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A pandemia certamente nos deixou um legado de experiéncias e desafios em relacdo aos cuidados de
pacientes sobretudo daqueles considerados vulneraveis, com destaque para os pacientes que aguardam por
um transplante e ja transplantaram. Ambos os grupos foram muito afetados durante a pandemia.

Quando falamos em doacao e transplante de érgéos e tecidos podemos afirmar que se trata de um bi-
némio indivisivel, ja que um ndo ocorre sem o outro, portanto precisamos de uma doacdo para se ter um
transplante, seja este com doador vivo ou falecido.

O Brasil possui um alto numero de transplantes por ano, sendo o segundo em numero de transplantes
absolutos.

Adicionalmente, nos ultimos 25 anos nosso grupo de pesquisa da Escola Paulista de Enfermagem da Universi-
dade Federal de Sao Paulo desenvolveu e desenvolve importantes contribuicdes cientificas na drea de doagao e
transplante, tornando-se estratégica para o Ministério da Saude, e outros organismos nacionais e internacionais.

Em relacdo ao orcamento dessa area no Brasil é dotado de politica publica em desenvolvimento por se
tratar da alta complexidade e suas diretrizes estarem portanto em constante atualizagao. E para seu desen-
volvimento instituicdes publicas ou privadas estao autorizadas a realizar captacao de érgaos e transplante
de 6rgéos, tecidos ou células, quase 91% dos transplantes sao realizados pelo Sistema Unico de Saude (SUS).

Assim, o transplante no Brasil é considerado uma importante questdo de saude publica. Pois as pessoas
que estdo em fila de espera sdo aquelas com doencas de atencao primaria e que com a faléncia de um érgéo
a possibilidade do transplante aumenta sua sobrevivéncia. E durante a pandemia essas pessoas foram con-
sideradas de risco, devido a alta prevaléncia e incidéncia de pacientes diabéticos e hipertensos nesse grupo.

Ja os pacientes transplantados pela necessidade do uso de drogas imunossupressoras contra a rejeicao
do érgao transplantado e portanto, pelo aumento do risco representado pela sua fragilidade causada pela
depressao do sistema imunoldgico. Dessa forma, ambos os grupos foram considerados grupo de risco e
portanto vulnerdveis. E infelizmente a conta da pandemia ceifou muitas vidas desses grupo, antes que alguns
pudessem realizar o sonho de transplantar ou depois do transplante com o sonho interrompido.

Evidenciamos portanto, a inversao desproporcional que lutamos a anos para minimizar, o alto nUmero de
pessoas na filas de transplante e a queda nos numeros de transplantes. A pandemia enfim fazia sua incisédo
fina no tecido social, nos desafiando a fazer melhor a cada dia.

Eisto significou a realizagao de teste COVID-19 em todos os doadores de 6rgéos, tecidos e células para garantir
seguranca e nao transmissibilidade da doenca aos receptores. E como consequéncia muitos pacientes ndo con-
seguiram transplantar. Uma questao éticaimportante e pungente pois ao proteger uma pessoa de nao adquirir
uma doenga também impedimos de ser tratar e assim tentar salvar uma vida, ou vérias. Sera que essa decisao
foi a melhor? Poderiamos ter deixado o paciente decidir pela sua autonomia, se ele queria correr esse risco?



https://orcid.org/0000-0002-6445-6846

BOAS PRATICAS EM SAUDE E DESAFIOS COM POPULAGAO DE PACIENTES TRANSPLANTADOS DE ORGAOS
Roza B

A queda no nimero de doadores nos faz pensar em nossas decisdes e quanto poderiamos ter feito, pois
foi representado pelo aumento da mortalidade em fila de transplante, voltando a quase dez anos antes da
pandemia em termos de resultados em saude.

O ano de 2021 representou com a vacina¢ao, uma importante retomada lenta do transplante no Brasil e
no mundo, principalmente dos 6rgaos.

Todos 0s nossos problemas relacionados as perdas de doadores seja por motivo manutencgéo do potencial
doador, ou por algum resultado de exame clinico ou sorolégico, ou parada cardiaca ou apés a entrevista
familiar a recusa da familia em doar os 6rgédos dos seus parentes falecidos, podem ser mitigados se ap6s es-
tudos individualizados em cada regido estabelecermos diagnéstico local e assim propor solugdes viavel e na
maioria das vezes ndo onerosa mas efetiva na melhoria dos resultados relacionados ao processo de doacédo
e captacéo de Orgéos, tecidos e células.

Dessa forma, trabalhar com boas praticas na area no processo doagdo-transplante pressupde realizar diag-
nostico correto para aumentar a oferta de érgaos e diminuir a mortalidade em fila de transplante. Garantir a
qualidade de vida p6s transplante significa implantar trabalho interdisciplinar em todos os niveis de atencao
com desenvolvimento de todos principios do SUS.

Considerando que o processo doacgao-transplante se inicia com o consentimento do paciente ou familia,
retirada do material biolégico, coleta, processamento, acondicionamento, armazenamento, distribuicdo e
implantacdo. E durante esse processo alguns resultados sdo acompanhados para garantir a seguranca e
qualidade desta forma de tratamento. Dois importantes resultados que deveriam ser acompanhados e nao
apenas estudos quando necessario sdo a qualidade de vida e adesdo ao tratamento.

Durante a pandemia observamos quao dificil foi a adesao as medidas sanitarias, e isto nao foi diferente
com os pacientes a espera de um transplante e transplantados.

Nessa area do conhecimento utilizamos a definicao da Organizacao Mundial da Saiide (OMS) relacionada
a adesdo e ndo a mensuracao de medicacdo tomada pelo paciente a cada dia. Isso porque a adesao é bem
mais complexa e deve ser medida em relacdo ao seguimento das orienta¢des fornecidas pelos membros da
equipe multiprofissional de satide que é responsavel pelo seu cuidado.

Um exemplo é que a ndo adesdo do paciente a medicagao causa rejeicao, e essa relacdo direta pode custar
a vida do paciente, evidenciando a adesdo ndo somente como importante, mas sobretudo desfecho para
pacientes que utilizam essa forma de tratamento. Isso representa gastos evitaveis em saude.

Assim, o desfecho de adesao e qualidade de vida deveriam fazer parte da rotina procedimental dos servigos
de saude comprometidos com os melhores resultados ou como parte integrante do capitulo resultados e
indicadores de uma politica publica na area do transplante no Brasil.

Os resultados de sobrevivéncia e mortalidade, tempo em fila, e outros ja sdo mensurados pelo Ministério
da Saude e Associagao Brasileira de Transplantes de 6rgaos, mas os custos do transplantes no Brasil e no
mundo exigem investimento em informagdes a altura do seu retorno social.

Dados internacionais dao conta de que cada perda de um enxerto custaria nove mil délares aos cofres
publicos, isto porque as reinternacdes, exames, a perda em si do érgao representam a ineficiéncia dos servicos
de saude em atender as necessidades do paciente por meio de bons desenhos de processos assistenciais
interdisciplinares e em todos os niveis de atencdo: primaria, secunddria e terciaria.

Assim, adesdo esta intimamente relacionada com auto gerenciamento, e sabemos o quao dificil representou
a adesao durante a pandemia. Nao é dificil imaginar a interseccao entre a alta adesao e o auto gerenciamen-
to e o trabalho dos profissionais de satide. E por esse motivo que quando falamos em adesdo nao estamos
falando somente em tomada de comprimido, mas nas atitudes, nos comportamentos, de fazer atividade
fisica, de retorno as consultas, de alimentacdo saudavel, entre outros; nas condicdes para ser ter os melhores
resultados em saude, e que diferentes populagdes tem diferentes resultados de uma mesma terapéutica.



BOAS PRATICAS EM SAUDE E DESAFIOS COM POPULAGAO DE PACIENTES TRANSPLANTADOS DE ORGAOS
Roza B

Os pacientes nos mostram com blisters de medicamentos o quanto isso custa em um ano de suas vidas.
A persisténcia em tomar essas medicacdes é a adesdao medicamentosa e qualque descontinuidade é repre-
sentada pela ndo adesdao medicamentosa seja esta por qualquer motivo, porque esqueceu de tomar, por
que tomou metade ou parte da dose, etc.

Dessa forma, manter as boas praticas na area dos transplantes ndo é simples e notoriamente realizar um
procedimento, mas sobretudo reunir uma equipe especializada capaz de unir esforcos em prol de melhores
resultados para os pacientes a cada dia.

E possuimos métodos diretos e indiretos para realizar mensuracdes desse tipo, todos descritos em lite-
ratura cientifica. Mas a indicagdo como padréo ouro é a triangulacdo de diferentes medidas, representando
alto grau de sensibilidade. Assim, pode-se ter uma mensuracgao de nivel sérico da droga adicionado as duas
outras mensuragoes de blister e auto relato ou opinidao do especialista.

Durante a pandemia observamos como a adesao foi comprometida pelo desencontro de informacgées,
fazendo com que muitos pacientes tivessem comportamentos diferentes por seguirem orientacdes diferentes.
E isso representou um alto risco de mortalidade.

Dessa forma, profissionais de salide devem estar orientados pelas melhores evidencias cientificas para
cuidar dos pacientes de forma respeitosa e ética, porque como o exemplo das vacinas, os medicamentos
imunossupressores sao gratuitos.

E na agenda de seguranca do paciente do Brasil desde 2013, e agora pela Agenda Internacional de Segu-
ranca do Paciente — Agenda 2021-2030. temos objetivos para envolver esses pacientes e ampliar o acesso da
sociedade a informagdes que garantam seguranca mitigar reacdes ou eventos adversos.

Na 4rea da doacéo e transplante temos a biovigilancia como um conjunto de agées de monitoramento que
abrange todo o ciclo de células, tecidos e érgaos, desde a doagdo até a evolucao clinica, ndo sé do receptor,
mas do caso daqueles que ndo usam doador falecido, no caso do doador vivo.

A Escola de Enfermagem da Unifesp, contribuiu em conjunto com a Escola Paulista de Medicina da Unifesp
para fortalecer a politica de seguranca do paciente, entre outras iniciativas responderam ao chamado da
Anvisa Programa das Nacdes Unidas para a implantacdo de um Sistema Nacionais de Biovigilancia, por meio
de plataformas informatizadas em tempo real. Este esforco, além da seguranca busca trazer qualidade de
vida aos pacientes pds-transplantes. E, Tivemos oportunidade de publicar o primeiro artigo com os eventos
adversos no processo de doagao de transplantes.

Outro esforco de trabalho social e de pesquisa foi identificar o quanto o retorno as atividades laborais dos
pacientes pds-transplantes tém impacto sobre a qualidade de vida. O trabalho na vida das pessoas ocupa
lugar de destaque para manter sociabilidade e qualidade de vida. Ao fazer as buscas sobre o tema, verificamos
que havia estigma e discriminagdo com pacientes transplantados. O estigma desses pacientes é semelhante
aos o paciente com uma incapacidade fisica usuarios de drogas, doenca mental, raga/ etnia, HIV, cancer e
agora, o estigma oculto do transplante. Além do estigma, nessa pesquisa, por exemplo, concluimos que os
pacientes pertencentes a classe C tém menos chance de voltar ao trabalho do que os pacientes da classe A
ou B. Assim, a classe social dos pacientes transplantados mostra uma vulnerabilidade adicional para o retorno
ao trabalho e maior risco de menor qualidade de vida.

Nosso grupo de pesquisa formado por alunos de graduacdo em enfermagem e medicina, residentes
do programa multiprofissional em transplante tém se dedicado a trabalhar com as melhores praticas
assisténcias nos ambulatérios e unidades de internagao de pacientes transplantados. E, nos ultimos 25
anos tém desenvolvido instrumentos e ferramentas para avaliar o processo de doacéo e transplante de
6rgaos e tecidos do Brasil.

Como exemplo realizamos a traducdo e adaptacao do modelo espanhol para ajudar a melhorar perdas
de potenciais doadores, e adicionalmente desenvolvemos instrumentos de avaliacdo das causas de recusa
familiar para corrigir boas praticas. Verificamos que a ndo compreenséo do diagnéstico de morte encefélica
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era o principal fator de recusa. Isto nos fez repensar a forma de dar mas noticias as familias no momento da
perda e modificou nosso modelo assistencial na doagao de 6rgaos e tecidos.

As iniciativas de instrumentos e qualificagdes com métodos apropriados nas ultimas décadas tém sido
aplicadas na formacao de profissionais para aprender a comunicar mas noticias e se tornou uma exigéncia
para aqueles que atuam na 4rea da doagao de érgaos.

Dentre, as abordagens cientificas para compreender as questoes relacionadas a seguranca e qualidade de
vida no pds-transplante passamos a estudar a adesao a terapéutica medicamentosa que garante a sobrevida
do paciente e do enxerto.

Os estudos para medir adesao mostraram por exemplo, que quando o paciente possuia uma rede de apoio
tinha melhor adeséo, além disso percebemos que sintomas depressivos e efeitos colaterais de medicamentos,
como laxantes no poés-transplante levam o paciente a ndo seguir os cuidados em saude e abandonar ou usar
irregularmente os medicamentos fundamentais para manutencao da funcionalidade do 6rgao transplantados
COmMO 0s imunossupressores.

Ao longo dos anos, também participamos de estudos internacionais para avaliar a adesdo de pacientes
cardiacos envolvendo 11 paises. E, apesar do nosso pais possuir uma politica ptblica como Sistema Unico de
Saude (SUS) que fornece imunossupressdo de forma gratuita, os nossos indices de adesdo eram iguais aqueles
paises que nao fornecem a medicacao. Entdo, nos associamos a centros transplantadores da Australia, Reino
Unido, Suica, Alemanha e Bélgica que tém se dedicado a compreender os fatores que levam os pacientes a
ndo aderirem ao tratamento.

Assim, verificamos que nossos pacientes na Unifesp tinham indices de 49% de adesao, assim precisava-
mos mudar estes indicadores e implantar acdes de boas praticas para melhorar a adesdo dos pacientes a
terapéutica. Outros fatores relacionados estdo sendo estudados como espiritualidade, religido e praticas
terapéuticas complementares podem auxiliar na melhoria destes indicadores.

Outra importante iniciativa ocorre com parceria com pesquisadores da George Washington University
que ha cerca de 10 anos tém nos permitido trabalhar com indicadores de qualidade dos servicos de doacao
e transplantes com a traducdo e implantacdo de ferramentas de gestdo e avalicdo de qualidade ja aplicados
nos Estados Unidos. Também, tem sido frutifera a parceria com o Canada com estudos relacionados a ana-
lise de rede social, o papel dos coordenadores de doacao de érgaos e tecidos (OTDC) e a complexidade de
processos de doagao de érgaos.

Considerando que, o programa de doacéo e transplante de érgaos e tecidos é a maior politica publica do
mundo, também temos nos dedicado afazer analise de custos, mapeando o quanto custa no pés transplante
as perdas por eventos adversos e se apenas a sobrevivéncia dos paciente deve ser o principal indicador, se
levarmos em conta os recursos investidos pelo Ministério da Saude.

E desde 2015 utilizamos outra boa pratica que é o plano terapéutico singular (PTS), no qual a partir de
discussdes de caso na unidade de transplantes de uma forma multiprofissional e cuidado interdisciplinar,
estabelecemos com o paciente meta de cuidados e fazemos o seguimento com a rede basica de satude do
sistema (referéncia e contra-referéncia) para pactuar melhoria da adesao, qualidade de vida, retorno ao tra-
balho quando possivel e diminuicdo do estigma social dos pacientes, entre outras iniciativas com pacientes
refugiados transplantados que merecem especial cuidado para minimizar sua vulnerabilidades.

O transplante é oferecido em todos os sistemas de saide, muito bem estabelecida em todo o mundo
e uma possibilidade terapéutica de sucesso para doencgas crénicas e eventos agudos graves e o grande
desafio, ainda é acessibilidade, seguranca e qualidade de vida aos pacientes transplantados. A OMS/OPAS
tem trabalhado com seus paises membros para garantir os principios éticos que envolvem a doacao,
especialmente para coibir o turismo para transplantes e a protecao dos vulneraveis. Assim, em 2017 foi
estabelecido as estratégias e o plano de acado regional ao nivel das Américas para o tema da doacao e
acesso equitativo ao transplante de érgaos, tecidos e células para os anos de 2019 a 2030, denominado,
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Plano de Acao Estrategia y Plan de Accién sobre Donacién y acceso equitativo al Trasplante de Organos,
Tejidos y Células 2019-2030.
Entre as linhas estratégicas de acao definidas, determinou-se que haja melhoria de gestdo da informacao
e das atividades de monitoramento, vigilancia, avaliacdo e gestao de riscos. Definiu-se como um indicador de
controle desta acdo o quantitativo de paises que contam com mecanismos de notificagao, vigilancia e gestao de
eventos adversos informados ao sistema de biovigilancia implantado e coordenado pela autoridade competente.
Assim, precisamos de inciativas que busquem mecanismos de avaliacdes sobre a implantacao dos Sistemas
de Biovigilancia na América Latina, e, portanto, avaliagdo do compromisso em relacdo as metas internacionais.
Outra linha estratégica é a promocao da doacdo de 6rgéos, tecidos e células para aumentar a disponibili-
dade e assegurar o acesso oportuno, por meio de andlises das perdas e tipos de consentimento nos paises de
América Latina e outros paises em relagao aos sentimentos e relagdes com o corpo em nossa sociedade para
promover acdes que direcionadas possibilitem aumento sustentavel das doag¢des de 6rgaos, tecidos e células.
E para tato, ainda precisamos entender as relagdes entre os modelos de consentimento e as taxas de recusa
familiar, ou conhecer e analisar outros fatores que possibilitam ou impactam negativamente sobre essas taxas.
Para alcancar esses e outros desafios propostos pela OMS/OPAS precisamos unir profissionais especialistas
nessa area do conhecimento para responder a estas demandas com responsabilidade ética. Portanto, ao longo
de 25 anos nosso grupo construiu parcerias nacionais e internacionais, formou profissionais especializados,
recebeu prémios académicos e financiamentos para pesquisa, por acreditar que o programa de transplante
deve refletir os valores do modelo de saude brasileiro que propde universalidade, equidade e integralidade.
Somente dessa forma, acreditamos que sera possivel com honrar os doadores falecidos e suas familias
pelo ato de amor e solidariedade ao préximo, bem como devolver a sociedade o alto custo do investimento
publico dessa modalidade terapéutica.
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