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RESUMO

Introducio: Estudos com analises bioéticas sobre transplante e os processos relacionados a
esta atividade sdo indispensaveis, principalmente quando abrange temas ainda nao
contemplados pela legislacao brasileira. Da mesma forma, a questdo da confidencialidade do
doador, que ndo estd regulamentada por lei no Brasil e divide opinides e condutas nos
diferentes estados da Federagdo precisa ser melhor analisada. Objetivos: O objetivo geral
deste estudo foi analisar, sob o prisma da Bioética, a confidencialidade em relacdo a
identidade do doador nos casos de transplantes renais de doadores cadaveres. Buscou-se
identificar a opinido de pacientes renais em lista de espera para transplante, de pacientes
transplantados renais, de familiares de doador cadaver e os critérios técnicos adotados para a
confidencialidade em relacdo a identidade do doador, nas Centrais de Notificagcdo, Captacdo e
Distribuigdo de Orgdos e Tecidos (CNCDO), em Goias ¢ no Distrito Federal. Método: Os
indicadores foram obtidos por meio dos métodos quantitativos e qualitativos, com a utilizagao
de questionarios e entrevistas semi-estruturadas e, respectivamente, analisados pela Statistical
Package for the Social Sciences e o método de andlise tematica de contetdo proposta por
BARDIN (1977). A coleta de dados junto a 60 participantes (30 de Goias e 30 do Distrito
Federal) foi dividida em trés momentos: 1) Aplicagdo de questionarios aos participantes: 20
pacientes da lista de espera para transplantes, 20 pacientes transplantados ¢ 20 familiares
doadores ; 2) Selecdo de dois sujeitos de cada um dos grupos para submeterem-se a
entrevistas semi-estruturadas; 3) Realizagdo de entrevistas semi-estruturadas com dois
dirigentes das CNCDO, um de Goias e outro do Distrito Federal. Resultados: Os resultados
apresentaram predominancia de participantes do sexo masculino (60%); da faixa etaria de 30
a 49 anos (56.7 %); casados (46.7%); da cor branca (61.7 %); aposentados (28.3%); com
renda familiar de até 6 salarios minimos (75%); e que ndo completaram o ensino fundamental
(28.3%). No grupo de pacientes em lista de espera, 85% manifestaram interesse em conhecer
a identidade do doador; no grupo de pacientes transplantados, 55% ndo manifestaram
interesse; € no grupo de familias doadoras, 55% manifestaram vontade de conhecer o
receptor. A solidariedade, a compaixdo, a generosidade ¢ a vontade de ser util aos outros
foram os significados atribuidos a doagao de 6rgaos por 30% dos participantes A CNCDO foi
indicada por 61.7% dos participantes como a responsavel pela identificacdo do doador. E 40%

das familias doadoras atribuiram ao respeito a vontade do doador, a motivagao para a doagao.
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Conclusao: Os valores individuais se sobrepuseram aos valores coletivos, com a necessidade
de retomada da autonomia pessoal, mas também do respeito mutuo. Contudo, os dirigentes
das CNCDO optaram por critérios técnicos para tratar a confidencialidade da identidade do
doador considerando o bem-estar das pessoas envolvidas. De acordo com os dados, o critério
da decisdo compartilhada entre os sujeitos envolvidos, com a intermediacdo do Estado
(CNCDO), contemplaria a todos. E, para a operacionalizalizagdo de um critério justo de
intermediacdo do Estado em relacdo a confidencialidade, far-se-4 necessario a atuagdo de trés
instancias: Camaras de Bioética na CNCDO, do SNT e do futuro Conselho Nacional de

Bioética.

Palavras — chave: Bioética; Doagado de 6rgdos; Transplantes renais; Confidencialidade.



ABSTRACT

Introduction: Bioethical analysis studies on transplants and the processes related to this
activity are indispensable, especially when they cover themes not yet certified by the
Brazilian legislation. Likewise, the donor confidentiality issue, that is not regulated by law in
Brazil and divides opinions and conducts in the different Federation states, needs to be better
analyzed. Objective: The general objective of this study was to analyze, under the Bioethics
focus, the confidentiality towards the donor identity in cases of renal transplants from corpses.
It was meant to identify the opinion of renal patients on transplant waiting list, already
transplanted ones, family members of corpse donor and the technical criteria adopted for the
confidentiality towards the donor identity at the Centers for Notification, Captation and
Distribution of Organs and Tissues (CNCDO) in Goids and Distrito Federal. Method: The
indicators were obtained through the quantitative and qualitative methods with the use of
questionnaires and semi structured interviews and analyzed by the Statistical Package for the
Social Sciences and the content theme analysis method proposed by BARDIN (1977)
respectively. The data collection from 60 participants (30 from Goias and 30 from Distrito
Federal) was divided into three stages: 1) Questionnaires applied to participants: 20 patients
from the transplant waiting list, 20 transplanted patients and 20 donor family members; 2)
Selection of two individuals from each of the groups in order to be submitted to semi
structured interviews; 3) Semi structured interviews applied to two directors of the CNCDOs,
one from Goids and the other from Distrito Federal. Results: the results showed
predominance of male participants (60%); average age between 30 and 49 (56.7 %); married
(46.7%); white skin (61.7 %); retired (28.3%); family income of up to 6 times the minimum
wage (75%); and those who did not finish the education secondary level (28.3%). In the
waiting list patients group, 85% showed interest in knowing the donor identity; in the
transplanted patients group, 55% did not show interest; and in the donor families group, 55%
showed interest in knowing the receptor. Solidarity, compassion, generosity and desire to be
useful to others were the reasons conferred to organs donation by 30% of the participants.
CNCDO was indicated by 61.7% of the participants as being the responsible for the donor
identification. And 40% of the donor families indicated the respect towards the donor will as
the motivation for the donation. Conclusion: The individual values overcame the collective
ones with the need of regaining personal autonomy as well as the mutual respect.

Nevertheless CNCDOs directors opted for technical criteria to approach the donor identity
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confidentiality, taking into consideration the well-being of the people involved. Accordingly
to the data, the decision criterion shared between the involved individuals and the State
intermediation (CNCDQ) would content all parts. And for the operation of a fair criterion as
regards the State intermediation towards confidentiality, the action of three bodies will be

needed: Bioethics offices at CNCDO, the SNT and the upcoming Bioethics National Council.

Key words: Bioethics; Organs donation; Renal transplant; Confidentiality.



I- INTRODUCAO

Os transplantes de 6rgdos e tecidos humanos sdo intervencdes terap€uticas que visam
beneficiar a qualidade de vida das pessoas que se encontram com faléncia de 6rgdos como os
rins, coragdo, pulmdes, figado, dentre outros. Nos ultimos 50 anos houve um progresso
extraordinario neste campo, trazendo beneficios incontaveis para a sociedade, tornando-se
uma realidade irreversivel do Século XXI.

No Brasil, o primeiro transplante realizado foi de coragdo, em 1968, e, desde entdo, o
numero e a qualidade dos transplantes no pais tiveram crescimento significativo. Contudo,
somente em 1997 surgiu uma legislacdo especifica para regular as atividades de doagdo e
transplantes no pais. E, estas atividades tanto incorporam os avangos técnico-cientificos,
como também os dilemas morais individuais e sociais. Estdo envoltas em questdes
relacionadas aos limites entre a vida e a morte e aos valores pessoais e culturais, laicos e
religiosos.

Frente a realidade do sistema de satde publico brasileiro, com recursos escassos,
principalmente para o diagnostico de morte encefélica, além do numero insuficiente de
disponibilidade de 6rgdos para transplante, o processo de selecdo de pacientes para transplante
tem se caracterizado como fator critico para decisdo das equipes transplantadoras.

O objetivo do sistema de transplante mundial ¢ que o numero de doacdes de o6rgaos e
tecidos de doadores falecidos seja suficiente para que haja um decréscimo continuo do indice
de transplantes realizados com doadores intervivos. No entanto, a realidade brasileira esta
muito distante dos indices mundiais esperados, pois apresenta um numero alto de transplantes
renais intervivos, o que demonstra que a captacdo de o6rgdos de doadores falecidos continua
deficiente frente a lista de espera para transplante.

A baixa disponibilidade de 6rgdos se deve a variadas razdes, em especial pelas
negativas familiares, justificadas pela falta de esclarecimento sobre o assunto; por motivos
religiosos, apesar de nenhum grupo religioso se pronunciar contrario a esta causa; além da
inseguranca da populagdo quanto a eficacia dos servigos publicos.

Nesse contexto, a Bioética ¢ um campo de auxilio na escolha de principios norteadores
dos procedimentos, tanto nas fases de captacdo de orgdos de pacientes em morte encefalica
quanto na selecdo de pacientes para transplantes, fundamentalmente, por sua
interdisciplinaridade e pluralidade.

Estudos e pesquisas com andlise bioética sobre transplante e os processos relacionados

a esta atividade sdo indispensaveis, porquanto ap6s dez anos de implantagdo da legislacdo



brasileira de transplantes, ainda ndo foi adotado um programa de educacdo e informacao
continuada a populagdo. Na verdade, poucas oportunidades estdo sendo oferecidas a
sociedade em geral e a comunidade cientifica para que os assuntos relacionados ao tema
sejam discutidos e para que, na elaboracdo das leis, a moralidade social brasileira seja
considerada.

Assim, ao mesmo tempo em que as discussoes éticas relacionadas ao tema se tornaram
fundamentais, em decorréncia da difusdo em tempo real das informagdes nos meios de
comunicagdo, conseqiientemente,

. o resgate da reflexdo moral e a retomada da discussdo ética sdo alguns
mecanismos encontrados pela sociedade na tentativa de reequilibrar determinados

juizos e valores caros e/ou indispensaveis a sobrevivéncia e manutengdo de certa
estabilidade dos (e entre os) povos (GARRAFA, 1995, p. 9).

O presente trabalho consiste em analisar, sob o prisma da Bioética, a
confidencialidade em relagdo a identidade do doador, nos casos de transplantes renais de
doadores cadaveres. Para isso, o estudo buscou identificar a opinido de pacientes renais em
lista de espera para transplante, de pacientes transplantados renais ¢ de familiares de doador
cadaver.

A questdo da confidencialidade do doador ndo esta regulamentada por lei no Brasil e
divide opinides e condutas nos diferentes estados da Federacdo, inclusive em regides
geograficamente vizinhas, como € o caso de Goias e Distrito Federal. Estes dois locais foram
escolhidos como objeto de estudo devido as facilidades de acesso da pesquisadora as
informagdes. E, como tanto em Goias quanto no Distrito Federal o maior niimero de
procedimentos realizados ¢ de transplantes renais, se justifica o motivo pelo qual a presente

pesquisa esteve neles focado.



II - REVISAO DA LITERATURA

Panorama geral dos transplantes no mundo e na América Latina

Em média 65.000 transplantes sdo realizados anualmente no mundo. Por si s6 ¢
considerado um nimero alto. E, como agravante, também as listas de pacientes a espera de
transplante crescem continuamente. Isso se deve ao aumento das indicagdes para transplantes,
em funcdo do avango da farmacologia da imunossupressdo ¢ da melhoria da sobrevida do
enxerto (INCUCALI, 2007).

Estes, no entanto, ndo garantem o numero de transplantes suficiente para extinguir ou
diminuir as filas de espera. E, no Brasil, a situagdo ainda ¢ mais preocupante, pois, de acordo
com dados do Ministério da Satde, enquanto o numero de pessoas aguardando por este
procedimento no pais ultrapassa a 66.000 pacientes, em contraposi¢cdo, o numero de doacdes
decresceu no primeiro semestre de 2007 (MS/SNT, 2007).

A politica de transplante nacional e internacional prioriza e estimula o aumento do
indice de doagdes provenientes de doador cadaver, principalmente, em detrimento ao doador
vivo. Entretanto, observa-se uma provavel estagnacdo no numero de doador caddver ao
considerar o nimero de doadores de 6rgaos por milhdo de habitantes (pmp), que ¢ o indicador
mais utilizado para comparar a atividade de captagao entre os paises. Esta realidade mostra-se
positivamente diferenciada apenas nos paises onde foi implantada uma forte politica para o
aumento das doagdes.

A Espanha, em 2006, apresentou o melhor indice de doag¢do por milhdo de habitantes
(35 pmp) ao mesmo tempo em que a Europa, da qual ela faz parte, sustentou uma média de 18
doagdes. Nesse mesmo ano, na América do Sul, o Uruguai apresentou a melhor taxa de
doadores por milhdo de habitantes (25.2 pmp), seguido da Argentina (11.68 pmp), Chile (10.1
pmp), Coléombia (9.9 pmp), Brasil (6.0 pmp), Equador (5.6 pmp), Venezuela (2.3 pmp),
Bolivia (1.0 pmp), Peru (0.8 pmp) e Paraguai (0.35 pmp) (GPC, 2007; ACTO, 2006; ONTV,
2007).

Este panorama decorre, principalmente, da auséncia de uma politica efetiva de
incentivo a doagdo e aos transplantes. A maioria dos paises sul-americanos possui, pelo
menos, programas de transplante renal, e somente alguns realizam transplantes de orgaos
solidos. Apesar de muitos paises possuirem organizagdes nacionais ou regionais para

controlar o processo de doacgdo-transplante, a taxa de doadores por milhdo de habitantes ¢é



baixa na maioria destes e, em contrapartida, muitos utilizam doadores vivos em mais de 50%
dos transplantes renais (GPC, 2007).

O nuamero de transplantes renais realizados anualmente na América Latina
corresponde a aproximadamente 12% da atividade de transplante registrada no mundo’ Estes
dados justificam o fato da América Latina receber atencdo diferenciada por parte de outros
paises que possuem um sistema de transplante organizado e eficaz, assim como a Espanha
(GPC, 2007).

Dados de 2005 da Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) indicam que, tanto
na Espanha (57.5%) quanto no Brasil (79.3%), os transplantes renais representam mais da
metade do total de transplantes de 6rgdos solidos. Na Espanha, 2.3% dos transplantes renais
sdo provenientes de doador vivo e ¢ de 35.1 o indice de doador cadaver por milhdo de
habitantes (OPS, 2006)

A maioria dos paises da América Latina com menor desenvolvimento na captagdo de
orgaos e que necessita potencializar seus numeros de doacdes, se beneficia de uma pratica de
cooperacdo internacional: paises com maior desenvolvimento na captagdo de oOrgdos e
transplantes transferem a estes seus conhecimentos e experiéncias.

Estudos de Ramos Filho, em 2005, defendia a criacdo de um segundo Mercosul — uma
nova alianga que permitiria a troca de Orgdos entre os paises do bloco econdémico. O
“Mercosul de 6rgaos”, entre outras vantagens, proporcionaria um aumento da oferta de 6rgaos
e tecidos, reduzindo a espera e as chances de rejeicao, pois possibilitaria o encontro de um
doador mais adequado para cada receptor.

O autor citado propde a harmonizacdo das legislacdes dos paises componentes do
bloco sul-americano, por meio de mudancas nas leis brasileira, argentina, paraguaia e
uruguaia, para permitir a troca de 6rgaos e tecidos entre os mesmos.

Para conseguir essa harmonizag¢do, sdo necessarias algumas alteragdes normativas
diferenciadas em cada pais, j& que os seus contextos também se diferenciam: dentre outras, a
legislacdo uruguaia, por exemplo, ndo adota o critério de fila {inica e vigora a regra do
consentimento presumido fraco; a Argentina ¢ o Uruguai estdo firmando acordos bilaterais
sobre transplante hepatico (MATESANZ, 2007); o Brasil, por meio da Portaria GM n°.
937/99 (BRASIL, 2004), aceita a importagao de corneas; ¢ a Coldmbia, por meio do Decreto
Regulamentario n°. 2493/04, por sua vez, autoriza a quebra da confidencialidade do doador e

receptor somente por ordem judicial (COLOMBIA, 2004).



A legislacdo brasileira difere ainda da argentina e da paraguaia quanto a necessidade
de parentesco entre doador e receptor em transplante intervivo. No Brasil, o parentesco ndo ¢
obrigatorio e num pais pobre como o nosso, tal medida pode fomentar a mercantilizacdo de
orgaos: uma pessoa que necessitar de dinheiro podera se dispor de um rim, colocando-o a
venda a qualquer pessoa e este ato ser considerado um gesto de altruismo.

Durante o XVI Congresso Latino-Americano de Transplante, na Republica
Dominicana, em 18 de junho de 2001, alguns coordenadores de transplantes procedentes dos
paises latino-americanos, junto com os demais coordenadores presentes ao Congresso, € com
o apoio dos coordenadores de transplante da Espanha, decidiram formar o Grupo Punta Cana.
O grupo ¢ integrado pelo Brasil, Bolivia, Uruguai, Republica Dominicana, Venezuela,
Equador, Peru, Argentina, Paraguai, Espanha, Chile, Colombia, Costa Rica, Cuba, El
Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama e Porto Rico. A denominagdo
foi uma homenagem ao lugar onde foi organizado o evento. (GPC, 2007).

O Grupo Punta Cana se propoe a trabalhar para colaborar ativamente na estruturagao
de uma politica que contemple todos os aspectos relacionados a doagdo e transplante na
América Latina, com base no “modelo espanhol”. O objetivo inicial estabelecido foi o de
alcancar, na maioria dos paises, uma taxa de 10 a 15 doadores efetivos por milhdao de
habitantes ao ano.

A elaboracdo da Declaracdo de Punta Cana sobre Doacao de C)rgéos foi a primeira
atividade do Grupo. O documento foi entregue ao presidente da Republica Dominicana e,
posteriormente, distribuido aos demais governantes latino-americanos. Em seguida, o Grupo
decidiu realizar um estudo mais profundo sobre a realidade de cada pais, com relagdo ao
financiamento (sistema de satide, cobertura do sistema publico para os transplantes e dialises,
eqiidade do processo, assim como a disponibilidade de farmacos imunossupressores),
situagdo legal e aos aspectos organizacionais dos transplantes (GPC, 2007).

A maioria dos paises latino-americanos possui leis reguladoras dos transplantes. No
entanto, ndo tem nenhuma compilagdo sobre a forma de regulacdo do diagndstico de morte
encefalica; sobre as formas de autorizagdo; proibicdo do comércio; as restricdes do doador
vivo ndo aparentado e o controle da distribuicdo de 6rgdos e tecidos. A fase posterior dos
trabalhos do Grupo Punta Cana foi a constatacdo da necessidade da analise de todas as
legislacdes, para posterior homogeneizacao dos aspectos mais relevantes.

A Declaragio de Punta Cana sobre a Doagio de Orgdos afirma que a atividade de

transplante de 6rgdos e tecidos ¢ uma terapéutica consolidada no mundo ¢ estd a servico de



toda a sociedade. Informa, ainda, que durante muitos anos os profissionais latino-americanos
tém trabalhado intensamente na obtencdo de transplante de 6rgdos, mas, no entanto, as taxas
de doagdo sdo insuficientes para cobrir as crescentes necessidades dos pacientes.

Para a obtencdo de melhora nesta situagdo ¢ apontada a necessidade de varios
encaminhamentos, com vistas a criacdo de uma politica publica: 1) contar com a solidariedade
de toda a sociedade; 2) adaptar as estruturas organizacionais e funcionais, visando consolidar
o desenvolvimento presente e futuro dos Programas de Transplante de Orgios e Tecidos, por
meio da melhora da infra-estrutura atual; 3) unificar esfor¢os dos profissionais da area na
América Latina, para colaborar na busca de solu¢des para nossos pacientes; 4) colaborar com
os meios de comunica¢do para continuar educando e informando a sociedade; 5) envidar
esforcos no sentido que os coordenadores latino-americanos de transplantes se comprometam
a colaborar com os governos em busca de solugdes.

Em julho de 2005, representantes dos Ministérios da Saude da Argentina, Brasil,
Chile, Colombia, Costa Rica, Dominicana, Equador, Espanha, Guatemala, México, Paraguai,
Peru, Uruguai e Venezuela se reuniram em Cartagena. Elaboraram uma proposta de
constituicdo de uma Rede de Doagao e¢ Transplantes Ibero-Americana com o intuito de
fortalecer os programas nacionais de doacdo e transplante de orgdos e tecidos, por meio do
intercdmbio de experiéncias sobre os aspectos éticos, organizacionais técnicos e legislativos.
(OPS, 2006).

O Conselho Ibero-americano de Doacdo e Transplante também ¢ resultante do
trabalho de cooperacao entre a Espanha e a América Latina, iniciado em 2005, com o objetivo
de elaborar uma Proposta de Constitui¢io, Funcionamento e Orgdos de Diregdo e Gestdo de
um Conselho de carater permanente. A VII Conferéncia Ibero-Americana de Ministras e
Ministros de Satde, realizada em setembro de 2005, em Granada (Espanha), considerou o
documento e aprovou a constitui¢do do Conselho Ibero-americano de Doagdo e Transplantes,
cuja coordenagdo foi assumida pela Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) da
Espanha. Os principios deste acordo foram reconhecidos pela Declaracion de Granada (ONT,
2005) e os chefes de Estado da Comunidade Ibero-americana das Nagdes deram seu apoio por
meio da Declaracion de Salamanca (ONT, 2005).

Na primeira reunido do Conselho, em novembro de 2005, os participantes analisaram
a situacdo global, estabeleceram prioridades e critérios consensuais sobre o desenvolvimento

da atividade de doagdo e transplante de 6rgaos na regido, com vistas a melhorar a qualidade



de vida dos cidadaos. Todo esse debate, encaminhamentos e conclusoes foram explanados na
Declaracion de Mar del Plata (ONT, 2005).

Na oportunidade, as coordenagdes de Procura e Transplante da Argentina, Brasil,
Paraguai e Uruguai, paises que integram o Mercosul, se comprometeram em desenvolver
crescentes niveis de integracdo para assegurar o acesso eqilitativo da populacdo aos
transplantes de orgdos, tecidos e células. E, com a finalidade de consolidar esse projeto de
cooperagdo ibero-americana em matéria de transplantes, durante a segunda reunido do
Conselho Ibero-americano de Doacdo e Transplante, em Madrid (Espanha), em margo de
2006, propuseram a formagao de um Conselho de Doagdo e Transplante do Mercosul e paises
associados(ONT,2006).

E, durante a terceira reunido do Conselho, em Montevidéu, em outubro de 2006, foi
apresentado o resumo atualizado e uma andlise profunda das diversas realidades nos
diferentes paises que o integram, tendo sido aprovados os documentos elaborados em Madrid,
com recomendagdo para o aumento do numero de doagdes, assim como melhorias nas

distintas fases do processo de doagdo e na formacao de profissionais em doagdo ¢ transplante.

O panorama do transplante no Brasil

A politica brasileira de transplantes esta fundamentada em legislacdo especifica e esse
conjunto de leis definiu como diretrizes a gratuidade da doacdo, a beneficéncia em relacdo aos
receptores, a ndo maleficéncia em relagdo aos doadores vivos e estabeleceu garantias e
direitos aos pacientes que necessitam destes procedimentos.

Toda a politica de transplante estd em sintonia com as Leis n°. 8.080 / 90 (BRASIL,
1990) e Lei n°. 8.142/90 (BRASIL, 1990), que regem o funcionamento do SUS e visa a
confiabilidade do Sistema Nacional de Transplantes.

O Sistema regula toda a rede assistencial, por meio de autorizagdes e re-autorizagdes
de funcionamento de equipes e instituicdes. Tem como prioridade evidenciar com
transparéncia todas as suas agdes no campo da politica de doacdo-transplante, visando,
primordialmente, a confiabilidade do proprio Sistema e a garantia de uma assisténcia de
qualidade ao cidadao brasileiro.

O Brasil possui, hoje, um dos maiores programas publicos de transplantes de érgaos e
tecidos do mundo, com 548 estabelecimentos de saude, 1.354 equipes médicas autorizadas a

realizar transplante, e estd presente em 25 estados da federagdo por meio das Centrais de



Notificacdo, Captagdo e Distribuicdo de Orgﬁos e Tecidos (CNCDO), com excecdao dos
estados do Tocantins ¢ Roraima (MS/SNT, 2007).

No Brasil, 35.4% dos transplantes renais sdo provenientes de doador cadaver com
indice de 5.6 doadores por milhdo de habitantes (MS, 2007), o que mostra uma diminuicdo
desse nimero em relagdo a 2006, que era de 6 doadores / pmp.

Em contrapartida, a lista de espera para transplantes no Brasil, composta de 69.053
pacientes (MS/SNT, 2007), é superior ao nimero de transplantes realizados anualmente no
mundo. Daquele total, 34.077 aguardam por transplante renal em todo o pais, 581 no Estado
de Goias e 529 no Distrito Federal.

Em 2006 (ABTO, 2007), 55.4% dos transplantes renais foram de doador vivo e 44.6%
de doador cadaver. E, a projecdo para 2007 ¢ que 51.2% dos transplantes de rim sejam
provenientes de doador vivo e 48.8% de doador cadaver. As estatisticas sdo preocupantes € o
controle social faz-se necessario para que o atual quadro de transplantes no pais possa ser
modificado por meio de medidas assertivas e eficazes do Estado.

A doacdo de orgdos e tecidos, assim como os transplantes, ¢ uma realidade que
desperta o interesse da comunidade cientifica e chama a ateng¢do da populacdo brasileira,
principalmente pelo fato das discussdes relacionadas ao tema serem ainda incipientes. Em
funcao dessa realidade, o Conselho Federal de Medicina (CFM) promoveu o II Forum de
Transplantes do CFM, em agosto de 2007, na cidade de Brasilia, com o objetivo de agregar
representantes de entidades que, direta ou indiretamente, estdo relacionadas as atividades de
doacdo e transplantes, para discussdes sobre o tema, almejando solugdes a curto, médio e
longo prazos frente as dificuldades de captacdo de 6rgaos e tecidos (CFM, 2007).

Questdes como o consentimento para doacdo de orgaos e tecidos de doador cadaver,
intervivo e anencéfalo; o funcionamento do Sistema Nacional de Transplantes; o diagnostico
de morte encefalica; a distribuicdo de 6rgaos e tecidos; os critérios de urgéncia, de alocacio
de recursos; os xenotransplantes; a bioengenharia; a comercializagdo de 6rgdos; a importagao
de comeas e a confidencialidade da identidade do doador, dentre outros, configuram dilemas
éticos. Todos eles merecem uma variada gama de discussdes deontoldgicas, biologicas,
psicologicas, filosoficas e éticas junto aos mais diversos segmentos da sociedade.

Dentre os temas polémicos, destaca-se o consentimento da doagdo de 6rgaos e tecidos,
que desde 1968 tem transitado entre a forma de consentimento informado e de doacdo
presumida. Em 1997, sem uma discussdo prévia com a populagao, o governo instituiu a

legislagdo de transplantes do Brasil, conforme a Lei n°. 9434 de 04 de fevereiro de 1997



(BRASIL, 1997), que trata das questdes da disposicao post mortem de tecidos, 6rgaos e partes
do corpo humano para fins de transplantes; dos critérios para transplante de doador vivo, das
sancdes penais e administrativas e determina a doagdo presumida como forma de
consentimento a doacdo de 6rgaos.

A legislagdo brasileira de transplantes provocou discussdes sobre a responsabilidade
do Estado no respeito a autonomia da populacdo desinformada, em particular dos analfabetos
e semi-analfabetos.

Levando-se em considera¢do o despreparo educacional de representativa parte da
populagdo brasileira, configurar-se-ia, desta forma, uma espécie do que se poderia
chamar “consentimento silencioso imposto por meio da desinformagdo”, como o

atropelo do principio fundamental da autonomia das pessoas para decidir livremente
sobre o seu destino (GARRAFA, 1997, p. 8).

Assim, ap6s a instituicdo da legislacdo, despreparada, a populacdo respondeu com
resisténcia as doacdes. E frente a falta de respaldo da populagdo, contrapondo-se ao continuo
aumento de pacientes em lista de espera para transplantes, foi editada a Lei n°.10.211 de 23 de
marco de 2001 (BRASIL, 2001), determinando como critério de consentimento para a doagdo
de o6rgdos e tecidos a autorizacdo familiar na linha sucessoria até segundo grau, firmada em
documento.

Hoje, embora a doagdo consentida possa ser considerada uma medida ainda geradora
de discussdes, aparentemente, o novo critério colaborou na promoc¢ao do aumento da
credibilidade dos cidaddos no sistema de saiide. A mudanga da cultura da doagdo de 6rgdos e
tecidos ndo esta somente interligada diretamente as promulgacoes das leis, mas a informacao
e discussdo com todos os segmentos da sociedade, com especial aten¢do para as duas
vertentes do processo, que sao os profissionais de saude e os usuarios.

Reconhece a Declaragao Universal de Bioética e Direitos Humanos “que as decisdes
sobre questdes éticas na medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas podem ter um
impacto sobre os individuos, familias, grupos ou comunidades e sobre a humanidade como
um todo”. Assim, seria imprudente discutir a doacdo de 6rgaos e tecidos e transplantes apenas
na dimensdo quantitativa, sem considerar o respeito a qualidade de vida das pessoas, € outros
conceitos fundamentais relacionados com a ética, como autonomia, cidadania, direitos
humanos, liberdade, dentre outros (UNESCO, 2005, p. 4).

A ética pratica (aplicada), que propicia discussodes, analisa casos, confronta idéias e
argumenta com base na razdo a dimensdo da ética em saude publica, pode auxiliar na

resultante moral do conjunto de decisdes ¢ medidas politicas e sanitarias - individuais e
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coletivas - que possam proporcionar o aumento da cidadania e diminui¢do da exclusao social
(GARRAFA,1995).

Pesquisas desenvolvidas no Brasil, como as citadas a seguir, t€m colaborado para a
compreensdo do posicionamento dos diversos segmentos sociais frente as questdes éticas
relacionadas a doagdo de 6rgdos e tecidos.

Em analise comparativa realizada no Distrito Federal foi constatada flagrante
divergéncia entre a opinido dos cinco grupos de pessoas estudados (promotores publicos,
magistrados, populacdo em geral, pacientes em lista de espera para transplante renal e
membros da equipe técnica de profissionais em transplante renal), a respeito da lei que
regulamenta a doagdo de orgdos e transplante, particularmente a doagdo de rim por doador
vivo, ndo aparentado. De acordo com esses autores, a opinido do grupo da equipe técnica de
transplante renal, que lida diariamente com os problemas, se diferencia das respostas dadas
pelos demais participantes da pesquisa, posicionando-se de forma mais racional e objetiva,
com distanciamento do fator gerador de emocdes. Em contrapartida, os profissionais da area
juridica emitiram posicionamentos pessoais em detrimento aos legais (PASSARINHO et al.,
2003)

Entretanto, em outro estudo desenvolvido na Central de Notificacdo, Captagdo e
Distribui¢do de Orgios de Goiss — CNCDO-GO, junto aos profissionais de saude, sobre a
representacdo simbolica da doacdo de 6rgdos, concluiu-se que, para 90.9% destes, os valores
pessoais foram considerados fatores de maior motivagdo para o engajamento profissional no
processo de captacdo (ROSA et al.,2003).

A falta de informagdo suficiente e adequada pode interferir tanto no posicionamento
da populagdo em relagdo a doagdo e transplantes, quanto na promocao de danos as pessoas €
ao processo. De acordo com pesquisa realizada no Hospital de Base do Distrito Federal, o
elevado indice de recusa familiar para a doagdo de 6rgdos e tecidos pode estar relacionado ao
desconhecimento dos procedimentos que envolvem a doacdo de 6rgdos, colocando-as em
posicdo de vulnerabilidade neste contexto (MENEZES et al.,2004),

Ainda com relagao a informagao, Schramm (2005) assinala que o mais importante sao
0s aspectos conotativos que podem relacionar-se as praticas humanas, envolvendo conflitos
de interesses e estruturas de poder ¢ dominagdo de individuos sobre outros. E sdo esses
aspectos qualitativos, em sua opinido, que devem preocupar os filosofos e os bioeticistas,
porque podem implicar em danos efetivos, resultantes de como a informacdo ¢ tratada e

manipulada por uns contra outros.
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Em estudo realizado em 1993, Matta (2004), sobre a relagdo doador e receptor em
situacdo de transplante renal, o reducionismo biologico do processo do transplante renal ja era
criticado, bem como evidenciados os aspectos subjetivos da relagdo doador-receptor, que

permeiam a motivacao para a doagao.

O tema da confidencialidade do doador cadaver

Os estudos de Loch (2003) chamam a atengdo para a questdo da confidencialidade nas
relagdes clinicas contemporaneas, porquanto o autor afirma que a obrigagdo de sigilo por
parte do profissional e o direito do paciente em manter privadas as informacdes conferem
dupla natureza a confidencialidade, transformando-a em um direito-dever. No entanto, ¢
necessario que sejam analisados os principios e circunstincias que justificam a revelagdo ndo
autorizada destas informagodes, ja que a confidencialidade, apesar de seu valor fortemente
vinculante, ndo ¢ uma obrigagdo absoluta do médico.

O modelo espanhol é considerado um exemplo de como os resultados positivos pode
decorrer de um projeto e processo de planejamento adequado e com execucdo minuciosa.
Conforme a legislacdo espanhola, “ndo ¢ permitido facilitar nem divulgar informagdo que
identifique o doador e o receptor de 6rgdos e tecidos. Sendo assim, as familias doadoras nao
poderdo conhecer a identidade do receptor ¢ nem este os familiares do doador”. Contudo,
apesar do Sistema Nacional de Transplantes brasileiro se espelhar no modelo espanhol, temas
como a confidencialidade da identidade do doador ainda ndo foram contemplados na
legislacdo e, principalmente, ndo foram incluidos em um planejamento de discussdes com a
comunidade de profissionais da satide e a sociedade em geral (LOPEZ, 2001,p.508).

Nao existe uma uniformidade de condutas entre muitos dos paises da América Latina.
Na Argentina, por exemplo, pela Lei n°. 26.066/2001 (ARGENTINA, 2001) as informagdes
relacionadas ao doador cadaver podem ser fornecidas aos parentes; e nas leis da Colombia,
pelo Decreto Regulamentario n°. 2.493/04, Cap. VII, Art. 36..

.. a informagdo relacionada ao doador, ao receptor e ao processo de doagdo, esta
sujeita a reservas e s6 podera ser revelada para efeitos de cumprir com as obrigagoes

de fornecimento de informagdes previstas neste Decreto ou por ordem de
autorizagdo judicial competente (COLOMBIA, 2004, p. 15).

Na Republica Dominicana, a legislacao garante “o anonimato do doador e do receptor,
evitando qualquer informacdo que relacione diretamente a extracdo e o ulterior enxerto ou

transplantacdo” (REPUBLICA DOMINICANA, 1998).
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O atual presidente da Corporacdo de Transplantes do Chile manifestou-se
absolutamente favoravel a manutencdo da confidencialidade dos dados do doador e receptor
de orgdos e tecidos:

Pessoalmente, creio que em nenhuma circunstancia isto deve ocorrer, porque o fato
¢ que poder chegar a afetar a transparéncia ou a tranqiiilidade de uma familia ja ¢
complexo. Por isso, se deve respeitar, tanto o doador como o receptor. No que estou
de acordo ¢ que exista um mediador, que até o momento tem sido a Corporagio,

para que haja a comunicacdo entre as familias, mas sempre me tem produzido temor
(DOMINGUEZ, 2007, p. 1).

A legislacdo da Guatemala, Chile, Paraguai, Costa Rica e Venezuela, assim como a do
Brasil, ndo menciona a confidencialidade da informagdo referente ao doador e receptor de
orgaos e tecidos (GUATEMALA, 1996; CHILE, 1997; COSTA RICA, 1994 ;VENEZUELA,
1992).

Em Portugal, em 22 de Abril de 1993 foi publicada a Lei n. 12/93 que confere o
anonimato do doador e do receptor de orgaos, proibindo a revelagdo da identidade de ambos.
Pela legislacdo, a dadiva de 6rgdos ou tecidos ¢ assumida como gratuita, ndo devendo nunca
ser remunerada e inviabilizado o seu comércio (PORTUGAL, 1993).

A ndo inclusdo da confidencialidade da identidade do doador cadaver na legislacdo de
transplantes e nos ciclos de discussdes sobre o tema no Brasil, especificamente, corroboram
para o estabelecimento de critérios técnicos divergentes entre as Centrais de Notificagdo,
Captacio e Distribuigdo de Orgios (CNCDO) da Federagio.

A questdo pode ser exemplificada com as Centrais de Notificagdo, Captacdo e
Distribui¢do de Orgdos e Tecidos de Goias (CNCDO-GO) e do Distrito Federal (CNCDO-
DF), que apesar de estarem geograficamente proximas, apresentam condutas divergentes
frente a confidencialidade em relacdo a identidade do doador.

Registra-se divergéncia também entre alguns Estados da Regido Norte e Nordeste, que
identificam e facilitam o contato entre familias doadoras e receptores, ¢ a maioria das
CNCDOs da regiao Sul e Sudeste, que se opdem a quebrar o sigilo.

A diversidade de critérios técnicos frente a confidencialidade da identidade do doador
propicia o aparecimento de conflitos pessoais, psicologicos, sociais e éticos tanto nos
profissionais que mantém o contato direto com os pacientes e seus familiares, como na
populagdo em geral, mesmo porque a legislacdo brasileira somente autoriza a inscricdo de
paciente em uma Unica lista de espera, em qualquer Estado da Federacdo. E essa mesma

legislacdo autoriza também a realizagcdo de transplante de um 6rgdo advindo de outro Estado
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vice-versa, por meio da distribuicdo de orgaos e tecidos de uma lista inica nacional, fatores
que favorecem a observagdo dessa ambigiiidade pelos usuarios de todo o Sistema no pais.

Ao longo dos tempos, os questionamentos surgidos e os posicionamentos divergentes
tém exercido a funcdo de alertar as pessoas para os principios morais estabelecidos em cada
pais, no decorrer de certos periodos, e, principalmente, de provocar, por meio da maturidade
social, o estabelecimento de principios legais condizentes com os morais.

Com o objetivo de compreender o impacto da doagdo de orgdos em meio aos
familiares, foi realizada uma analise de seus discursos, quando se destacou que “a falta de
informagdes corretas, aliada ao baixo nivel de escolaridade dos familiares, pode gerar
interpretacdes fantasiosas a respeito de como serd devolvido o corpo e sobre a distribuicao
eqiiitativa dos orgdos” (ROZA et al, 2005,p.26). Verificaram também que 97% dos familiares
solicitaram informagdes sobre o o6rgdo doado e o receptor, como se pudessem ter uma
compensagao pela perda do ente querido na continuidade da vida em outro.

Em relagdo a manutengdo ou ndo do anonimato entre familia de doador e receptor, de
acordo com Matta (2004), as equipes de transplante evitam essa aproximacdao para nao
constranger ambas as partes. Afirma, ainda, que essa conduta ¢ reforcada pela ocorréncia do
luto patolégico em familiares doadores, onde a recusa a perda do objeto amado pode produzir
uma sindrome depressiva com estratégias de identificagdo e projecdo, e também, a familia
incorpora o luto, passando a viver o cotidiano dos receptores.

E, como a legislacdo brasileira ndo determina os critérios técnicos da manutengdo da
confidencialidade da identidade do doador, as Centrais de Notificagdo, Captagao ¢
Distribui¢ao de Orgdos e Tecidos (CNCDO) do pais adotam posturas diferenciadas sobre essa
questdo. O Estado de Goids, por exemplo, utiliza o critério técnico da manutengdo da
confidencialidade da identidade do doador, enquanto o Distrito Federal, vizinho, admite a
quebra da confidencialidade em relagdo a identidade do doador, com o consentimento de
ambas as partes.

A diversidade de posturas das CNCDOs do pais promove, intermitentemente, conflitos
e questionamentos nas familias doadoras e receptores sobre o direito ao exercicio da
autonomia, dentro de pontos de vistas diferentes: o pessoal e o impessoal. Neste contexto, faz-

se necessario também considerar a idéia de empoderamento que:
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... reporta justamente a importancia de perceber que as escolhas dos sujeitos sociais
nao podem ser marcadas apenas por uma visao miope e estereotipada da autonomia,
que circunscreve a op¢do individual ao exercicio narcisico e antropocéntrico,
levando o pensamento em dire¢do a questdo do poder de uns e outros cidaddos, em
mundos desiguais. E se a desigualdade ¢ construida no meio social - na formagado do
individuo - suplanta-la implica em reconhecer a relagdo inequivoca entre autonomia
e responsabilidade (GARRAFA, 2005, p. 127).

Os debates sobre o assunto foram timidos até meados de 2004, quando o Sistema
Nacional de Transplantes promoveu em Brasilia (DF) o I Forum de Discussdo do Processo
Doagdo e Transplantes no Brasil (MS, 2005). Ele congregou profissionais da darea,
representantes dos usudrios, formadores de opinido e o terceiro setor para grupos de
discussoes sobre o tema, com énfase nos aspectos técnicos, determinados em lei. No entanto,
a temadtica ndo contemplou satisfatoriamente as questdes técnicas, bioéticas e as ndo
mencionadas na legislacdo vigente, como a da confidencialidade da identidade do doador
cadaver e do receptor. O que se repetiu durante o II Forum de Transplantes do Conselho
Federal de Medicina (CFM, 2007).

Desde entdo, as implicagdes relacionadas com a confidencialidade em relagdo a
identidade do doador cadaver t€ém sido foco de discussdes entre os profissionais de saude,
durante os eventos cientificos relacionados a doacdo de transplante de orgdos e tecidos. O
assunto foi tema de mesa-redonda no I Encontro de Psicologos e Assistentes Sociais das
Centrais de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de C)rgﬁos (CNCDO-RJ, 2004), em
setembro de 2004, no Rio de Janeiro; e discutido, informalmente, no Congresso Nacional de
Transplantes de Orgﬁos da ABTO, em setembro de 2005, em Salvador, Bahia.

A multidisciplinaridade das equipes favorece a incipiente discussdo sob o prisma da
bioética e estimula registros de estudos sobre o tema. E pode instituir a pratica da discussao
entre comunidade, sociedade cientifica e o Estado, por meio, inclusive, de consultas publicas.
Essa pratica pode sedimentar a cultura da doagdo de 6rgdos e tecidos de forma participativa,
favorecendo o exercicio da autonomia e, principalmente, da responsabilidade.

Portanto, o tema manutencdo ou revelagdo do sigilo da identidade do doador requer
maturidade social. Deve ser conquistada por meio do didlogo, informacdo e discussdo do
assunto com segmentos da sociedade e, principalmente, com aqueles que direta ou
indiretamente estejam ligados ao processo de doagdo e transplantes, com vistas a favorecer

uma mudanga cultural consciente e a implementacao de leis que possam, assim, refleti-la.
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Representacio social do rim

As teorias que procuram respostas para os acontecimentos cotidianos, os quais sdo
elaborados e reformulados pelas pessoas que os vivenciam, adotam o senso comum como
base para o seu desenvolvimento. S3o conceitos criados por uma pessoa, grupos ou
comunidade, por meio da vivéncia, e que irdo influenciar nas atitudes e comportamentos
destes frente a uma realidade:

. esta que, por mais que seja multiforme, possui um ponto de vista social que
depura sua percepcdo: o pardmetro de suas representagdes simbolicas e sociais

aprendidas e passadas como saber historico — pratico de individuo para individuo em
seu desenvolvimento psicossocial (SANTOS et al, 2005, p. 58).

Assim também as doencgas tém sua forma de expressdao corporal, por intermédio dos
sintomas. Mas, intrinsecamente, s3o uma forma de expressdo que possui um significado
simbolico.

As simbologias estdo datadas de épocas remotas e permanecem presentes em
diferentes culturas, em inimeros mitos ¢ manifestagdes (NAGER, 1993). Para Santos et al.
(2005), os rins representam o ambito da parceria, ou seja, as doengas renais estdo relacionadas
ao modo com que as pessoas se relacionam. Acrescentam que os orgaos dispostos em pares,
como os rins, pulmdes, ovarios e testiculos, estao correlacionados com o tema contato,
associacao, parceria. Respectivamente, os rins correspondem a parceria, aos relacionamentos
mais intimos; os pulmdes, a esfera informal do contato ¢ da comunicagdo; e, os ovarios e
testiculos, a sexualidade.

Os autores complementam que a intensidade da relagdo entre os rins € a sociabilidade
pode ser observada em comportamentos rotineiros como o de reunides de pessoas com
interligagdo, entre contato interpessoal e a ingestdo de bebidas alcodlicas, normalmente
facilitadoras do estabelecimento de contatos humanos. Observa-se que nestas situagdes dao-se
preferéncias as bebidas diuréticas (cha, café, bebidas alcoolicas, que estimulam os rins.)

Estudo com o objetivo de descrever as representacdes sociais referentes ao processo
de doacdo em 30 doadores vivos, apds o periodo de pos-doagdo, evidenciou a mudanca na
qualidade da relacdo entre doador, receptor e familia, caracterizada por mudancas de papéis
familiares, por conflitos familiares e por sentimentos de maior unido entre doador e receptor.
Contudo, ainda na fase de pos-transplante, os beneficios da doagao foram obtidos por meio da
melhor condi¢do clinica do receptor, pelo reconhecimento social do lugar do doador e pela

mudanca da auto-estima. E as representagdes do ato de doagdo renal foram definidas por



16

idéias centrais muito contrastantes: como um ato bom a ser realizado; um processo capaz de
ser comparado a um renascimento, a um filme, a um sonho; ou como um processo absurdo,
fora do normal (CAIUBY et al,2004).

O estudo de Bendassolli (2000) apresentou um levantamento tedérico com intuito de
fundamentar e conceitualizar algumas das representacdes sobre o corpo em nossa cultura,
principalmente aquelas que se relacionam com as tecnologias corporais do campo da
Medicina:

... A analise realizada sugere que a doagdo de oOrgdos se integra dentro de uma
pratica que faz do corpo um nido-lugar, ou seja, desinveste-o dos significados

simbolicos que o elegiam como veiculo de relacionamento social e lugar da
inscri¢do identitaria do homem (BENDALOSSI, 2000, p. 1).

A hipdtese do citado estudo consiste na assertiva de que a nocao de identidade pessoal
esta profundamente vinculada com o corpo, uma vez que este projeta, no espaco social e
cultural, um local onde o individuo se reconhece na sua singularidade, como também
compartilha de um conjunto comum de significacdes.
Em outro estudo, com doadores renais vivos, os doadores conceberam a doagdo como
um ato bom, envolto de beneficios e gratificacdes:
Sabe o que eu senti? No dia do meu parto, eu senti aquilo no mesmo momento outra
vez. A gente sente como se tivesse entrando em uma maternidade para ter um

neném. Eu penso assim. Ela tava muito mal e s6 sei que foi dificil, mas a familia
deve pensar melhor. A pessoa nasce outra vez (CAIUBY et al, 2004, p. 142).

Bioética e transplantes

Os avangos e as resolugdes técnico-cientificas das questdes relacionadas as
intervengdes nos transplantes de o6rgdos e tecidos ndo tém sido acompanhados das discussdes
e alternativas necessarias para a diminui¢ao dos dilemas éticos que o assunto requer. Varios
sd0 os dilemas éticos que persistem ou que foram agregados ao tema da doacdo de 6rgdos e
tecidos e transplantes. A Bioética, sem davida, ¢ uma ferramenta importante para o
delineamento dos parametros éticos neste sentido.

A escassez de o6rgdos disponiveis para o transplante ¢ um desses dilemas éticos que
abrangem grande parte dos paises no mundo. As listas de espera aumentam progressivamente
e, além das discussoes sobre as politicas de transplantes adotadas para incrementar o aumento

de doagodes, estas permeiam os critérios de distribuicao.
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Como observa LAMB (2000), as principais preocupagdes éticas, no estagio atual da
pratica do transplante, estdo ligadas a obtengdo e distribuigdo dos 6rgdos numa situagdo de
recursos escassos. De fato, a escassez de recursos ¢ um dos graves problemas praticos, ou
seja, concretos e morais, tanto da saude publica como da ética aplicada, em geral, e da
Bioética, em particular. Autores sustentam que seria moralmente justificavel que as politicas
de focalizacdo na area da atencdo médica avancada incluissem o transplante de orgaos, frente
a escassez brasileira de recursos sanitarios. E a questdo da escassez de 6rgdos faz com que se
tenha na distribuicdo dos mesmos uma alternativa de minimizacao da dificuldade (RIBEIRO
& SCHAMM , 2006).

Outro dilema ético ¢ que, apesar das politicas de transplantes buscarem a
intensificagdo dos procedimentos com doador cadaver, os transplantes entre vivos ainda sdo
uma realidade necessaria em muitas localidades, inclusive no Brasil, o que ndo diminui a
responsabilidade social e do Estado, uma vez que ndo se trata de uma solugdo e, tampouco,
uma medida que minimize os problemas éticos.

O conceito de justica distributiva aparece como forma de aproveitar, da melhor
maneira possivel, a pequena quantidade de o6rgdos disponiveis. Para tanto, varios podem ser
os critérios adotados para justificar a distribui¢do, como situacdo econdmica, raga, estilo de
vida, tanto utilizando os principios da igualdade, justica e eqiiidade, quanto de fatores
preconceituosos.

Na Inglaterra, discute-se a doacdo condicionada e as questdes éticas relacionadas,
como a nao utiliza¢ao do principio altruistico da doag@o. Ha o relato de um caso britanico, em
1998, em que parentes do doador condicionaram a doagdo a receptores brancos. A doagdo foi
aceita por autorizacdo judicial e foi questionado se seria justo ou ndo aceitd-la assim
condicionada, sendo que esta beneficiaria pelo menos uma pessoa da fila de espera
(DELMONICO & GRAHAM, 2006).

Pesquisadores brasileiros que analisaram a reabilitacdo profissional no pds-transplante
renal de pacientes em instituicdo publica e privada, concluiram que apesar do transplante
renal ser bem sucedido, apenas 29,9% dos pacientes na instituigdo publica foram reabilitados
para exercer atividade profissional normal, contra 80,9% na institui¢do privada. Afirmam os
estudiosos, ter ficado claro o impacto da condicdo soécio-econdmica pré-transplante na
reabilitagdo profissional pos-transplante renal bem sucedido. E sugerem que haja uma selegio
mais adequada dos pacientes para o transplante, ao considerar as condi¢cdes necessarias para

melhorar o grau de reabilitagdo pds-transplantes renais. Os referidos autores argumentam que,
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frente ao grande niimero de pacientes que necessitam de transplantes e a pequena taxa desses
procedimentos, se pode efetivamente realizar, leva-se a optar por transplantar aqueles que
terdo condi¢oes de melhor usufruir do transplante bem sucedido do ponto de vista pessoal,
social e profissional (IANHEZ et al ,1998).

No Brasil, as medidas previstas nos artigos 10 a 13 da Lei n°. 9.434/97 (BRASIL,
1997) proibem o apelo publico e/ou veiculagdo, em todo e qualquer meio de comunicacio
social, de publicidade de solicitagdo de doagdo para uma pessoa determinada. Segundo Vita et
al (2002), dessa forma fica mantido o respeito ao principio constitucional da igualdade de
todos perante a lei, sem qualquer privilégio ou prejuizo para as pessoas que se encontram na
mesma situacdo.

Movimentos cientificos estdo sendo realizados, com o objetivo de instituir protocolos
bem desenvolvidos de avaliacdo do doador vivo, pela impossibilidade do momento em ndo
realizar esse tipo de transplante, em fun¢do das listas de espera. Zink et al (2005) relataram
que, em dezembro de 2002, em conferéncia na Filadélfia, organizada pelo Hospital da
Universidade da Pensilvania e Centro de Bioética da Universidade da Pensilvania, reuniu-se
um grupo multidisciplinar - Comité Consultivo - para discussdo a respeito do transplante de
orgaos entre vivos. Com uma Declaracdo de Consenso, esse Comité propds alguns requisitos
para protocolos e avaliagdes fisicas e psicossociais para os doadores, com auséncia de coergao
e disponibilidade de doacdo, como também de desenvolvimento de pesquisas, em longo
prazo, sobre o acompanhamento dos doadores.

Estes aspectos confirmam as experiéncias internacionais que indicam serem as
Comissdes e os Conselhos Nacionais de Bioética os espacos mais propicios para o didlogo e
negociacao frente a diversidade de posicionamentos de pessoas € grupos.

Encontra-se no Congresso Nacional Brasileiro, encaminhado pelo Presidente da
Republica em outubro de 2005, o Projeto de Lei n°. 6032/2005, que prevé a criagdo do
Conselho Nacional de Bioética no Brasil (CNBioética). Para evitar a fragilidade que um
Decreto Presidencial acarretaria, e ja observado em outros paises da América Latina, optou-se
pela criacdo do CNBioética por meio de Lei Ordinaria.

A priorizag¢do do governo a este tema e a ampla discussdo da sociedade, demonstraram
“o inegavel desenvolvimento da reflexdo bioética no Brasil, assim como revela o
entendimento convergente de que € necessaria a estruturagdo de um /dcus permanente para a
discussao de temas polémicos que ndo podem prescindir de analise sob o prisma da

moralidade e da ética” (CORREA & GARRAFA, 2005, p.415).



19

A relevancia da contribuicdo da Bioética é que esta “ndo basta para transformar o
cotidiano, que ¢ seu objetivo enquanto ética aplicada, mas dar visibilidade a desigualdade
social pode contribuir para que as injusticas ndo permanegam irrefletidas e veladas”.
(PORTO, 2006, p.269.).

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (2005), no Art. 5, sobre
autonomia e responsabilidade, deixa claro que:

... deve ser respeitada a autonomia dos individuos para tomar decisdes, quando
possam ser responsaveis por essas decisdes e respeitem a autonomia dos demais.

Devem ser tomadas medidas especiais para proteger direitos e interesses dos
individuos ndo capazes de exercer autonomia (UNESCO, 2005, p. 6).

Importante considerar que nenhum principio esclarece sozinho uma orientagdo ética,
porque nao sdo absolutos, taxativos e nem se estabelecem de forma independente
(LEPARGNEUR,1996). Outros principios como a prudéncia, responsabilidade e tolerancia,

somam-se aos demais para analises éticas.
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III - OBJETIVOS

Objetivo geral

Analisar, sob o prisma da bioética, a confidencialidade em relagdo a identidade do

doador nos casos de transplantes renais de doadores cadaveres.

Objetivos especificos

1.

Identificar a opinido de pacientes renais em lista de espera para transplante, sobre a
confidencialidade em relacdo a identidade do doador cadaver;

Identificar a opinido de pacientes transplantados renais, sobre a confidencialidade em
relacdo a identidade do doador cadaver;

Identificar a opinido de familiares responsaveis pela assinatura do Termo de Doagao de
Orgios e Tecidos do doador cadaver (familia doadora), sobre a confidencialidade em
relagdo a identidade do mesmo;

Identificar quais os critérios técnicos adotados para a manutengdo, ou ndo, da
confidencialidade em relacdo a identidade do doador de 6rgdos e tecidos nas Centrais de
Notificagdo, Captacdo e Distribuicio de Orgdos e Tecidos no Estado de Gois e no

Distrito Federal.
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IV - METODO

O presente estudo, de carater qualitativo, teve como objeto identificar a opinido de
pessoas envolvidas com o tema da confidencialidade do doador de 6rgdos em casos de
transplantes renais.

Foram ouvidos pacientes, familiares de pacientes e profissionais da érea de
transplantes do Estado de Goias e do Distrito Federal. Estas localidades foram escolhidas em
fun¢do da peculiaridade de pertencerem a uma mesma regido geografica e pelo fato da
CNCDO-GO e CNCDO-DF adotarem critérios diferentes para a conduta frente a
confidencialidade do doador de 6rgdos e tecidos.

A pesquisa foi dividida em trés momentos:

1) Aplicagdo de 60 questionarios em 60 participantes, com perguntas abertas e fechadas,
dirigidas a trés grupos de sujeitos distintos. Foram selecionados por meio de escolha
aleatoria simples nas listagens de pacientes e doadores das Centrais de Notificacdo,
Captagao e Distribuicao de Orgﬁos, um do Estado de Goias e outro do Distrito Federal,

apos assinatura do Termo de Ciéncia da Institui¢do (Anexo 1).

Os grupos sdo os seguintes:

Grupo 1 — dez pacientes da lista de espera para transplantes renais de Goias e dez do
Distrito Federal, num total de vinte entrevistados — Questionario 1 (Anexo 2).

Grupo 2 — dez pacientes transplantados renais que receberam os 6rgdos provenientes
de doador cadaver, no Estado de Goias, e dez pacientes transplantados renais que receberam
os oOrgdos provenientes de doador cadaver no Distrito Federal, num total de vinte sujeitos —
Questionario 2 (Anexo 3).

Grupo 3 — dez familiares responsaveis pela assinatura do Termo de Doagio de Orgios
e Tecidos (familia doadora) no Estado de Goias e dez do Distrito Federal, num total de vinte
sujeitos — Questionario 3 (Anexo 4).

2) Selegdo de dois sujeitos de cada um dos grupos acima, para serem submetidos a
entrevistas semi-estruturadas (Anexo 5, 6 e 7), num total de seis sujeitos.

3) Realizacdo de entrevistas também semi-estruturadas com dois dirigentes das Centrais de
Notificagdo, Captagdo e Distribuicio de Orgdos, um do Estado de Goias e outro do

Distrito Federal, respectivamente (Anexo 8).
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O numero de participantes selecionados para as respostas dos questionarios (60
respondentes) representou, praticamente, o nimero total anual de doagdes de rins em 2006
provenientes de doador cadaver, somados os numeros do Estado de Goias (36) e do Distrito
Federal (22) (RBT, 2007).

Antes do inicio da pesquisa, o projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa,
da Faculdade de Ciéncias da Satde, da Universidade de Brasilia, tendo sido aprovado (Anexo
9). Os sujeitos da pesquisa foram convidados a participar do estudo respondendo aos
questionarios especificos para cada grupo, na presenca da pesquisadora, em locais e datas
previamente estabelecidos, apos a assinatura do respectivo Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo 10). As entrevistas semi-estruturadas, por sua vez, foram gravadas e
posteriormente transcritas para analise.

A seguir, passamos a descrever o processo metodoldgico desenvolvido na pesquisa,

em toda a sua extensdo e detalhes, nos trés momentos acima apontados.

Primeiro Momento: Quantitativo - Os questionarios

Aplicagao de questionarios aos sessenta participantes da amostra.

Como apresentado acima, os questionarios, elaborados especificamente para cada
grupo, foram aplicados a trés grupos distintos.

O Grupo 1 foi composto por pacientes em lista de espera para transplante renal, de
ambos os sexos, idade superior a 18 anos, residentes em Goiania-GO ou no Distrito Federal,
inscritos na lista de espera para transplante na CNCDO-GO ou na CNCDO-DF.

O Grupo 2 consistiu de pacientes transplantados renais de doadores cadaveres, de
ambos os sexos, idade superior a 18 anos, residentes em Goidnia-GO ou no Distrito Federal,
com registro da realiza¢do do transplante ha mais de 6 meses na CNCDO-GO ou na CNCDO-
DF.

O Grupo 3 foi formado por familiares responsaveis pela assinatura do Termo de
Consentimento de Doagao de Orgﬁos e Tecidos, de ambos os sexos, idade acima de 18 anos,
residentes em Goiania-GO ou no Distrito Federal.

O critério de exclusdo dos participantes dos trés grupos foi o laco de parentesco com
profissionais da CNCDO-GO ou CNCDO-DF, a fim de se evitar qualquer possibilidade de
interferéncia, direta ou indiretamente, no posicionamento dos entrevistados. Com isso,

procurou-se garantir a maior veracidade possivel ao resultado da pesquisa.
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Ap6s a selecdo dos 60 sujeitos que seriam entrevistados, a pesquisadora promoveu um
contato inicial por telefone, argiiindo sobre a disponibilidade dos mesmos em participar do
estudo e organizou um agendamento prévio.

Na seqiiéncia, foram aplicados os questionarios no domicilio do proprio pesquisado ou
em locais e horarios previamente estabelecidos, quando a pesquisadora apresentou um
rapport, seguido dos objetivos do estudo e das informacdes pertinentes a0 mesmo.

As entrevistas, individuais, somente foram iniciadas ap6s a assinatura, pelos
pesquisados, do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, quando entdo foram
convidados a responder as perguntas dos questiondrios, escrevendo de proprio punho.
Contudo, quatro pacientes transplantados que apresentaram dificuldades no preenchimento do
questionario foram auxiliados pela pesquisadora, que leu a eles as perguntas e transcreveu as
respectivas respostas.

Os trés questionarios utilizados abordaram aproximadamente o mesmo assunto, tendo
sido apenas adequados a linguagem especifica para cada grupo, conforme descritos e
explicados a seguir.

Na primeira parte do questionario buscou-se obter os dados pessoais do participante:
idade, sexo, cor, estado civil, escolaridade, profissdo e/ou ocupacdo, local de residéncia,
religido, renda e outras especificidades como tempo em lista de espera, para os entrevistados
do Grupo 1; tempo decorrido apos a realizagdo do transplante, para os entrevistados do Grupo
2; ou grau de parentesco com o doador, de acordo com a especificidade do Grupo 3.

A segunda parte do questionario abrangeu o tema em seis questdes, com topicos
diferenciados de acordo com a especificidade de cada grupo, como ja foi dito.

No questionario do Grupo 1 (pacientes em lista de espera) indagou-se sobre: 1) O
significado da doagdo de 6rgdos, com o intuito de conhecer as crengas e valores relacionados
ao ato de doar; 2) Se, quando transplantado, gostaria de ter informacao sobre a identidade do
seu doador; 3) Quem deveria ser responsavel pela a informagdo da identidade do doador; 4)
Se, quando transplantado, gostaria de ter sua identidade revelada a familia doadora; 5) Quem
deveria ser responsavel pela informagdo da identidade do receptor; 6) Sua opinido sobre a
possibilidade de conhecer ou ndo a familia doadora e se isso mudaria alguma coisa em sua
vida.

No questionario do Grupo 2 (pacientes transplantados renais de doadores cadaveres)
perguntou-se: 1) Sobre o significado da doagao de o6rgdos, com o intuito de conhecer as

crengas ¢ valores relacionados ao ato de doar; 2) Se gostaria de conhecer a identidade do seu
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doador; 3) Quem deveria ser responsavel pela informagdo da identidade do doador; 4) Se
depois de transplantado sua identidade foi revelada a familia doadora; 5) Quem deve ser
responsavel pela informacdo da identidade do receptor; 6) Se o fato de conhecer a familia do
doador mudou ou mudaria a sua vida.

No questionario do Grupo 3 (familiares de doadores), indagou-se: 1) Sobre o
significado da doag@o de 6rgdos com o intuito de conhecer as crengas e valores relacionados
ao ato de doar; b) Se conheceu a identidade do receptor e se gostaria que a informagao sobre a
identidade do doador fosse revelada; ¢) Quem deve ser responsavel pela informacgdo da
identidade do doador; d) Quais os motivos que o levaram a autorizar a doagdo; ¢) Quem deve
ser responsavel pela informacao da identidade do receptor; f) Se o fato de conhecer o receptor
teria mudado sua vida.

A analise estatistica dos dados obtidos pelos questionarios foi feita por meio do

Programa Statistical Package for the Social Sciences — SPSS.

Segundo momento: Qualitativo - As entrevistas semi-estruturadas selecionadas

Durante processo de aplicagdo dos questiondrios, foram selecionados para uma

13

entrevista semi-estruturada seis individuos que “... no processo de aproximagdo, contato e
aplicagdo dos questionarios mostraram-se mais envolvidos com o tema, com especial
capacidade de interpretacdo dos fatos e, acima de tudo, que demonstraram inquictude frente
ao assunto” (SELLI, 2002, p. 91).

Desses seis entrevistados, dois eram do grupo de pacientes em lista de espera para
transplante (Grupo P), dois do grupo de pacientes transplantados (Grupo T) e dois do grupo
de familiares responsaveis pela doacdo (familias doadoras — Grupo F).

Ap0s a selecdo dos seis entrevistados - trés do Estado de Goids e trés do Distrito
Federal - foi feito um contato com os mesmos e proposta a realizagdo de uma entrevista
complementar ao questionario aplicado anteriormente, efetivando-se novo agendamento.

As entrevistas com os pacientes em lista de espera, transplantados e familias doadoras
procuraram estabelecer se o participante tinha conhecimento sobre os critérios da CNCDO em
relagdo a confidencialidade do doador; se conheceu a identidade do doador/receptor; como
obteve a informagdao e se esse fato teria promovido mudangcas em sua vida; se teve
conhecimento de alguma situagdo em que a familia do doador cadaver e receptor se

conheceram. E, ainda: qual sua opinido sobre o tema; quem tem o direito de decidir se a
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identidade do doador deve ser revelada, e qual sua opinido sobre uma lei para unificar a
postura das CNCDOs quanto aos critérios de confidencialidade do doador.

A primeira entrevista foi realizada com paciente, que se encontrava ha dois anos em
lista de espera para transplante renal no Estado de Goias: 52 anos de idade; sexo feminino;
casada; I grau incompleto de escolaridade; e como profissdo, “do lar” (P1). A participante foi
selecionada por mostrar-se interessada em obter informagdes sobre o processo de doagdo e
transplantes e sobre o tema em estudo, apesar de ter afirmado que o paciente em lista de
espera para transplantes ndo se interessa pelo assunto da confidencialidade da identidade do
doador.

A segunda entrevista foi realizada com paciente, que se encontrava ha mais de quatro
anos em lista de espera para transplante renal no Distrito Federal; de 45 anos de idade; sexo
feminino, casada, catolica, I grau incompleto de escolaridade, com renda de até um salario
minimo; aposentada e participante da diretoria da Associagdo dos Renais Cronicos (P2). A
participante foi selecionada para a entrevista porque durante o preenchimento do questionario
chamou a atengao pelos questionamentos a respeito do processo doagao-transplante € por sua
indignagdo pela deficiéncia no sistema de captagdo e transplante no Distrito Federal.

A terceira entrevista deu-se com paciente transplantado com mais de 60 anos de
idade; sexo masculino, casado; primeiro grau incompleto, mecéanico, catdlico, transplantado
ha mais de quatro anos e com renda de até um saladrio minimo (T1). O participante foi
selecionado por ressaltar a importancia de uma melhor relagdo entre paciente, CNCDO ¢
equipes transplantadoras, para que os pacientes possam ser mais esclarecidos e orientados.

A quarta entrevista foi realizada com paciente transplantado, com mais de 50 anos,
sexo masculino, com renda de até trés saldrios minimos, aposentado; primeiro grau
incompleto; catolico (T2). O participante foi selecionado por ter uma vivéncia diferenciada
dos demais, pela razdo de ter sido transplantado duas vezes: pela primeira vez, com doador
vivo, mas com perda do enxerto e, pela segunda, com doador cadaver, had um ano e trés
meses. Mostrou-se ansioso por obter respostas aos seus questionamentos, incluindo desde as
questoes relacionadas a doagdo e ao paciente transplantado, até o acesso ao sistema publico de
saude.

A quinta entrevista procedeu com um familiar responsavel pela assinatura do Termo
de doacdo de orgdos e tecidos (esposa), de 35 anos de idade, sexo feminino, viuva,
escolaridade de nivel superior incompleto; pensionista, evangélica, com renda de quatro a seis

salarios minimos (F1). A participante foi selecionada, por ter apresentado preocupacdo com
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os receptores, desde o momento inicial do encontro com a pesquisadora, para o
preenchimento do questionario. Mostrou-se bem informada sobre o processo de doagdo e
apresentou questionamentos e sugestoes.

A sexta entrevista foi realizada com um familiar responsavel pela assinatura do
Termo de Doagio de Orgios e Tecidos (filha), de 32 anos de idade, sexo feminino; casada,
com escolaridade de primeiro grau incompleto, auxiliar de supermercado, evangélica, com
renda de até um salario minimo (F2). A participante foi selecionada porque manifestou estar
inteiramente disponivel e interessada em falar sobre o assunto em questdo, mostrando-se

determinada, com posicionamentos bem elaborados, questionamentos e sugestoes.

Terceiro momento: Qualitativo - As entrevistas semi-estruturadas com os dirigentes

Um segundo conjunto de entrevistas semi-estruturadas, devidamente autorizados pelas
respectivas Centrais, reuniu dois dirigentes da CNCDO, um de Goias e outro do Distrito
Federal.

As entrevistas com os dirigentes da CNCDO em relacdo a confidencialidade do
doador, buscaram obter respostas qualificadas para os seguintes itens: 1) o significado pessoal
para doacdo de Orgdos; 2) os critérios técnicos adotados pela CNCDO para a
confidencialidade da identidade do doador de 6rgdos e tecidos, como esses critérios foram
estabelecidos, quem os estabeleceu e quais as justificativas para os mesmos; 3) se a CNCDO
adotou outros critérios anteriormente € quais os motivos para a modificagdo; 4) qual a opinido
da sua equipe de captagdo de orgdos e tecidos sobre esses critérios; 5) qual a receptividade
desse critério pelas familias, receptores ¢ a repercussao social; e 6) quais as questoes éticas
que envolvem a confidencialidade ou ndo da identidade do doador de 6rgaos e tecidos.

A primeira entrevista foi realizada com um dirigente da CNCDO do Estado de
Goias, ha trés anos na fungdo, com idade entre 40 a 49 anos, sexo masculino, casado, catolico,
com pos-graduagao.

A segunda entrevista desse grupo foi realizada com uma pessoa que ha mais de seis
anos ¢ dirigente da CNCDO do Distrito Federal; que se enquadra no grupo da faixa etaria
pesquisada com idade entre 40 e 49 anos; sexo masculino, casado, espirita € com pos-
graduacao.

Ambos foram incluidos na pesquisa devido ao fato dos critérios adotados em relagdo a

confidencialidade do doador ndo estarem inseridos na legislacdo de transplantes e nem mesmo
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estarem registrados formalmente nas CNCDO. Além disso, considerou-se, em ambos 0s
casos, ser este um instrumento viavel para a obten¢do dos dados.

As informacgdes desses ultimos entrevistados tiveram grande importincia para a
pesquisa, considerando-se que as mesmas criaram possibilidade de se conhecer os critérios
adotados pela CNCDO; as justificativas para adota-los; e as caracteristicas da participacao de
todos os sujeitos envolvidos no processo de doagdo-transplante (profissionais, receptores,
familias doadoras e sociedade).

O tempo de duracdo de todas as entrevistas variou entre 40 ¢ 140 minutos.

Além dos relatos de situagdes traumaticas, da necessidade de relembrar o processo de
tomada de decisdo e de todas as emogdes ¢ conflitos emocionais € comportamentais que
envolveram o ato de doacdo de orgdos e suas seqiielas, os entrevistados aproveitaram para
sanar suas dividas com relagdo ao processo de doagdo-transplante (diagnostico de morte
encefalica, critérios de distribui¢do, dificuldades de obtencdo de imunossupressores e outros).

As transcrigoes de todas as entrevistas foram submetidas ao método de analise
tematica de contetudo proposta por Bardin (1977).

Esta autora define o termo analise de contetido como:

. um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do conteudo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo), que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens
(BARDIN, 1977, p. 42).

Segundo a autora citada, a andlise de conteudo classifica os elementos do discurso em
categorias e impoe a investigacdo do que cada um deles tem em comum com outros:

A categorizagdo tem como primeiro objetivo, fornecer, por condensagdo, uma

representagdo simplificada dos dados brutos... assenta implicitamente na crenga de

que a categorizacdo (passagem de dados brutos a dados organizados) ndo introduz

desvios (por excesso ou por recusa) no material, mas que da a conhecer indices
invisiveis, ao nivel dos dados brutos (BARDIN, 1977, p. 119).

Em outras palavras, pode-se dizer que a analise de conteudo ¢ um conjunto de técnicas
de exploragdo de documentos, que procura identificar os principais conceitos ou os principais
temas abordados em um determinado texto.

Com base nesse método, a andlise do conteudo desenvolveu-se primeiramente com a
leitura do material transcrito, acompanhada de recortes do texto que constituiram as unidades
de registro; a anotacdo do tema em forma de conjunto de palavras, como meio de capturar a

esséncia do discurso do participante; e, a construgdo das categorias tematicas. A seguir, foram
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examinados os temas apresentados, e agrupados aqueles que expressavam aspectos de
experiéncias compartilhadas entre os participantes da pesquisa, nomeando-os e formando as

respectivas categorias tematicas.
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V - RESULTADOS

PRIMEIRO MOMENTO: Dados Quantitativos - Os Questionarios

Dados gerais dos participantes

A amostra foi constituida por 60 participantes: 30 do Estado de Goids e outros 30 do
Distrito Federal; de ambos os sexos (60% masculino e 40% feminino), com idade entre 18 e
mais de 60 anos, sendo que 11.6% pertenciam a faixa etaria de 18 a 29 anos; 56.7%, de 30 a
49 anos; 21.7%%, de 50 a 59 anos, ¢ 10%, com mais de 60 anos.

Em relagdo a cor, 61.7% eram de cor branca; 28,3%, parda; 8.3%, negra ¢ 1.7%
amarela. A maioria dos participantes ¢ casada (46.7%), seguida de um mesmo percentual de
solteiros e viuvos (15% cada); 10% com unido estavel; 8.3% divorciados e 5% separados. A
respeito da escolaridade, 28.3% iniciaram, sem completar, o ensino fundamental;, 25%
finalizaram o ensino médio; 15% completaram o ensino fundamental; 13.3% completaram o
ensino superior; 10% nao completaram o ensino médio; 6.7% declararam ndo ter concluido o
curso superior e 1.7% finalizaram po6s-graduacao.

Observou-se que 28.3% dos participantes sdo aposentados; 15% trabalham em
atividades comerciais; 13.3% trabalham como autonomos; 13.3% em atividades do lar; 10%
sdo funcionarios publicos; 10% exercem fungdes administrativas; 3.4% atuam na area da
saude; 1.7% sdo desempregados e 5% deixaram o item sem informacao.

Referente a religido dos participantes, 58.3% se declararam catolicos; 20%,
evangélicos, 15%, sem religido; 5%, espiritas e 1.7%, outras. Do total de participantes, 35%
tém uma renda mensal de até um salario minimo; 20%, de 1 a 3 salarios minimos; 20%, de 3 a
6 salarios minimos; 15%, de 6 a 10 salarios; 6,7% possuem uma renda maior do que 10
salarios minimos e 3.3% ndo deram essa informacao.

Os resultados mais significativos encontrados no presente estudo caracterizam os seus
participantes como de baixa renda (30% com renda de até um saldrio minimo); baixa
escolaridade, uma vez que 28.3% nao completaram o ensino fundamental; maioria de casados

(46.7%); expressivo numero de catdlicos (58.3%) e aposentados (28.3%).
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No Grupo 1, formado por pacientes em lista de espera, constatou-se que 30% dos
participantes estdo aguardando em fila de espera para transplante ha mais de 4 anos; 25%, de
3 a 4 anos; 25%, com menos de 1 ano e 20% aguardam entre 1 e 2 anos.

No Grupo 2, composto por pacientes transplantados renais, 30% dos participantes
foram transplantados ha menos de 1 ano; 30% foram transplantados entre 3 e 4 anos; 25%, de
1 a2 anos e 15 % ha mais de 4 anos.

No Grupo 3, formado por familiares de doadores, o grau de parentesco de maior
freqliéncia foi de 35% de esposo (a); 25% de mae (pai); 25% filho (a); 10% irmao (8) e 5%

outros.

Respostas aos questionarios

A segunda parte do questionario serd mostrada a seguir, identificando o

questionamento dirigido a cada um dos grupos.

Questio 1:

GRUPOS 1, 2 e 3 (60 pessoas)

Para voce, doacdo de orgaos significa:

( ) Solidariedade

( ) Compaixao

( ) Generosidade

( ) Ser util aos outros

( ) Outra opgao

Constatou-se que, para o significado da doacdo de 6rgaos, do total de 60 participantes,

30% escolheram todas as opg¢des como alternativa (solidariedade, compaixao, generosidade,
ser util aos outros); 25% indicaram a solidariedade; 16.7% acrescentaram amor e carinho
como outra opg¢do; 11.7%, ser util aos outros; 8.3%, generosidade; 3.3% acrescentaram

caridade, 3.3%, compaixao e 1.7%, sem informacao (Figura 1).
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Figura 1. Percentual de respostas do total de participantes com relagdo ao significado da
doagdo de o6rgdos.
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Fonte: Pesquisa da autora (2007).

Questiao 2:

GRUPO 1 (20 pacientes em lista de espera):

Quando for transplantado, vocé gostaria de ter informacao sobre a identidade do seu doador?
() Sim, quando eu manifestar vontade

() Sim, quando a familia manifestar vontade

() Sim, quando a familia e eu, conjuntamente, manifestarmos vontade

() Sim, se manifestasse vontade mas mesmo assim nao tivesse informagao

( ) Nao, se eu nao manifestar vontade

( ) Nao, se a familia ndo manifestar vontade

( ) Nao, se a familia doadora ¢ eu, conjuntamente, nao manifestarmos vontade

Ao considerar o grupo de 20 pacientes em lista de espera, observou-se que 85%

manifestaram vontade de conhecer a identidade do doador quando transplantado. Destes, 40%
manifestaram vontade se o interesse partir deles proprios; 10%, quando a familia do doador
manifestar vontade e, 35%, quando, tanto a familia doadora quanto o receptor, conjuntamente,
manifestarem a mesma vontade. Em contrapartida, 15% ndo manifestaram interesse em

conhecer a identidade do doador apos o transplante (Figura 2).
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Figura 2. Percentual de respostas dos pacientes em lista de espera com relacdo ao interesse

pela informagao sobre a identidade do doador.
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Fonte: Pesquisa da autora (2007).

Questio 2:

GRUPO 2 (20 pacientes transplantados):

Ap0s ser transplantado, vocé conheceu a identidade do seu doador?
( )Sim ( )Nio

Se positivo, aconteceu por qué?

( ) Sim, eu manifestei vontade

( ) Sim, a familia manifestou vontade

( ) Sim, a familia e eu, conjuntamente, manifestarmos vontade

( ) Sim, eu manifestei vontade mas mesmo assim nao tive informacao

Se negativo, ndo aconteceu por qué?
( ) Nao, eu ndo manifestei vontade
( ) Nao, a familia ndo manifestou vontade

( ) Nao, a familia e eu, conjuntamente, ndo manifestarmos vontade

O grupo de pacientes transplantados respondeu a pergunta 2 demonstrando que 45%

manifestaram vontade de conhecer a identidade do seu doador. Destes, 25% conheceram a

identidade do doador sendo que 15% manifestaram a prépria vontade; 10% por intermédio da

familia e 20% manifestaram vontade de conhecer, mas mesmo assim ndo obtiveram a

informacao da identidade do doador. Outros 55% ndo manifestaram interesse em conhecer a

identidade do doador, sendo que 40% dos proprios transplantados nao manifestaram interesse,
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10% informaram que a familia ndo manifestara interesse e para 5%, tanto a familia quanto o

receptor, conjuntamente, ndo manifestaram interesse (Figura 3).

Figura 3. Percentual de respostas dos pacientes transplantados com relagdo ao interesse pela
informagdo sobre a identidade do doador.
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Fonte: Pesquisa da autora (2007).

Questao 2:

GRUPO 3 (20 familias doadoras):

Vocé conheceu a(s) identidade do(s) receptor (es)?

( )sim ( )ndo

Se positivo, aconteceu por qué?

() Sim, eu manifestei vontade

() Sim, o receptor manifestou vontade

( ) Sim, eu e receptor, conjuntamente, manifestamos vontade

( ) Sim, eu manifestei vontade mas mesmo assim nao tive informagao

Se negativo, ndo aconteceu por qué?
( ) Nao, eu ndo manifestei vontade
( ) Nao, o receptor nao manifestou vontade

() Nao, eu e receptor, conjuntamente, ndo manifestamos vontade

Do grupo de familias doadoras, 20% conheceram o(s) receptor (es). Neste grupo de

participantes, 55% dos familiares manifestaram vontade de conhecer o(s) receptor (es),
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mas mesmo assim, 35% nao obtiveram informacdo da(s) identidade do(s) receptor(es). Em
contraposicdo, 45% dos familiares ndo manifestaram vontade de conhecer o(s) receptor (es).
Destes, 30 % dos familiares ndo manifestaram vontade, 10% dos receptores ndo manifestaram
vontade e 5% das familias e receptor (es), conjuntamente, ndo manifestaram vontade de se

conhecerem.

Figura 4. Percentual de respostas dos familiares de doadores com relacdo ao interesse pela
informacao sobre a identidade do doador.
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Fonte: Pesquisa da autora (2007).

Estes resultados caracterizam que do total da amostra estudada (60 participantes), o
grupo formado por pacientes em lista de espera e familias doadoras apresentam
posicionamentos convergentes, o que difere da postura do grupo de pacientes transplantados.

Ao considerar o numero total de participantes da presente pesquisa, 61.7 %
manifestaram interesse em conhecer a identidade do doador ou do receptor e 38.3% ndo tém
qualquer interesse em conhecer a identidade do doador ou receptor.

Questao 3

GRUPOS 1, 2 e 3 (60 pessoas).

Em sua opinido, quem deve ser responsavel pela informagdo da identidade do doador de
orgaos?

( ) A Central de Notificagdo, Captagdo e Distribui¢io de Orgaos

( ) A familia do doador

() O(s) receptor(es)

( ) Ninguém



35

A maioria dos participantes indicou preferéncia pela CNCDO para assumir a
responsabilidade pela identificacdo do doador — 70% dos pacientes em lista de espera; 60%

dos pacientes transplantados e 55% das familias doadoras. (Figura 5)

Figura 5. Percentual de respostas sobre quem deve ser o responsavel pela informacdo da
identidade do doador de 6rgéos.
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Fonte: Pesquisa da autora (2007).

Questao 4

GRUPO 1 - (20 pacientes em lista de espera)

Quando for transplantado, teréd interesse que sua identidade seja revelada a familia doadora?
() Sim, quando a familia manifestar vontade

() Sim, quando eu autorizar a identificagdo

() Sim, quando eu e a familia doadora, conjuntamente, manifestarmos vontade

( ) Nao, em nenhum caso Por qué?

Dos 20 participantes deste grupo, 20% nao manifestaram interesse que sua identidade
fosse revelada a familia doadora; 50% mostraram-se interessados em revelar sua identidade
quando a familia tiver interesse; 10%, quando ele proprio, o receptor, tiver interesse; e 20%,

quando ele — receptor - e familia, conjuntamente, manifestarem interesse.
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Questao 4

Grupo 2 (20 pacientes transplantados)

Ap6s voce ser transplantado, sua identidade foi revelada a familia do doador?

Se positivo, aconteceu por qué?

( ) Sim, porque eu manifestei vontade

() Sim, porque a familia manifestou vontade

() Sim, porque a familia e eu, conjuntamente, manifestamos vontade

( ) Sim, eu manifestei vontade mas mesmo assim nao tive informagao

Se negativo, ndo aconteceu por qué?

( ) Nao, eu ndo manifestei vontade

( ) Nao, a familia nao manifestou vontade

( ) Nao, a familia e eu, conjuntamente, ndo manifestamos vontade

Dentre os 20 participantes deste grupo, 45% nao souberam responder; 20% ndo

manifestaram interesse que sua identidade fosse revelada a familia; 35% mostraram-se
interessados em revelar sua identidade a familia. Destes 35%, 25% somente quando eles

proprios autorizarem a identificacdo; e 10% quando a familia manifestar interesse.

Questao 4

Grupo 3 (20 familiares de doadores)

Quais os motivos que levaram vocé a autorizar a doacao de orgaos e tecidos de seu familiar?
( ) Respeito a vontade do familiar em vida

( ) Solidariedade

() Compaixao pela pessoas que precisam de transplantes

() Ser util aos outros

( ) Forma de manter o meu familiar vivo e consolo frente a perda

() Porque seria possivel conhecer os receptores

( ) Outro motivo:

Dos familiares questionados sobre quais os motivos que o levaram a definir pela
doagdo, 40% atribuiram como motivagdo o respeito a vontade do doador; 35%, a
solidariedade; 10%, a possibilidade de ser util aos outros; 5%, como forma de manter o

familiar vivo; 5%, a compaixdo e 5% a outros motivos (Figura 6).
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Figura 6. Percentual de respostas dos familiares de doadores sobre os motivos que os
levaram a autorizar a doacdo de 6rgaos e tecidos de seu familiar.
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Fonte: Pesquisa da autora (2007).

Questao 5

Grupos 1, 2 e 3, separadamente.

O fato de ter conhecido ou nao o receptor/doador mudou ou mudaria a sua vida?
() Sim.

( ) Nao

E o que mudou ou mudaria em sua vida?

No Grupo 1 (pacientes em lista), 70% afirmaram que o fato de conhecer a familia
doadora mudaria sua vida: “Ficaria feliz de saber quem doou. A alegria serd tdo boa que se
pudesse conhecer o doador seria bom” (P1). Em contrapartida, 25% informaram que nao
mudaria sua vida: “Ndo mudaria nada, tenho vontade de saber sexo, idade e
compatibilidade” (P2); e 5% nao se expressaram.

No Grupo 2 (transplantados), 75% afirmaram que o fato de conhecer a familia doadora
ndo mudaria sua vida: “Fico feliz em saber quem doou sem saber pra quem era. Sei que é
uma familia boa, com principios de bom coragdo” (T1); e 25% nao se expressaram.

Ja para o Grupo 3 (familias doadoras), 50% afirmaram que o fato de conhecer os
receptores ndo mudaria sua vida: “A Central deveria fazer o intercambio entre familia e
receptor. SO se conhecerem, ter informagdo, sem telefone e enderego, ficaria na dependéncia
do receptor” (P1); e, exatamente outros 50% informaram que isso mudaria sua vida “Porque

fica sempre a duvida se serviu se ajudou mesmo, ou foi outro fim, fico sempre com isso na
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cabega (P1) — “Mudaria porque ficaria sabendo que td vivo, salvou! Meu filho td ajudando
aquela pessoa até o dia em que Deus quiser. E uma parte dele que estd ali, mas ndo pertence
a mim, pertence a pessoa que recebeu. Conhecer serviria para acreditar que aconteceu o

transplante e que uma mae ta feliz” (P2). (Figura 7).

Figura 7. Percentual de respostas dos participantes da pesquisa, por grupos, sobre se mudou
ou mudaria suas vidas, tendo conhecido - ou ndo - o receptor/doador.
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Fonte: Pesquisa da autora (2007).
SEGUNDO MOMENTO: dados qualitativos - entrevistas semi-estruturadas

selecionadas

Resumo das entrevistas semi-estruturadas com os seis participantes selecionados
dentre o total da amostra (dois do grupo de pacientes em lista de espera, dois do grupo de
transplantados e dois do grupo de familiares).

A primeira entrevista foi realizada com paciente em lista de espera para transplante
renal na CNCDO-GO (P1).

Com relagdo as informagdes referentes a confidencialidade da identidade do doador, a
entrevistada desconhecia o posicionamento da CNCDO-GO, mas, em conversas informais
com amigos, soube que ndo era possivel identificar o doador.

Informou que, no momento, a sua preocupacdo estava voltada para o transplante, por

se tratar de um procedimento delicado e que, os pacientes, assim como ela, ficam alheios aos
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outros temas. Admitiu, ainda, que s6 teve conhecimento dos relacionamentos entre os
doadores intervivos e receptores.

Quando argiiida sobre sua opinido a respeito da confidencialidade da identidade do
doador, afirmou ter interesse em conhecer a familia doadora e que ndo se importaria se as
pessoas soubessem que ela era a receptora.

E favoravel que seja o receptor quem, de direito, deva decidir sobre o sigilo ou ndo da
identidade do doador. Ressaltou, entretanto, que se houver regulamentacdo, a lei deveria
deixar que esse direito fosse espontineo e a decisdo do transplantado, soberana: ... porque
ele - que foi transplantado - é quem tem mais vontade de conhecer do que quem beneficiou
ne?”.

A segunda entrevista foi realizada com paciente em lista de espera para transplante
renal na CNCDO- DF (P2).

No decorrer da entrevista, a paciente revelou desconhecer o posicionamento da
CNCDO - DF em relagdo a confidencialidade e a possibilidade de deficiéncia das
informacdes.

Manifestou-se favoravel a quebra da confidencialidade da identidade do doador: “Eu
acho que deve ser assim: se o transplante der certo, der tudo certo, eu vou querer conhecer a
familia do doador... Eu ndo vou cagar, assim, né? Mas tendo uma oportunidade, vou
aproveitar”.

Relatou ndo conhecer, pessoalmente, nenhum caso em que a familia doadora e
receptores se conheceram. Em sua opinido, sdo os profissionais da captacdo quem possuem o
direito de decidir se a identidade do doador deve ser revelada. Mostrou-se favoravel a revelar

13

a sua identidade a familia doadora, quando for transplantada: “... porque eu jd vi muito na
televisao uma pessoa falando: Ah! eu quero muito conhecer a pessoa que recebeu o orgao do
meu filho, me sinto bem e tal, né?”” (P2)

A terceira entrevista deu-se com paciente transplantado renal no Estado de Goias
(T1).

O entrevistado explicou que, quando foi transplantado, a CNCDO marcou um
encontro entre ele e a familia doadora e que, hoje, ndo tinha conhecimento da mudanga do
critério: “A familia quis me conhecer e a Central ligou para mim dizendo que a familia queria

me conhecer. Ai eu... com uma contribuicdo dessas, a gente tem que ficar alegre. Entdo foi

marcado um encontro na Central, eu vim e fiquei conhecendo o irmado dela (da doadora)...
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Eu ndo vou mais, porque outro irmdo dela ficou com “traumatismo”, quebrou muito e
quando ele me vé comega a chorar, porque o culpado no caso foi ele”.

Relatou que o fato de conhecer a familia doadora provocou mudanga em sua vida: “4
gente fica tendo uma familia a mais na vida da gente... Ndo tive nenhum problema até hoje,
gracas a Deus!”.

Sua opinido ¢ favoravel a quebra da confidencialidade da identidade do doador. “Se a
gente viver... E a mesma coisa de ter um filho, um pai e uma mde, que nio conhece ele. Ele
fica traumatizado, fica com revolta pro resto da vida. Eu acho que o transplantado é o
mesmo jeito. Se eu ndo tivesse conhecido, eu teria ficado com isso na cabega.”

A quarta entrevista foi realizada com paciente transplantado renal no DF (T2).

Quanto ao seu conhecimento sobre como a CNCDO trata o assunto da
confidencialidade da identidade do doador de o6rgdos e tecidos, afirmou que a CNCDO
mantém a confidencialidade, entretanto, ndo sabia se a informacao ¢ correta, porque a mesma
foi fornecida pelos enfermeiros do hospital apds o transplante.

Manifestou interesse em conhecer os dados pessoais do seu doador, no entanto,
acredita que conhecer a familia seria negativo: “... muito negativo para os dois, porque se o
receptor ndo conhece, ele ndo se preocupa. Se ele conhece, se vé a familia em dificuldade, ele
ja vai querer mudar de idéia. Muda e fica uma coisa complicada... porque ele vai exigir uma
coisa que o receptor ndo pode e ai é negativo isso. Com certeza é negativo...”.

Acredita que o fato de conhecer a familia doadora iria mudar sua vida: “eu teria assim,
um compromisso com aquela familia”. Relata que conheceu um caso em que o
relacionamento familiar ficou dificil ap6s o transplante de doador vivo: “Eu sei assim, quando
mde doa pro filho... de cadaver, ndo estou lembrado de ninguém agora. Eu conheg¢o uma
senhora que ela transplantou de um filho que doou. E agora, ela comentou, encontrando com
ela no laboratorio, que td tendo problemas com o filho, porque ele ndo quer trabalhar, e
quando ela chama ele para fazer os exames, se ela ndo pagar um taxi, ele ndo quer ir. Ele
acha que ela tem obrigacdo sobre ele”.

A opinido da terceira entrevistada ¢ que o receptor tem o direito de decidir se a
identidade do doador deve ser revelada e a CNCDO deve ser a responsavel pela efetivagao.
Sobre uma lei para unificar a postura das CNCDO, ela acredita que a manutencao da
confidencialidade ¢ uma forma de protecao as pessoas.

A quinta entrevista procedeu com um familiar responsavel pela assinatura do Termo

de Doagdo de Orgdos e Tecidos, no Estado de Goias (F1).
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Iniciou a entrevista afirmando que conhecia o nome, sexo, idade e até mesmo o
telefone (dos receptores de rim) e que tinha conhecimento que a CNCDO-GO néo permitia a
quebra da confidencialidade da identidade do doador e receptor.

Verbalizou que apesar das determinagdes da CNCDQO, a quebra da confidencialidade
foi alheia a sua vontade, pois, coincidentemente, o motorista da UTI mével que transportou o
doador, era sobrinho do proprio doador e, posteriormente, teve acesso as informacgdes
referentes aos receptores. Afirmou que, no momento da doagdo, ficou em duvida se quem
recebe € realmente quem mais precisa ou se € quem tem mais dinheiro.

Apesar de ter recebido informagdes sobre os receptores, a entrevistada optou em nao
conhecé-los apds saber que os mesmos eram homens, mais ou menos da idade do seu marido
— doador cadaver — porque nao se sentia preparada emocionalmente para enfrentar a situacao.

Em fungdo da experiéncia adquirida, a entrevistada mostrou-se contraria a quebra da
confidencialidade e favoravel a unificacdo dos critérios das CNCDOs por intermédio da
legislagao.

Manifestou-se favoravel a manutengdo da confidencialidade do doador, por medo da
transferéncia de sentimentos e de ser prejudicial a familia doadora: “... da parte do receptor
que poderia me cobrar de alguma forma atengdo ou coisa assim, ou que eles se sentissem
responsaveis por nos... Também tive medo de conhecer e, depois, ter rejeicdo ou eles
morrerem e eu ficar mal”.

A sexta entrevista foi realizada com uma familiar responsavel pela assinatura do
Termo de Doagio de Orgios e Tecidos, no Distrito Federal (F2).

Ao iniciar a entrevista, relatou que, no ato da doacdo, lhe perguntaram se teria
interesse em conhecer o receptor, caso houvesse um comum acordo. E ela, prontamente,
respondeu que gostaria de conhecer quem recebeu os orgdos do seu filho. Mas,
obteve informacdes sobre a identidade dos receptores renais através do jornal.

Procurou um dos receptores, quando este ainda estava no hospital e pode conhecer a
vida pregressa de uma crianca de 13 anos, que, por coincidéncia, era a mesma idade do seu
filho (doador). Durante a conversa com o receptor, este se mostrou receptivo e grato,
convidando-a para o seu aniversario de 14 anos e verbalizando que, quando tivesse seu
primeiro filho, o registraria com o nome do doador.

A entrevistada disse que deixou seu endereco ¢ telefone com a familia do receptor,
mas que eles ndo a procuraram apds o encontro descrito acima, o que a deixou apreensiva por

ndo saber noticias sobre o resultado do transplante. Teve informacao sobre a outra receptora
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de rim, mas ndo a encontrou. Mostrou-se muito interessada em conhecer os receptores do
coracdo e das corneas.

Acredita que se perdeu seu filho, automaticamente ganhou outro, por quem tem
carinho e que essa pessoa precisava saber que a doacao deles foi com muito amor, com muita
dedicacdo, apesar da dor. Defendeu o posicionamento de que as pessoas que receberam iriam
se sentir muito mais felizes com o que ela poderia lhes dizer.

Reafirmou que ter conhecido o receptor mudou sua vida, pois: “... saber que tem um
pedacinho ainda do seu filho ali, vivo, isso te deixa muito mais feliz! E muito importante,
ameniza a dor, até!” E acha que mudaria, mais ainda, se conhecesse o receptor do coragdo e
das corneas.

Posicionou-se contraria a manutencao da confidencialidade do doador, pois acha que
deveria ser flexivel, ou seja, optativo, caso ambas as partes manifestassem interesse em se
conhecer.

Os entrevistados apresentaram algumas sugestoes que merecem destaque:

Sugestoes do grupo de pacientes em lista de espera:

“A lei deveria ser opcional, dar oportunidade para as pessoas decidirem”
(participante 14).

“A CNCDO poderia intermediar, caso os dois quisessem se conhecer” (participante
16).

Sugestoes do grupo de transplantados:

“... uma lei para facilitar a identificagdo do receptor e do doador seria mais seguro,
tanto pra eles saberem que realmente alguém recebeu o rim e que a Central estd fazendo este
encontro” (participante 23).

“Acho que ¢ uma decisdo que deve ser de comum acordo entre a familia e o receptor”
(participante 27).

“Sera melhor uma lei. Por segurancga, para ndo invadir sua vida” (participante 28).

“A alegria é tdo grande que se pudesse conhecer o doador seria muito bom”
(participante 31).

“... uma lei melhor ainda, vai dar seguranca e ajudar” (participante 39).

Sugestdes do grupo de familiares:

“Deve melhorar a informagdo, saber o destino, para quem foi... E tem que ser

obrigatorio. Ter o respeito pelo receptor e ter livre acesso” (participante 51).
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“A Central deveria fazer o intercdmbio entre familia e receptor. SO se conhecerem,

sem telefone e enderego. Ficaria na dependéncia do receptor” (participante 57).

Descricio das Categorias e Subcategorias Tematicas relativas a confidencialidade da
identidade do doador de 6rgaos

As entrevistas foram submetidas a analise de conteudo de Bardin (1977), com
construcdo posterior de categorias tematicas. Para um resultado fidedigno, a analise de
conteudo exige regras basicas: homogeneidade (ndo misturar conteudos diferentes), exaustio
(esgotar a totalidade do texto), exclusividade (permite que determinado elemento nio seja
classificado em duas categorias diferentes) e objetividade (codificadores diferentes devem
trazer resultados iguais e adequados ao conteudo e objetivo da pesquisa).

A confidencialidade constituiu-se da Unidade de Analise Tematica ¢ foi descrita
como: “palavra, oragdo ou frase que faca indicacdo da confidencialidade enquanto qualquer
informacdo dita ou escrita em segredo” (HOLANDA, 2002, p174).

Estabeleceu-se um protocolo para a preparacdo dos dados das entrevistas e a
especificagdo de indicadores tematicos, para que se pudesse estabelecer as categorias

tematicas, de acordo com o modelo a seguir:

Primeiras Associagoes Indicadores
OBJETO _
Associacoes complementares

Pergunta formulada Primeira resposta do Condi¢des relativas Fatores/ elementos
pelo pesquisador entrevistado as associagdes ou abstraidos pelo

explicacdes pesquisador

As categorias tematicas foram descritas com a defini¢do operacional do termo, como
auxilio no levantamento de dados das entrevistas (Anexos 4 e 5). Cada descricdo esta
acompanhada de exemplo do seguimento extraido do texto (entrevista transcrita).

Na existéncia de uma subcategoria tematica, o exemplo também ¢ apresentado logo a
seguir. As descrigdes foram identificadas por meio de siglas da nomenclatura dos grupos,
seguida da numeracdo de ordem da area geografica (Goids — 1; Distrito Federal — 2),
conforme especificacdo: P - Paciente em lista de espera; T - Transplantado; F - familiar

responsavel pela autorizagao da doacao de 6rgaos (familia doadora).
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Dentre os discursos dos participantes foram levantados 59 seguimentos, os quais
foram divididos em seis categorias tematicas, demonstrados na Tabela 1. Os dados
quantificados permitem analisar a expressdo da opinido da amostra (seis participantes), por

meio das entrevistas semi-estruturadas.

De acordo com as respostas para categorias e subcategorias tematicas relativas a
confidencialidade da identidade do doador de orgdos, as freqiiéncias mais significativas
foram: 13.4% para a categoria ‘“aspectos morais” — subcategoria “respeito a decisdo
compartilhada”; 11.9% para a categoria “aspectos legais” — subcategoria “direito de decisdo
sobre a quebra da confidencialidade pertencente ao receptor; e 6.7% para a categoria

“dinamica familiar” — subcategoria “ampliacdo do contexto familiar”.
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Tabela 1 — Freqiiéncia de respostas para Categorias e Subcategorias Temadticas relativas a
confidencialidade da identidade do doador de 6rgdos.

Categorias Tematicas N Frequéncia
(%)
1. DINAMICA FAMILIAR
1.1. Ampliac¢do do contexto familiar 4 6.7
1.2. Atitude favoravel a formacao de vinculos 3 5.1
1.3. Atitude desfavoravel a formagdo de vinculos 2 3.4
1.4. Percepgao da familia em conhecer o receptor 1 1.7
2. ASPECTOS PSICOLOGICOS
2.1. Preocupacdo com a resolubilidade do transplante 3 5.1
2.2. Representacao social do 6rgdo como continuidade do doador 1 1.7
2.3. Necessidade de conhecimento do doador 1 1.7
2.4. Adaptagdo as regras da confidencialidade 1 1.7
2.5. Receio da barganha 2 3.4
2.6. Atitude desfavoravel as regras da confidencialidade 2 3.4
2.7. Falta de preparo emocional 3 5.1
3. ASPECTOS MORAIS
3.1. Respeito a decisdo compartilhada 8 13.4
3.2. Obrigatoriedade em atender a solicitagdo da familia 2 3.4
3.3. Obrigatoriedade da quebra da confidencialidade 1 1.7
4. ASPECTOS LEGAIS
4.1. Expectativa da alteragdo da legislacdo que favoreca a quebra da 1 1.7
confidencialidade
4.2. Direito de decisdo pertencente ao receptor sobre a quebra da 7 11.9
confidencialidade
4.3. Direito de decisdo pertencente a familia sobre a quebra da 2 3.4
confidencialidade
4.4. Legislagao desfavoravel a confidencialidade 1 1.7
4.5. Legislagao favoravel a confidencialidade 1 1.7
4.6. Compreensao das normas 3 5.1
4.7. Protocolo de morte encefélica 1 1.7
5. FUNCIONAMENTO DA CNCDO
5.1. Informacgdo em relacdo a existéncia do papel da CNCDO 3 5.1
5.2. Informagdo favoravel a manutencdo da confidencialidade 3 5.1
5.3. Representagao social do Sistema de Transplantes 1 1.7
5.4. O grau de beneficio ¢ compativel com a condig¢ao sdcio- 1 1.7
econdmica do receptor
6. CURIOSIDADE QUANTO A IDENTIDADE DO DOADOR 1 1.7

TOTAL 59 100

Fonte: pesquisa da autora (2007).
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GRUPO 1 - Categorias e Subcategorias: P - pacientes em lista de espera

1.

1.1.

2.2

3.1.

Dindmica Familiar — refere-se 2 maneira pela qual a familia nuclear divide os
papéis familiares e se comporta frente as situagoes.

Atitude favoravel a formacao de vinculos — trata-se de atitudes no relacionamento
entre duas ou mais pessoas que caracterizam o envolvimento emocional e que
beneficiam ou favorecam as partes envolvidas. Exemplo: eu acho que quem td
recebendo interressa muito em ta conhecendo aquela familia, né? ... a maioria da
familia, da pessoa que doou, querem conhecer a pessoa que recebeu, é um pedago dela
também.” (P1).

Aspectos Psicoldgicos - referem-se aos aspectos de ordem psiquica e/ou emocional.
Preocupacdo com a resolubilidade do transplante - refere-se a expressdo de
sentimentos de preocupagdo com os resultados positivos dos transplantes realizados nos
outros pacientes. Exemplos: “Ultimamente, eu ando muito preocupada porque é uma
cirurgia delicada, uma cirurgia demorada, que pode dar errado, enfim... Mas eu tenho
muita fé em Deus e eu pus as mdos pra Deus e acho que eu vou ser bem sucedida na
minha cirurgia... A gente fica preocupada e a gente ndo preocupa com o que td
acontecendo...” (P1).

“A preocupagdo mais é com aquele que td ld fazendo esse tratamento. E o de aparecer
um rim, pra ele sair e dar certo” (P2).

Representacio social do 6rgao como continuidade do doador - trata-se de expressao
do significado simbdlico do 6rgdo doado como sendo uma maneira de dar continuidade
a vida do doador. Exemplo: “Se decidiu doar, é uma parte do meu filho e tal” (P2).
Aspectos Morais — refere-se a um sistema de normas, principios e valores, segundo
0 qual sao regulamentadas as relacdes mutuas entre os individuos ou entre estes e a
comunidade (GARRAFA, 1997).

Respeito a decisio compartilhada — trata-se de uma compreensdo positiva de que o
posicionamento das pessoas envolvidas necessita ser reconhecido para que as atitudes
atendam a expectativa e beneficiem a todos. Exemplos: “Ah! Eu acho que a Central
deve entrar em contato com a familia e ver se ela esta interessada, né? E, depois, entrar
em contato com a pessoa que recebeu o orgado, né?” (Pl).

“Entdo..., eu acho que a lei deveria permitir que conhecesse... Agora, tipo assim...
Porque tem pessoas, que nem num interessa: Ndo, ndo quero saber! E... a gente tem que

ver os dois lados, porque as vezes um quer e o outro ndo, né?”’ (P2).
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Aspectos legais — referem-se aos temas sugeridos pelos participantes como texto de
Lei.

Expectativa da alteracdo da legislacdo que favoreca a quebra da confidencialidade
- expressa que a lei deve favorecer a quebra do sigilo e/ou que a manifestacdo das
pessoas seja favoravel a essa atitude. Exemplo: “Eu acho que a lei deveria permitir...
mas a maioria da familia, da pessoa que doou, quer conhecer a pessoa que recebeu. Eu
javiisso” (P2).

Direito de decisdo sobre a quebra da confidencialidade -pertencente ao receptor —
trata-se de referéncia ao direito do receptor decidir se deve haver quebra ou ndo do
sigilo da identidade do doador. Exemplo: “Agora..., em lei ndo. Deve ser espontdneo.
Assim... e obedecia mais o transplantado, né? Porque ele que foi transplantado tem
mais vontade de conhecer do que quem beneficiou, né?” (P1).

Direito de decisio sobre a quebra da confidencialidade- pertencente a familia -
trata-se de referéncia ao direito da familia decidir se deve haver quebra ou nao do sigilo
da identidade do doador. Exemplo: “Fu acho que ndo tem problema nenhum falarem
quem sou eu quando eu for transplantada... se uma pessoa da familia perguntar, né?...
Mesmo porque eu ja vi muito na televisdo uma pessoa falando: Ah! Eu quero muito
conhecer a pessoa que recebeu o orgdo do meu filho. Me sinto bem e tal, né? ”(P2).
CNCDO - refere-se aos indicadores do funcionamento da instituicao.

Informacao em relacdo a existéncia do papel da CNCDO - expressa dados sobre o
funcionamento da CNCDO sem que a origem da informacdo tenha sido a propria
CNCDO. Exemplo: “Ndo. Eu so sei da existéncia da Central, porque ... obviamente,
ndo é nem por midia ou porque é um orgdo oficial, alguma coisa... mas é s6 porque eu
imagino que tem um setor que regule isso. Mas ndo tenho uma... Ndo sei talvez se
trabalhasse melhor... Mas isso ndo é divulgado. Se a Central divulgasse o papel da
Central...”(P2).

Informacao favoravel a manutencio da confidencialidade - refere-se a expressdo que
denota as normas da CNCDO favoraveis a confidencialidade. Exemplo: “Eu acho assim,
que por exemplo hora que chega, morreu alguém ele doou os rins ,ai eles ligam pra
gente pra vir urgente pra fazer a cirurgia,ai a gente ndo sabe nada, ndo sabe de quem

que é...s0 fazer a cirurgia e pronto”(P2)
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GRUPO 2 - Categorias e Subcategorias: T - paciente transplantado

1.

1.1.

1.2.

1.3.

2.2

Dindmica Familiar — refere-se 2 maneira pela qual a familia nuclear divide os
papéis familiares e se comporta frente as situacgoes.

Ampliacdo do contexto familiar — diz respeito a atribuir um papel familiar a outrem
que nao seja membro da familia nuclear e ao agregamento de consideracdes compativeis
ao papel desempenhado. Exemplos: “Tem as meninas - mais trés irmas dela - que me
tratam muito bem.” Eu considero elas como se fossem minhas irmds, sdo outras irmads
que eu tenho. E o irmdo mais velho também, eu considero ele demais. Tenho o maior
respeito por ele” (T1).

Atitude favoravel a formacao de vinculos — trata-se de atitudes no relacionamento
entre duas ou mais pessoas que caracterizem o envolvimento emocional e que
beneficiem ou favorecam as partes envolvidas. Exemplo: “Ah! Eu queria conhecer a
familia e ndo me importaria que as pessoas soubessem que eu recebi o rim!” (T2).
Percepcao da familia em conhecer o receptor- refere-se ao ato de reconhecer a atitude
da familia doadora em busca de informacao sobre o receptor. — Exemplo. “Quando eu
transplantei, aconteceu o seguinte: a familia quis me conhecer e a Central ligou pra
mim, dizendo que a familia queria me conhecer...” (T1)

Aspectos Psicologicos — referem-se aos aspectos de ordem psiquica e/ou emocional.
Necessidade de conhecimento do doador — refere-se ao interesse de conhecer a familia
do doador para suprir uma necessidade emocional. Exemplo: “Eu acho que todo mundo
que é transplantado por cadaver ele tem que ser conhecido um do outro, seja ele quem
for, tem que se conhecer. Se a gente viver... é a mesma coisa de ter um filho, um pai e
uma mde, que ndo conhece ele. Ele fica traumatizado, fica com revolta pro resto da
vida. Eu acho que o transplantado é o mesmo jeito. Se eu ndo tivesse conhecido eu teria
ficado com isso na cabe¢a” (TI).

Necessidade de conhecimento da familia e de ser reconhecido pela mesma - refere-
se ao interesse de conhecer a familia do doador e de se fazer conhecer para suprir uma
necessidade emocional de ambos. - Exemplo: Sim, a familia falou que queria me
conhecer pra Central, a Central falou comigo. Ai eu vim, como se diz com uma
contribui¢cdo dessa, a gente tem que vir alegre. Entdo eu fui na Central e fiquei

conhecendo o irmdo da doadora”(Tl).
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“Eu acho que todo mundo que é transplantado, ele tem que ser conhecido um do outro,
seja ele quem for, seja branco seja preto, seja de qualquer jeito ou que seja ele quem for
eles tem se conhecer” (T1).

Adaptacio as regras da confidencialidade — trata-se do comportamento de aceitacdo
das regras estabelecidas para a confidencialidade da identidade do doador. Exemplo:
“Um dia depois do transplante eu procurei aos enfermeiros. E ai, eles disseram que eu
ndo poderia saber, por isso que eu nem fui atras, perder tempo!” (T2).

Receio da barganha — refere-se a expressdo de sentimento desfavoravel a troca de
favores em fun¢@o da doagdo. Exemplo: “Foi ld, doou aquele orgdo para servir para
alguém. Ta tudo bem e tal... E a familia muito feliz... também a familia do doador... So
que, as cabecas mudam a vida muda. Um dia alguma coisa muda dentro disso ai. Ai,
mudando a cabec¢a, vai mudar a maneira de agir porque quem controla a maneira de
agir é a cabeca da pessoa. Mudando a forma de agir, ele vai procurar o receptor e,
logicamente, dizer a ele alguma coisa sobre o transplante, alguma coisa que seja

lucrativo ou que ele possa ter beneficio de alguma coisa” (T2).

2.5. Atitude favoravel as regras da confidencialidade - trata-se do comportamento de

3.1.

3.2

aceitacdo das regras estabelecidas para a confidencialidade da identidade do doador.
Exemplo: “Devia ser proibido o receptor saber quem é a familia e a familia saber quem
é o receptor. E uma forma de proteger as pessoas, certo? Mesmo que eu tivesse
vontade, curiosidade de saber quem é a familia. As vezes, tem quem ndo pensa desse
jeito e quer conhecer e depois, ai vem o problema, e ai acorda e pensa: puxa vida! o
que é que eu fiz? Mas ai ele jd fez... “E igual a um casamento mal feito” (T2).

Aspectos Morais — referem-se a um sistema de normas, principios e valores
segundo o qual sdo regulamentadas as relacdes miituas entre os individuos ou entre
estes e a comunidade (GARRAFA, 1997).

Respeito a decisio compartilhada — trata-se de uma compreensdo positiva de que o
posicionamento das pessoas envolvidas necessita ser reconhecido para que as atitudes

““

atendam a expectativa ¢ beneficiem a todos. Exemplos: “... a decisdo teria que ser em
comum acordo para que ndo houvesse problemas depois.” (F1) “Eu tenho impressdo
que a lei poderia determinar que isso ficasse a escolha da familia que doou e da familia
que recebe” (F2).

Obrigatoriedade em atender a solicitacdo da familia — trata-se da referéncia da

necessidade de aceitacdo de um posicionamento por se tratar da familia doadora. -
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Exemplos: “Ai eu... com uma contribui¢do dessas, a gente tem que ficar alegre. Entdo
foi marcado um encontro na Central, eu vim e fiquei conhecendo o irmdo dela (da
doadora)” (T1). “Ah! la mudar a minha consciéncia sobre a familia do doador, sem
duvida, de qualquer um. Eu teria, assim, um compromisso com aquela familia” (T2).
Obrigatoriedade da quebra da confidencialidade — refere-se a expressdo de
imposicdo da quebra da confidencialidade do doador e receptor. Exemplo: “Deveria ser
obrigatorio se conhecer” (T1).

Aspectos legais — referem-se aos temas sugeridos pelos participantes como texto de
Lei.

Legislacdo desfavoravel a confidencialidade — refere-se a um posicionamento
desfavoravel em relacdo a quebra da confidencialidade que deve regulamentada por Lei.
“Devia ser proibido o receptor saber quem ¢é a familia e a familia saber quem é o
receptor. E uma forma de proteger as pessoas, certo? Mesmo que eu tivesse vontade,
curiosidade de saber quem é a familia” (T2).

Legislacdo favoravel a confidencialidade — refere-se a um posicionamento favoravel
em relagdo a quebra da confidencialidade que deve regulamentada por Lei. Exemplo:

“Deveria ser obrigatorio se conhecer” (T1).

4.3. Compreensdo das normas — refere-se a expressdo de que compreendeu as normas

adotadas para a situacao. Exemplo: “... segundo o que eu fui informado, ndo vao dizer o

nome do doador, mesmo que eu quisesse.” (T2).

4.4. Direito de decisido sobre a quebra da confidencialidade -Pertencente ao receptor —

5.2.

trata-se de referéncia ao direito do receptor decidir se deve haver quebra ou ndo do
sigilo da identidade do doador. Exemplos: “O transplantado, né”? (T1).

“... Eu decidir... e a Central de Transplantes se responsabilizar por qualquer coisa”
(T2).

CNCDO - refere-se aos indicadores do funcionamento da CNCDO

Informacio em relagdo a existéncia do ao papel da CNCDOs — expressa dados sobre
o funcionamento da CNCDO sem que a origem da informagdo tenha sido a prépria
CNCDO. “Exemplo: “Eu decido e a Central se responsabiliza, porque so a partir deles
é que se sabe, ndo é isso? ”’(T2).

Informacao favoravel a manutencao da confidencialidade — refere-se a expressao
que denota as normas da CNCDO favoraveis a confidencialidade — Exemplo: “Ndo

ninguém nunca falou... s6 de conversa de amigos... e nessa conversa eles falam que a
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gente ndo pode conhecer” (Tl). “Um dia depois do transplante eu procurei aos
enfermeiros e ai eles disseram que eu ndo poderia saber, por isso que eu nem fui atrds,

perder tempo!” (T2).

GRUPO 3 - Categorias e Subcategorias: F — familias doadoras

1.

3.1.

4.1

Dindmica Familiar — refere-se 4 maneira pela qual a familia nuclear divide os
papéis familiares e se comporta frente as situacoes.

* Esta categoria ndo apareceu nos dados das entrevistas deste grupo.

Aspectos Psicologicos - refere-se aos aspectos de ordem psiquica e/ou emocional.
Falta de preparo emocional — refere-se a expressao de sentimentos que dificultam o
enfrentamento da situacdo de stress, tais como medo, ansiedade, angustia, tensdao e
outros. — Exemplo: “Eu quis deixar primeiro eles se recuperarem, mesmo porque ndo
estava preparada para vé-los pessoalmente. Eu sei o nome, sexo, idade dos receptores e
até mesmo o telefone (dos receptores de rim), mas ndo tive vontade de ir la conhecer
porque fiquei sabendo que os receptores eram homens, mais ou menos da idade do meu
marido e tive medo de transferéncia de sentimentos... Também tive medo de conhecer e
depois ter rejeicdo ou eles morrerem e eu ficar mal”. “Mas até esse momento, acho que
ndo quis por causa do medo do apego” (F1).

Aspectos Morais — referem-se a um sistema de normas, principios e valores
segundo o qual sdo regulamentadas as relacées mutuas entre os individuos ou entre
estes e a comunidade (GARRAFA, 1997).

Respeito a decisdo compartilhada — trata-se de uma compreensdo positiva de que o
posicionamento das pessoas envolvidas necessita ser reconhecido para que as atitudes

“«

atendam a expectativa e beneficiem a todos. Exemplo: “Ndo tem que escolher duas
opgoes - pela confidencialidade ou ndo. Pode ser revelada, e a familia que doa
também. E, se isso for coincidente, quem recebe aceitar e quem doa... Tem todas as
implicagoes nesta drea. FEu ndo sou especialista, entendeu? Falando bem
superficialmente” (F2).
Aspectos legais — referem-se aos temas sugeridos pelos participantes como texto de
Lei.

Expectativa da alteracdo da legislacio que favoreca a quebra da

confidencialidade - expressa que a lei deve favorecer a quebra do sigilo e¢/ou que a
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manifestagdo das pessoas seja favoravel a essa atitude. Exemplo: “Eu tenho impressdo
que a lei poderia determinar que pudesse fornecer as informagoes e que isso ficasse a
escolha da familia que doou e da familia que recebe” (F2).

CNCDO - refere-se aos indicadores do funcionamento da institui¢ao.
Representacio social do Sistema de Transplante - expressa o significado simboélico
do funcionamento do Sistema de Transplante no pais. Exemplo

O grau de beneficio compativel com a condicdo socio-econdémica do receptor —
compreende que a distribui¢do dos o6rgdos beneficia o receptor de acordo com a sua
situagdo socio-econdmica. Exemplo: “No momento da doagdo fiquei em duvida se quem
recebe é realmente quem mais precisa ou se é quem tem mais dinheiro” (F1).
Informacio sobre o papel da CNCDO- expressa dados sobre o funcionamento da
CNCDO sem que a origem da informagdo tenha sido a propria CNCDO. Exemplo:
“Ndo. Eu s6 sei da existéncia da Central, porque obviamente, ndo é nem por midia, ou
porque é um orgdo oficial, alguma coisa. Mas, é so porque eu imagino que tem um setor
que regule isso ... Ja passou pela cabeca, mas eu acho que ndo fui atrds exatamente por
ter uma nogdo de que, pelo menos uma nogdo... Imagino que ndo é facil e talvez por
isso ndo fosse adiante a coisa” (F2).

Curiosidade quanto a identidade do receptor — refere-se a expressao que denote
curiosidade em conhecer a identidade do doador. Exemplo. “Tenho curiosidade sim,

mas nada que va mudar a minha vida, mas existe no meu caso uma curiosidade” (F2

TERCEIRO MOMENTO: dados qualitativos — entrevistas semi-estruturadas com os

dirigentes

Resumo das entrevistas com os dois Dirigentes das CNCDOs, um de Goias e outro do

Distrito Federal.

Primeiro entrevistado — dirigente da CNCDO - GO

O dirigente da CNCDO-GO definiu a doagdo de 6rgdos como um ato de altruismo.

Afirmou que a orientagio da CNCDO-GO ¢ para proteger o sigilo da informagao sobre a

identidade do doador, a0 mesmo tempo em que se prestam os devidos esclarecimentos aos
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familiares. Nao ha excecdo a regra. Nao ha orientacdo formal por escrito, assim como ndo ha
orientacdo normativa (por parte da Secretaria de Estado da Satide) que trate especificamente
do assunto.

Revelou ser imprecisa a data de estabelecimento do critério e acredita na possibilidade
desta pratica estar vinculada a procedimentos semelhantes observados em outros Estados,
especialmente os do Sul e Sudeste. Ainda segundo ele, aparentemente, o tema nao tem
merecido a devida importancia das CNCDOs.

Continuou informando que, ainda hoje, nos EUA, ndo se revela a identidade do
doador. Entretanto, ndo ha interesse em prosseguir no assunto, pois, aparentemente, esta ¢
uma questdo superada.

Em contrapartida, o entrevistado afirmou que, possivelmente, no Brasil, haja a
possibilidade do critério de manuteng@o da confidencialidade ter sido adotado como a pratica
mais recomendavel, com a pretensdo de se prevenir problemas tais como barganhas ou
intencdo de autorizar doagdes apenas para receptores que lhes sejam “agradaveis”. Ele
informou também que a maioria da equipe da CNCDO-GO est4 de acordo com o sigilo.

Finalizou afirmando que o fato das familias de transplantados buscarem contato com
familiares de doadores falecidos ndo ¢ raro, no entanto, nao se trata de um niimero expressivo.
Considerou variavel a repercussao social, em funcdo das diversas condutas adotadas pelas
CNCDO, imbuidas de suas especificidades culturais. Argumentou que o maior problema ético
deste tema € que o sujeito da pesquisa ndo pode ser consultado, pois estd morto, e que, a
comocao familiar que acompanha o contexto de tragédias que culminam em doacdes de
orgdos, torna as familias doadoras inoperantes e altamente vulneraveis.

Segundo entrevistado — dirigente da CNCDO - DF

O dirigente da CNCDO-DF ndo definiu a doagdo de o6rgaos de forma genérica.
Considerou que a familia doadora a enxerga como um ato de amor e uma perpetuagdo de uma
atitude; a sociedade, como um ato de desprendimento, de respeito; e a equipe médica, como
uma possibilidade de continuacdo e de diversificacdo de um tratamento que antes nao era
possivel.

Afirmou que o posicionamento da CNCDO-DF ¢ nao revelar a identidade do doador,
exceto quando haja interesse de ambas as partes. Esse critério nao foi estabelecido
oficialmente e, hoje, ndo encontra na legislacdo a normatizagao dos critérios de confiabilidade

e identidade.
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Normalmente, ¢ muito comum o questionamento da familia doadora sobre a
possibilidade de conhecer o receptor. E a resposta ¢ negativa. Exceto quando, apo6s todo o
procedimento médico e alta hospitalar, o receptor também manifeste a intengdo de conhecer a
familia doadora. Se ambas as partes manifestarem o desejo de se conhecer, ha entdo a quebra
de identidade. Toda a equipe da Central tem sido concordante com o critério adotado

Apontou como extremamente positiva a repercussdo social, porque o fato de
simplesmente bloquear, de maneira indiscriminada, a informag¢do da identidade do doador,
pode parecer que o sistema seja blindado para esconder algum tipo de situagdo que a opinido
publica nao esteja de acordo. E como a CNCDO trabalha com a opinido publica, ¢ necessario
mostrar para a sociedade que ela ¢ transparente no seu funcionamento.

Por outro lado, acredita que também haja uma repercussao negativa porque, ou se tem
critérios técnicos, sejam eles do ambito social e/ou legal que impecam a quebra da
confidencialidade, ou simplesmente se trata de uma atitude arbitraria de ceifar a vontade
individual das duas familias. Acredita que seja uma questdo do principio da individualidade.

Apresentou dois receios: o de que a familia do doador ache que a familia do receptor
possa ter alguma obrigacdo para com ele; e, em contrapartida, o receio de que o paciente
receptor possa achar que tem uma obrigacdo moral - ou até mesmo financeira - para com a
familia do doador.

Finalizou afirmando que, enquanto a CNCDO tiver autonomia para decidir com
relagdo aos critérios de confidencialidade da identidade, a situagdo se torna facilitada: “... ndo
pela obrigatoriedade de nos termos autonomia, mas pelo fato da gente poder enxergar, caso
a caso, e tentar julgar, caso a caso, a importdancia desse tipo de situa¢do pra que aquela
doagdo seja concretizada”.

De acordo com o dirigente, enquanto houver autonomia para que a Central possa
identificar e lidar com esses problemas — quebrar ou ndo a confidencialidade - torna-se muito
valido esse tipo de discussdo, num ambito mais amplo, entre a sociedade em geral, a
sociedade transplantadora, dos pacientes etc.

Acrescentou que, na maioria das vezes, ndo foi necessario quebrar a confidencialidade
com dados ndo oficiais. Apontou que hoje, de cada 100 doadores, houve a quebra da
confidencialidade em dez; ¢ da identidade, em trés. Mas, a possibilidade disso acontecer
sempre foi muito boa para que o processo fosse mais confiavel, transparente e, de certa

maneira, até decisivo para concretizar as doagdes.
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VI - DISCUSSAO

O objetivo geral desta pesquisa, conforme descrito anteriormente, foi analisar sob o
prisma da bioética, a confidencialidade em relagdo a identidade do doador nos casos de
transplantes renais de doadores cadaveres. Os indicadores foram obtidos por meio dos
métodos quantitativos e qualitativos. O trabalho apresenta os estudos efetuados com a
utilizagdo de questionarios e entrevistas semi-estruturadas, instrumentos estes que
corresponderam adequadamente aos propdsitos do mesmo.

Com relagdo aos questionarios utilizados, em primeira instancia, o fato de se estar
trabalhando com trés grupos distintos e com diferengas de temporalidade, exigiu atencdo a
lingiiistica e se fez necessario desenvolver trés diferentes questionarios, com questdes
abrangendo o mesmo contetido. Esse fator dificultou agregar os dados em figuras ou tabelas
unicas. Esses instrumentos forneceram os dados gerais que foram importantes para a
compreensdo mais ampla da opinido da amostra estudada. No entanto, foram as entrevistas
que favoreceram ampliar, aprofundar e detalhar os assuntos abordados anteriormente nos
questionarios.

A seqiiéncia da coleta de dados - questionario no primeiro momento e, posteriormente,
a entrevista - em momentos distintos, colaborou para que o participante fosse sensibilizado
com relagdo ao conteudo investigado durante o preenchimento do questionario e estivesse
com o pensamento mais elaborado durante a entrevista.

No momento da entrevista, os participantes puderam sanar as duvidas geradas em
decorréncia da reflexdo sobre o assunto ou demais questdes relacionadas ao processo doagao-
transplante. Tanto no primeiro momento do estudo, quanto no segundo, o fator que despertou
a atengdo foi a situacdo reincidente dos participantes utilizarem a oportunidade do contato
para manter um didlogo aberto sobre o processo de doagdo e transplante.

O ambiente familiar ao participante, a disponibilidade de tempo e o fato da
pesquisadora conhecer o funcionamento do Sistema Nacional de Transplante, como psicéloga
e funcionaria de CNCDO, foram os fatores diferenciais que contribuiram para a catarse e
fonte de informagao para os participantes.

Nem todos os entrevistados optaram por receber a pesquisadora em domicilio e alguns

questionarios e entrevistas foram preenchidos e/ou aplicados em sala de hemodidlise ou
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durante intervalos de almoco, nos locais de trabalho. Em todas as situagdes as pessoas tiveram
privacidade e agendamento prévio.

Quanto aos dados socio-demograficos, a amostra da presente pesquisa teve parcela
preponderante de participantes do sexo masculino (60%); da faixa etaria de 30 a 49 anos
(56.7%) e de renda familiar até 6 salarios minimos (75%). A maior parte ¢ de casados
(46.7%); da cor branca (61.7 %); aposentados (28.3%), sendo que sdo catolicos (58.3%)
sendo que, também 28.3%, ndo completaram o ensino fundamental.

Dados semelhantes em relagdo a faixa etaria, estado civil, profissdo e renda familiar
foram encontrados em estudo de Takayanagi (1999) com 48 pacientes transplantados do
ambulatorio de transplantes do Hospital de Base de Brasilia. Nesse estudo a amostra foi
composta de pacientes entre 19 a 50 anos (80%); do sexo masculino (56%); casados (58%);
nivel de escolaridade de analfabetos (50%); aposentados (64%) e renda familiar até 6 salarios
minimos (48%).

Em contrapartida, com relagdo ao sexo, em pesquisa com 51 pacientes com doenca
renal crénica em tratamento conservador, do Hospital Universitario da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, o perfil destes foi formado por maioria de mulheres (58.8 %)
(PACHECO, 2000).

A literatura também faz referéncia a prevaléncia do sexo masculino (71.6%) em
receptores de rim, com média de idade de 32,6 anos na data do transplante no Estado de
Minas Gerais (LASMAR et al.,2005). E, as argumentacdes de Takayanagi (1999) que,
atribuiu “a resisténcia masculina em buscar assisténcia médica aos primeiros sintomas da
doenca ao fato de haver uma maioria masculina; e aponta a baixa renda familiar, como
conseqiiéncia da aposentadoria precoce, devido a doencga”.

No presente estudo, dados complementares foram encontrados em relagdo aos trés
grupos estudados.

Dentre os pacientes em lista de espera, 30% aguardam ha mais de 4 anos por um
transplante renal e se submetem a sessdes de hemodialise, em dias alternados, com
interferéncia negativa na qualidade de vida. No periodo de adaptagcdo ao tratamento estes
pacientes vivenciam alteragdes fisicas, sociais, e principalmente, psiquicas (incidéncia de
ansiedade e depressdao) (MENEZES et al.,2004).

Assim mesmo, no Grupo 1, ao considerar os dados do grupo de pacientes em lista de

espera, referentes a vontade de conhecer ou nao a identidade do doador, 85% manifestaram
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vontade de conhecer a identidade do doador quando transplantados, sendo que, 40%
manifestaram esse interesse somente quando a intencdo partir deles proprios.

Quanto aos pacientes transplantados (Grupo 2), 30% foram submetidos ao
procedimento de transplante renal ha menos de um ano, o que pode significar estar em
processo de cuidados especiais para com as intercorréncias pos-transplante, inclusive a perda
do enxerto. Segundo Griva et al.(2002) a preocupacdo sobre a viabilidade e funcionamento do
transplante tem um relevante impacto, respondendo por 15% da variancia dos aspectos
psiquicos da qualidade de vida dos pacientes transplantados.

No Grupo 2, 45% manifestaram vontade de conhecer a identidade do seu doador e,
destes, 25% conheceram a identidade do doador, sendo que 15% porque eles proprios
manifestaram vontade. Os 55% restantes do grupo ndo manifestaram interesse em conhecer a
identidade do doador. De acordo com as informagdes provenientes das entrevistas, os
pacientes transplantados estdo envolvidos com os procedimentos pods-transplante, com a
expectativa de intercorréncias ¢ com as repetidas deficiéncias da disponibilidade de
imunossupressores na rede publica. Essas tensdes podem justificar a pouca motivagdo para a
obtengdo de informacdes sobre o doador, uma vez que as atengdes dos pacientes estdo
voltadas para as suas proprias necessidades.

Em relacdo ao grupo de familias doadoras (Grupo 3), observou-se que 35% dos
familiares que autorizaram a doag@o foram conjuges; seguido de pais (25%); contrastando
com os dados de estudos em que 65.8% foram de pais dos doadores (PACHECO, 2006).
Nesse Grupo 3, 55% dos familiares manifestaram vontade de conhecer o receptor; destes,
35% nao obtiveram a informagao e 20% conheceram o receptor.

Ao considerar a sociedade pluralista, que envolve “as comunidades com uma
diversidade de sentimentos e crengas morais” e as diferenciadas caracteristicas socio-culturais
e econdmicas, torna-se necessario ser prudente em relacdo as comparacdes de dados nacionais
e internacionais (ENGELHARDT JR., 2004, p.516).

Constata-se que nos trés grupos estudados, os sujeitos estdo em situagdo de
vulnerabilidade. Desde os pacientes em lista de espera — que vivenciam as mazelas da doenca
e do tratamento que os excluem de atividades profissionais, sociais e familiares - aos
pacientes transplantados, que por um longo periodo estdo com as atengdes voltadas para sua
recuperagdo pos-transplante e, consequentemente, para a possibilidade de rejei¢ao do enxerto

e falta de acesso a medicagdo; e até mesmo aos familiares dos doadores de 6rgdos que, na
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maioria das vezes, além da situacdo de estresse em decorréncia da morte subita do doador,
deparam-se, posteriormente, com as dificuldades na elaboracdo do luto.

Para a amostra estudada, a solidariedade, compaixdo, generosidade e vontade de ser
util aos outros foram os significados atribuidos a doagao de o6rgdos por 30% dos participantes.
Este simbolismo da doagdo de 6rgdos encontra-se presente em outros estudos, separadamente,
ou em conjunto com outros, confirmando ser a solidariedade uma representacdo social do ato
de doar (BENDASSOLLI, 2001; FONSECA & CARVALHO, 2005). Pode-se inferir que a
relacdo entre a atitude de doacdo e o altruismo, a compaixdo, a possibilidade de ser util a
outros, amor e caridade ndo deixam de estar imbuidos do sentimento solidario.

Evidentemente, varios sdo os conceitos de solidariedade e, numa retrospectiva
historica, ja se percebia a presenca da solidariedade como valor ético, desde a filosofia
politica do Iluminismo. Jacques Rousseau, entdo, definia solidariedade como a capacidade de
manter unida uma coletividade composta de individuos isolados. Na Revolugdo Francesa, o
ideal da fraternidade, contraposto ao individualismo, possuia caracteristicas da solidariedade
como se conhece hoje. Porém, foi no pensamento anarquista que a solidariedade encontrou
um amplo espago para a explicacdo de uma caracteristica usual em nossa espécie: as relacdes
de ajuda mutua e apoio.

O conceito de solidariedade também esteve presente na sociologia do século XIX de
Durkheim, que a definiu como as forcas que mantém unidos os membros de uma coletividade
- compartilhamento de idéias comuns, costumes, crengas ¢ habitos. E, para ainda o recente
movimento da Teologia da Libertagdo, nos anos 60 e 70, a solidariedade auténtica ¢ a
solidariedade entre desiguais (SELLI & GARRAFA, 2006).

A solidariedade na proposta de alguns autores ¢ compreendida como:

... solidariedade critica, ou seja: solidariedade comprometida, interventiva — que visa
a transformag@o social na busca de politicas publicas democraticas e eqiiitativas — e
produz mudangas em nivel individual e coletivo... Assim, em nivel individual, a
solidariedade critica tem o papel de tornar o destinatario da agdo solidaria consciente
de si mesmo, de seus direitos e deveres, como pessoa integrada na sociedade e como
cidaddo integrado na vida politica. O comprometimento com o outro na vida em
coletividade supde abertura total as multiplas dimensdes da realidade, tanto do

individuo como sujeito, quanto da realidade sociopolitica na qual ele esta inserido e
exerce seus papéis de pessoa e de cidadao (SELLI & GARRAFA, 2006, p. 249).

Estudo de Bendassolli (2001) analisou o impacto causado pela doagdo de 6rgaos sobre
a relacdo que o homem estabelece com seu corpo, tomado no sentido de lugar do individuo,
centro de atravessamentos simbolicos, relacionais, identitarios e historicos. Teve como

hipotese a assertiva de que a nocao de identidade pessoal esta profundamente vinculada com o
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corpo, uma vez que este projeta, no espaco social e cultural, um local onde o individuo se
reconhece na sua singularidade, como também compartilha de um conjunto comum de
significacdes. Na analise desse autor, a solidariedade surgiu como uma representagdo
associada a doagdo de 6rgdos, como nogdo que abrange qualquer movimento dos sujeitos de
“colocar-se no lugar do outro”. Conclui que a solidariedade, envolvendo um movimento de
humanizagdo, ¢ fundamental para a manutencdo das relagcdes internas dos grupos sociais em
questdo.

A solidariedade, a morte e a vida foram as categorias finais associadas a doagédo de
orgdos e transplantes constituidos pela comunidade hospitalar estudada por Fonseca &
Carvalho (2005), em trabalho que teve o escopo de descrever as representagdes sociais de
uma comunidade hospitalar acerca da doag@o de 6rgaos para transplante.

No Brasil, usualmente, as campanhas de doacdo de 6rglos ressaltam o ato de doar
como um gesto de generosidade, solidariedade e altruismo, como demonstram os slogans
divulgados pela Associa¢do Brasileira de Transplantes: “Doador e Receptor; Unidos por um
ato de amor”; “Vida ¢ para doar e para receber”; “Preserve a vida. Seja um doador de 6rgaos”
(ABTO, 2007).

Em pesquisa na qual foi comparada a tomada de decisdo da doacdo de orgdos de
familias doadoras e ndo doadoras, constatou-se que a prévia intengao expressa para doagao de
orgaos do doador estava associada ao consentimento a doacdo da familia. Também as familias
que optaram em doar tiveram uma maior informacao sobre a morte encefalica (RODRIGUE
et al.,2006)

A tomada de decisao das familias sobre a doagdo de 6rgdos, normalmente, esta envolta
a dificuldades emocionais, ndo somente decorrentes do impacto da noticia da internacdo
subita e evolucdo do quadro clinico do paciente (traumatismos, acidente vascular cardiaco,
outros) como, também, das dificuldades que permeiam a assisténcia publica a saude.

No momento em que os profissionais da captacdo oferecem as familias dos potenciais
doadores a oportunidade de se tornarem doadores, os mesmos ja tiveram experiéncias que
podem ser decisivas na tomada de decisao, tais como: dificuldade na obtencdo de informacgodes
fidedignas sobre o paciente, falta de comunicagdo prévia sobre a abertura do protocolo de
diagnostico de morte encefalica, falta de local apropriado para aguardar por noticias,
inexisténcia de contato com a equipe médica, dificuldades na realizagdo de exames
comprobatdrios e na transferéncia de hospitais, quando da necessidade de vaga em leito de

Unidade de Terapia Intensiva.
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A maioria dos hospitais publicos oferece a populacdo um atendimento deficiente e
demorado, com falta de preparo dos profissionais em relacdo ao processo de doacdo e
transplante, inoperancia das Comissdes Intra-hospitalares de Transplantes, deficiéncias
operacionais para cumprir o protocolo de morte encefalica do CFM; e o descaso com as
informagdes as familias dos pacientes e também com as familias doadoras em potencial.

Frente as inimeras deficiéncias e pouca credibilidade no sistema publico de saude, e
confrontando-se ainda com o medo do desconhecido, torna-se dificil atribuir as familias a
responsabilidade unica da negativa para a doacdo de oOrgdos. Na verdade, essa
responsabilidade deve ser compartilhada com o Estado, responsavel pelo precario
funcionamento do sistema publico e programas de conscientizagdo da populacdo; e,
fundamentalmente, com os profissionais da area da saude responsaveis também pelo proprio
despreparo técnico nas relagdes interpessoais.

Dois fatores merecem aten¢do no presente estudo: o primeiro ¢ que mais da metade
dos pacientes transplantados ndo demonstrou vontade de conhecer a identidade do doador;
segundo, ao se manifestar favoradvel ou desfavoravelmente, a maioria dos participantes da
amostra defendeu o direito do exercicio da autonomia, requerendo-lhes o direito de decisdo
sobre a confidencialidade.

O sigilo profissional tornou-se mais rigoroso e compreendido como confidencialidade,
quando centrado nas necessidades e direitos das pessoas a intimidade. Loch (2003) define
privacidade sob dois aspectos: controle que a pessoa exerce sobre o acesso dos outros a si
mesmo ou como uma condicdo ou estado de intimidade. Em outra defini¢do, os autores
afirmam que o direito a privacidade ¢ uma reivindicagao positiva de um individuo a um status
de dignidade pessoal - uma reivindicagdo de uma modalidade de liberdade - que envolve sua
eleicdo sobre quais direitos ou informagdes pessoais a pessoa deseja ou ndo revelar; e sobre a
preferéncia do momento em que o fara (FADEN & BEAUCHAMP, 1996).

Para Beauchamp & Childress (2001), a privacidade se constitui em um status ou
condicdo de inacessibilidade fisica ou informativa e, quando ¢ definida nestes termos, se
estende aos produtos corporais € aos objetos intimamente associados ao individuo, bem como
as suas relagdes intimas com outras pessoas, sejam amigos, conjuges, companheiros sexuais,
profissionais de saude, do direito e outros.

O sigilo profissional sempre foi considerado uma caracteristica moral obrigatoria da
profissdo médica e das profissdes na area da satide. No entanto, no caso da confidencialidade

da identidade do doador, o conhecimento técnico do processo de doagao e transplante pode
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ndo ser suficiente para habilitar os profissionais a uma tomada de decisdo mais prudente e
justa.

Segundo Ortuzar (1998) ¢é obrigacdo ética a confidencialidade da identidade do
doador, como parte de seus interesses, apesar de, frequentemente, ser violada pelos meios de
comunicagdo: o ndo respeito ao anonimato do doador e receptor pode ocasionar problemas
socioldgicos no receptor (de identidade pessoal) e culpabilidade pela morte do doador, com
perigo de rejei¢ao do orgao.

A autora continua apontando para os possiveis problemas psicoldgicos da familia do
doador, em que pode suceder a ndo aceitagdo da morte do ser querido e fantasias de que o
doador vive por meio do outro: “Algumas familias tém expressado a intengcdo de ‘querer
agradar a familia incorporando o receptor no lugar do ser falecido”. Conclui que as
informagdes sobre a quem se destinam os 6rgdos e, como evoluem, podem ser dada sem
revelar as identidades dos receptores, informando somente o sexo, idade e estado atual dessas
pessoas; com a proibicao da difusdao pelos meios macigos de comunicagao.

O fato das coordenagoes das CNCDOs definirem, independentemente, as condutas
técnicas em relagdo a confidencialidade da identidade do doador, adequadas aos seus valores
morais, técnicos ¢ €ticos, faz necessario refletir sobre a afirmagdo de Mufioz & Fortes (1998)
de que “a visdo de moralidade de um profissional de satide ndo é melhor do que a de qualquer
outra pessoa”.

A CNCDO foi indicada pela maioria dos 60 participantes como a responsavel pela
identificacdo do doador (61.7%). Partindo da premissa de que a Constituicdo Brasileira
(BRASIL,1988), no Art.196, estabelece que a saide “¢ um direito de todos e um dever do
Estado” e que esse deve garantir o “acesso universal igualitario as acdes e servicos” de saude,
pode-se inferir que a amostra estudada tem internalizado este conceito de que o Estado ¢ o
provedor e, consequentemente, detentor de direitos e deveres. Ao mesmo tempo, os trés
segmentos - pacientes, transplantados e familias doadoras - se isentam da responsabilidade
social da tomada de decisdo e reconhecem esse papel como de responsabilidade da CNCDO.

Portanto, deve-se considerar: 1) até que ponto tanto a legislacdo brasileira quanto os
valores pessoais - internalizados pelos profissionais de saide das CNCDOs em questdo - ndo
estdo centralizados na compreensao de que, frente a vulnerabilidade dessas pessoas, a postura
do Estado ou dos técnicos assumirem a responsabilidade de decisdo, ¢ uma conduta

justificada pelos principios da prudéncia, prevencdo, precaugdo e protecdo, sem oferecer a
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oportunidade do exercicio da autonomia; 2) as influéncias das moralidades regionais e
diferencas culturais existentes em cada Estado da Federacgao.
Ressalta-se ainda que a possibilidade da quebra da confidencialidade pode ser vista
pela populacdo como uma alternativa para o controle social da distribuicdo dos o6rgaos: “o
controle social, por meio do pluralismo participativo, devera prevenir o dificil problema de
um progresso cientifico e tecnoldgico que reduz o cidaddo a sudito em vez de emancipa-lo...”
(GARRAFA, 2003, p.224).
Sobre quais os motivos que levaram a familia a definir pela doagdo, 40% atribuiram
como motivagdo o respeito a vontade do doador. Esse dado novamente faz mencdo a
importancia do exercicio da autonomia. E, se:
a liberdade ¢ um modo de existir e ndo um ideal separado da existéncia, entdo a
autonomia ¢ sempre o exercicio em que a liberdade se confronta com o seu

contrario, com as determinagdes. Ela se exerce sempre num espago ameagado pela
heteronomia (SEGRE et al, 1998, p. 5).

Nossos achados confirmam relato de estudos similares que, em analise multivariaveis,
destacaram que o conhecimento das intengdes de doagdo do familiar falecido sdo fatores
importantes na tomada de decisdo favoravel a doacao de 6rgaos e tecidos. E que os desejos
expressados pelos familiares falecidos sdo usualmente executados pelos membros da familia,
quando informados (RODRIGUE, et al.,, 2006; SIMINOFF, et al.,2001; RADECKI &
JACCARD,1997).

Conveniente ¢ intencionalmente, no questionario do presente estudo, o condicionante
de se conhecer o receptor para a efetivagdo da doacdo ndo foi oferecido como alternativa, para
ndo induzir a esta resposta. O interessante ¢ que esta op¢ao ndo foi mencionada por nenhum
dos participantes. Berlinguer (1996) lembra que todo individuo tem direitos proprios e,
portanto, ndo pode ser usado ou manipulado por outros. A solidariedade critica ndo aceita que
diferencas naturais (sexo, raca, cor, idade etc.) ou sociais (renda, cultura, descendéncia etc.)
possam levar a tratamentos desiguais entre os individuos, tanto no mundo privado quanto no
mundo publico.

Este dado ¢ de demasiada importancia, uma vez que ha relatos de doagdes dirigidas
em relag@o ao doador vivo. Casos esses que estao sendo discutidos em férum publico, como o
impetrado pela Harvard Medical School’s Division of Medical Ethics que discutiu a situacao
de um homem judeu em New York, que decidiu pela doagdo de um rim somente para uma

crianca da sua propria religido (TROUG , 2005).
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Essas situacdes podem ser compreendidas como uma forma de beneficiar algumas das
pessoas que aguardam em lista de espera - porque poderia se mover a um grau acima as
pessoas em listas, sem prejuizo as mesmas - uma vez que, sob outra circunstancia, ndo haveria
a doacdo. Mas no Brasil, a institui¢cdo de distribuigdo de 6rgaos doados por meio de lista tnica
contrapde a essa possibilidade e propicia a eqiiidade.

A universalidade de tais interesses residiria no fato de que ndo seriam afetados por
diferencas “biologicas”, tais como inteligéncia, raga ou sexo. De fato, para Singer (1998), as
diferencas de capacidade entre duas pessoas ndo seriam razdes capazes de justificar uma
diferenca na considerac@o de seus interesses. Isso porque as condigdes sociais de desigualdade
e oportunidades podem afetar tais diferencas, impondo, portanto, do ponto de vista moral, a
necessidade de nos posicionarmos em relagdo ao fato de atenuar ou aprofundar, pelos nossos
atos, tais diferencas de oportunidade.

Berlinguer (1996) e Garrafa (1997) propdem a relativizagdo do principio de
autonomia-liberdade em sociedades onde o principio de igualdade-justica ¢ efémero, sendo
mais apropriado fundamentar as negociagdes de interesses por meio do referencial da
eqiiidade. Ou seja, “o reconhecimento de necessidades diversas em sujeitos diferentes para
atingir objetivos iguais” (GARRAFA & PORTO, 2003, p.38.).

Convém destacar que a efetivacdo da doacdo nao esteve relacionada a quaisquer
formas de incentivo como, por exemplo, a cobertura de despesas de funeral ou outros
diferentes beneficios sociais. Embora Garrafa & Pestana (2006) considerem aceitavel o uso
do beneficio funerario a familia do doador cadaver, em pratica no Estado de Sao Paulo, sdo
veementemente contrarios ao “incentivo” financeiro para a doagao de 6rgaos.

Os autores citados chamam a atengdo para a aplicagdo da “ética da responsabilidade
cientifica”, de Hans Jonas, a andlise responsavel dos fatores que possam produzir efeitos
negativos ao futuro da humanidade. E, complementam com o alerta de que,

a condugdo que sera dada aos problemas impostos pelo modelo do mundo de hoje,
como os que se referem aos transplantes de 6rgios e a outras questdes bioéticas

similares, constituira a base de referéncia para o comportamento humano do terceiro
milénio (GARRAFA & PESTANA, 2006, p. 73).

Dentre os pacientes em lista e os transplantados, respectivamente 70% e 75%
afirmaram que o fato de conhecer a familia doadora mudaria positivamente sua vida. Os
achados relacionados as familias doadoras (50%) mostram que o fato de conhecer os

receptores ndo mudaria sua vida e, exatamente outros 50% informaram que mudaria.
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A andlise qualitativa, especificamente, permitiu avaliar o discurso dos participantes e
suas justificativas para seus posicionamentos, principalmente aqueles relacionados as
categorias tematicas que foram manifestadas em maior ntimero de vezes. O respeito a decisdo
compartilhada, que se refere a compreensdo positiva de que o posicionamento das pessoas
envolvidas necessita ser reconhecido, para que as atitudes atendam a expectativa e beneficie a
todos, foi a categoria tematica mais freqiiente no discurso dos entrevistados.

Interessante observar que, apesar da reivindicacdo do poder pessoal de escolha, o
discurso esta direcionado para o exercicio da autonomia de ambos os lados, receptor e
familiar doadora. E como esse exercicio muitas vezes ndo € praticado pelas pessoas,
geralmente solicita-se um mediador para que possa zelar pelos direitos de cada uma das
partes.

Paralelamente a questdo de que a identificacdo da identidade do doador deve ser
permitida, desde que haja o consenso da partes interessadas, também observa-se a indicagdo
do receptor como o mais apropriado para decidir sobre a quebra da confidencialidade.
Lembra-se que nesta amostra o grupo de transplantados — receptores — foi o que apresentou
maior indice de rejei¢do ao interesse em conhecer a familia doadora.

Ampliacdo do contexto familiar foi a terceira categoria tematica mais mencionada
pelos entrevistados. De acordo com os discursos, a aproximacao entre receptor ¢ familia
doadora tende a propiciar um estabelecimento de vinculos, de tal forma que estes possam ser
inseridos na rede familiar.

Os julgamentos de valor estdo mais comprometidos com interpretagdes particulares
do que desejariam admitir os partidarios da norma moral isenta de qualquer
interesse. E os interesses de que se tratam neste caso, nem sempre aparecem com
clareza objetiva nos julgamentos que regulam a nossa conduta e as apreciagdes que
fazemos das condutas alheias. Afinal, se o sujeito ¢ em grande parte a interpretacdo
que ele faz de si mesmo, como se poderia considerar a possibilidade de condutas e

avaliagdes inteiramente autdonomas, isto é, fundadas apenas na pura liberdade?
(ZANCAN, 1999, p. 92).

De fato, o profissional de satde, particularmente o médico, deve considerar tanto a
deontologia médica (visto que o exercicio de sua profissdo depende de um juramento), quanto
as conseqiiéncias que as escolhas e praticas em saiide podem acarretar em termos de bem estar
individual e coletivo. Assim sendo, € nas situagdes concretas em que o profissional deve
intervir, quando interesses legitimos estdo em conflito, que poderemos analisar as possiveis
conseqiiéncias do privilegiamento de um ou outro principio prima facie da Bioética (SELLI &

GARRAFA, 2006).
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Vale ressaltar a existéncia de praticas diferentes em relagdo a confidencialidade da
identidade do doador nos Estados Unidos da América, onde ha organizagdes que facilitam a
comunicacdo entre doador intervivo e receptor por meio eletronico, como o site
MatchingDonor.com, proveniente de solicitagdes publicas. O tema tem mobilizado discussdes
em revistas cientificas e pode ndo estar tdo distante da realidade brasileira.

Esse fato demonstra o quanto a comunicagdo ndo estd mais centralizada e, pelo
contrario, pode ser incentivada por instituicdes ndo governamentais que queiram difundir
novas alternativas para tornar as informagdes publicas.

A manuten¢do ou ndo do sigilo da identidade do doador cadaver ¢ um tema que
merece pauta nas discussdes interdisciplinares e com a comunidade em geral, para que os
critérios possam ser estabelecidos de acordo com a moralidade que se configure a partir do

proprio contexto sdcio-cultural no qual esta inserida a sociedade brasileira.
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VII - CONCLUSAO

A justificativa para estes achados foram melhor compreendidos com a analise das
entrevistas dos trés grupos estudados, considerando que podemos estabelecer que o estatuto
epistemologico da bioética compreende uma ética pratica ou aplicada, essencialmente
multidisciplinar e interdisciplinar, pautada no pluralismo moral, secularizada; tendo como
referéncia o didlogo, a prudéncia, o respeito mutuo, a tolerancia e a responsabilidade
(GARRAFA et al.,2006).

Podemos concluir que foram alcancados satisfatoriamente os objetivos do presente
estudo: de identificar a opinido de pacientes renais em lista de espera para transplante de
pacientes transplantados renais e de familiares do doador cadaver, sobre a confidencialidade
em relacdo a identidade do doador renal, numa amostra de 60 participantes do Estado de
Goias e do Distrito Federal.

Como também foi possivel identificar os critérios técnicos adotados para a
manuten¢do, ou ndo, da confidencialidade em relagdo a identidade do doador de 6rgdos e
tecidos nas Centrais de Notificagdo, Captagao e Distribui¢ao de Orgéos e Tecidos do Estado
de Goias e no Distrito Federal.

Na maioria das situagdes, nos trés grupos estudados, os valores individuais se
sobrepuseram aos valores coletivos, onde cada categoria de pessoas chamou a atencdo para a
necessidade de retomada da autonomia pessoal, uma vez que, enquanto pacientes, esta fica
relegada, muitas vezes, as decisdes médicas.

E, mesmo que a responsabilidade da identificagdo da identidade do doador e a
responsabilidade social tenham ficado ancoradas exclusivamente no Estado, os representantes
deste - dirigentes das CNCDO — demonstraram ter optado por critérios técnicos para tratar a
confidencialidade da identidade do doador de acordo com uma perspectiva do bem-estar das
trés categorias estudadas.

O ponto convergente entre pacientes, familias e dirigentes foi a presenca da referéncia
ao principio da prudéncia por meio do respeito e direito mutuo entre as partes envolvidas.
Essencialmente, manifesta-se o pluralismo moral observado nas diferencas de opinides, mas
também na congruéncia das justificativas, observadas por meio das entrevistas.

As entrevistas também subsidiaram dados de que as mesmas propiciaram aos

participantes: oportunidades de obter informagdes fidedignas, compreensdo do processo de
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doacdo — transplante, catarse e elaboracdo emocional de situagdes ndo compreendidas
anteriormente.

Os participantes dos trés grupos, indistintamente, manifestaram necessidade de
maiores informacdes sobre o processo de doagdo-transplante e do funcionamento do Sistema
Nacional de Transplante e da Central de Notificagio e Captacido e Distribuicio de Orgaos,
tanto para que a ansiedade frente as situagdes seja amenizada, quanto para que, efetivamente,
sejam formadores de opinido sobre o assunto.

Para a pesquisadora, esses dados confirmam, essencialmente, a importancia de que o
STN e o CNCDO eliminem as lacunas de comunicagdo com seus usuarios, por meio de
programas - efetivos e continuos — de informagdo e orientacdo aos pacientes em lista de
espera e transplantados, equipes e familiares.

Outro fator importante detectado foi a imprescindivel necessidade de discussodes
interdisciplinares entre profissionais, sociedade e entidades governamentais, com vistas a
colaborar com a formagdo de uma maturidade social e para que a regulacdo interna seja
eficiente e consoante com os valores legais e morais do pais.

E, de acordo ainda com os resultados do presente estudo, fica reafirmada a
importancia académica e sdcio-politica da Bioética, como auxiliar indispensavel no processo
de transformacdo das acdes praticas, indiscriminadas, em agOes técnicas responsaveis e
convergentes aos valores morais.

Para a pesquisadora, esses dados confirmam, essencialmente, a importancia de que o
STN e o CNCDO eliminem as lacunas de comunicagdo com seus usuarios, por meio de
programas - efetivos e continuos — de informagdo e orientacdo aos pacientes em lista de
espera ¢ transplantados, equipes ¢ familiares.

Outro fator importante detectado foi a imprescindivel necessidade de discussodes
interdisciplinares entre profissionais, sociedade e entidades governamentais, com vistas a
colaborar com a formagdo de uma maturidade social e para que a regulagdo interna seja
eficiente e consoante com os valores legais e morais do pais.

E, de acordo ainda com os resultados do presente estudo, fica reafirmada a
importancia académica e socio-politica da Bioética, como auxiliar indispensavel no processo
de transformacdo das acdes praticas, indiscriminadas, em agdes técnicas responsaveis €

convergentes aos valores morais.
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Observou-se ainda que uma alternativa para que a confidencialidade da identidade do
doador possa ser manejada ¢ a da decisdo compartilhada entre os sujeitos envolvidos, com a
intermediagdo do Estado, por meio das CNCDO.

E, para que o Estado possa intermediar de acordo com critérios justos, far-se-a
necessario a atuago de trés instancias de Comités de Bioética.

Numa primeira instdncia, apos a manifestagdo do interesse de identificagdo dos
receptores e familias doadoras, as partes seriam recebidas por profissionais psicologos das
CNCDOs, a fim de que estes pudessem apresentar uma avaliagdo psicoldgica a uma Camara
Técnica de Bioética da CNCDO. Sugere-se que a Camara Técnica de cada CNCDO seja
constituida com a mesma representatividade ja definida para o funcionamento do futuro
Conselho Nacional de Bioética (CORREA & GARRAFA, 2005).

E, com base nessa avaliagdo psicoldgica, favoravel ou ndo a qualidade de vida de
receptores e familias doadoras, a Camara Técnica de Bioética da CNCDO justificaria o seu
parecer técnico.

Entretanto, os casos que apresentarem dificuldades na avaliacdo ou quando houver
recursos impetrados por qualquer das partes, devem ser remetidos a uma segunda instancia - a
Camara Técnica de Bioética do SNT -, podendo esta recorrer, ainda, ao Conselho Nacional de

Bioética, como terceira e ultima instancia.
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