirlrgica de Transplante Renal
= Hospital de Coruripe

= Universidade Federal de Alagoas

« Hospital Ortopedico

= Hospital Vida

» Hospital Geral do Estado de Alagoas

= Hospital Memorial Arthur Ramos

» Centro Hospitalar Mancel André

Recomendagies:

1. Mo Termo de Consentimento Livre & Esclarecido (TCLE):

Enderego:  Rua Raul Pompeia, 144

Balrro: Pompela CEP: [5.025-010
UF: 5P Municiplo:  SAQ PAULD
Talalona:  |[11)3465-2669 Fax: (11)3465-2554 E-mall:

coepEa0camilo-Ep.or

Piigini 2 e 04
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Connuacio do Fanscer TO2.060

ajicrescentar as seguintes infuma-;:i-ﬁ:

“A entrevista sera gravada, sendo sua identidade preservada e o seu anonimato preservado”.

“Se tiver alguma divida com relagﬁn a etica na pesquisa enfrar em contato com o Comite de Etica em
Pesquisa do Centro Universitario S3c Camilo pelo telefone (11) 346852654 ou pelo email coep@saoccamilo-
sp.br’
b)Retirar a seguinte informagao:

"Hawendo algum dano associado ao estude e comprovado o nexo causal, voce tera direito a indenizagﬁn de
acordo com a justica”

2. Retirar o nome do questionario, podera substituir por entrevistade 1, 2...

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Considerando que as recomendagies serdo atendidas o protocolo de pesquisa esta aprovado.

Situagio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagao da COMEP:
Mao
Consideragoes Finais a critério do CEP:

Apresentar relatorio parcial ou final apos 6 meses a partir da data desse parecer.

SAD PAULO, 27 de Junho de 2014

Assinado por:
Adriana Aparecida de Faria Lima
{Coordenadaor)
Enderego:  Rua Raul Pompeia, 144
Balmme: Pompsia CEP. 05.025010
UF: 5P Municiplo:  SAQ PAULO
Tabefone: |(11)3465-2660 Fam: [11)3465-2554 E-mall: cospihsaocamlio-sp.br

Puiiginom 0 om0
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Anexo 4. Cépia do documento de aprovagao pelo Comité de Pesquisa

(CPq)
0 ) UNIVERSITARIO
S/\OCAN\ILO
v

Comité de Pesquisa (CPq)
Centro Universitario Sao Camilo-SP
Parecer N. 28/2014

Curso: Doutorado em Bioética

Finalidade da Pesquisa: ) Iniciagao Cientifica

) Trabalho de Conclusédo de Curso
)} Monografia

} Dissertagao

) Tese

)

Qutros:

(
(
(
(
(X
(

| - Identificacao

Titulo do Projeto: O paciente com Insuficiéncia Renal Crénica frente a Instituigao
cuidadora e sua necessidade de transplante no estado de Alagoas: uma analise
prospectiva quanto aos referenciais bioéticos.

Pesquisador Responsavel: Carlos Adriano Silva dos Santos

Instituicdo Proponente: Centro Universitario Sdo Camilo

Instituicdo Co-Participante: 1 - Equipe de Cirurgia (cirurgido principal);

2 - Coordenacgao Médica do Servigo de Nefrologia,

3 - Coordenagao Médica das UTls em Alagoas;

4 - Coordenagao Médica das Unidades de Emergéncia;

5 - Coordenag#o Médica do Servigo de Atendimento Movel de Urgéncia,

6 - Coordenacao da Central de Transplantes de Alagoas;

7 - Secretaria Estadual de Salde de Alagoas.

Il - Ha coeréncia entre o titulo e o contetdo do trabalho?
( x)Sim

( ) Néo

Observagoes:

Il - Ha coeréncia entre referencial tedrico, objetivos e metodologia?
(x ) Sim

( ) Nao

Observagées:

IV - Ha clareza na descri¢cao da metodologia?
(x ) Sim

( )Nao

Observagées:
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V - As referéncias bibliograficas utilizadas sdo pertinentes ao projeto e
atualizadas?

( %) Sim

( ) Nao

Observagies:

NIRD UNIVERSITARIO
”3 SAOCAMILO

K\

VI - O projeto apresenta um or¢amento no valor total de R$ 18.005,20 e 0s
custos serao subsidiados por:

( x ) recursos do proprio pesquisador

( ) recursos da instituigdo proponente

() recursos da instituicao co-participante

( ) recursos de outra entidade.

Observagdes:

VIl — A coleta de dados ocorrera no Centro Universitario Sdao Camilo ou no
PROMOVE?

( )Sim

(x ) Nao

(Obs.: Se sim, descrever quem sao os sujeitos de pesquisa e procedimento de
coleta).

VIil - O projeto de pesquisa envolve seres humanos?
( x)Sim

[ )Nao

Observagoes:

IX — O projeto de pesquisa envolve o uso de animais?
( )Sim

(x ) Nao

Observagoes:

X — Consideracoes:
Suyure-se 1evigay du X nus aspeclus vllugialives e sinlativus

¥l — Paracar Final*

( X) Aprovado

( ) Com Pendéncias
( ) Nao Aprovado

Atengdo: Em caso de aprovagao esse parecer ndo autoriza a coleta
de dados, aguardar o parecer do Comité de Etica em Pesquisa -
CoEP.

Sao Paulo, 29 de abril de 2014.

(ol mange Yol

Coordenagéo do Comité de Poaquisa
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