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Resumen

A pesar de existir necesidad creciente, la cantidad de trasplantes renales realizados en el estado de Alagoas es muy
baja. El objetivo de este estudio fue analizar si los agentes de salud publica han contribuido con el aumento de la
vulnerabilidad de pacientes que necesitan trasplante de rifion en Alagoas. La muestra estuvo compuesta por ges-
tores de la Secretaria de Estado de Salud de Alagoas; coordinadores de la organizacion de busqueda de érganos y
tejidos; miembros de equipos de trasplante; médicos de clinicas de nefrologia; médicos de los servicios de atencion
movil de urgencias; médicos de las unidades de cuidados intensivos; y un representante de la Asociacion de Rena-
les Crdnicos y Trasplantados de Alagoas. En total fueron 14 participantes, los cuales apuntaran fallas de gestion en
los programas y recursos dedicados al trasplante. Se concluyé que los pacientes necesitados de trasplante renal en
Alagoas se encuentran mas vulnerables debido a fallas en la gestion publica de salud.

Palabras clave: Bioética. Etica. Filosoffa. Trasplante de rifién.

Resumo
Transplante renal em Alagoas: olhar bioético sobre a vulnerabilidade de quem precisa

Apesar da necessidade crescente, a quantidade de transplantes renais realizados no estado de Alagoas é muito
baixa. O objetivo do estudo foi analisar se os gestores contribuiram para o aumento da vulnerabilidade de pacien-
tes que necessitam de transplante renal no estado. A amostra foi composta por gestores da Secretaria Estadual de
Saude; coordenadores da organizacdo de procura de orgdos e tecidos; equipes de transplante; médicos de clinicas
de nefrologia; médicos dos servigos de atendimento mdvel de urgéncia; médicos das unidades de terapia intensiva;
e o representante da Associacdo dos Renais Crénicos e Transplantados de Alagoas. Resultou em 14 participantes
gue apontaram falhas gerenciais nos programas e recursos voltados ao transplante. Concluiu-se que necessitados
de transplante renal em Alagoas sdo mais vulneraveis devido a falhas na gestdo publica de saude.
Palavras-chave: Bioética. Etica. Filosofia. Transplante de rim.

Abstract
Kidney transplantation in Alagoas: a bioethical view regarding the vulnerability of those in need

Although there is a growing need, the quantity of kidney transplants in the state of Alagoas is very small. The
objective of this study was to analyze if the public health managers contributed to the increase of vulnerability
of patients who need kidney transplants in Alagoas. The sample consisted of public health managers from the
Secretariat of Health in the state of Alagoas; the coordinator of the organization for the procurement of organs
and tissues; the transplantation team coordinator; physicians from nephrology clinics, from mobile emergency
medical services and from critical care unities; and the representative from the Alagoas Chronic Renal Patients
Association. Fourteen research participants pointing failures in the administration of programs and resources for
transplantation. The study concludes that those who need kidney transplants in Alagoas are even more vulnerable
due to shortcomings in the management of public health.

Keywords: Bioethics. Ethics. Philosophy. Kidney transplantation.
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Trasplante de rifidn en Alagoas: mirada bioética acerca de la vulnerabilidad de quien lo necesita

La enfermedad renal crénica (ERC) resulta de
una enfermedad progresiva que se extiende hasta la
pérdida de la funcidn renal. En caso de que evolucione,
la enfermedad culmina en la incapacidad permanen-
te para mantener la normalidad del medio interno del
paciente. Al darse la falencia completa del rifidn, la al-
ternativa terapéutica es sustituir la filtracion renal por
la didlisis peritoneal, hemodialisis o incluso trasplante
de 6rgano’. El trasplante renal (TR) es “la luz al final del
tunel” para el paciente que lo necesita, la tan espera-
da mejora en la calidad de vidaZ2. En algunas regiones
de Brasil, el trasplante renal se torné rutinario, pero en
otras existe una escasez de oferta y/o una falta en la
demanda, dejando al paciente en una situacion de to-
tal vulnerabilidad.

Hay cerca de 3.400 pacientes renales crénicos en
Alagoas y 11 clinicas de nefrologia. En 2013, habia 186
pacientes con necesidad de trasplante y, de estos, sélo
22 fueron trasplantados®. En los doce afios compren-
didos entre 2002 y 2013, el nimero de trasplantes se
mostrd irregular, con un numero decreciente de ciru-
gias, estando siempre entre las Ultimas ubicaciones en
la regidn, por debajo incluso de estados con poblacio-
nes menores. Alagoas figura como uno de los estados
brasileros con mas bajo indice de trasplante renal. En
2013, el Registro Brasilero de Trasplantes* concluyo su
informe anual sobre Alagoas diciendo lo siguiente:

Estado con declive acentuado en el programa de tras-
plantes en todas sus etapas. Enfrenta dificultades en
la formacion de equipos técnicos para la implemen-
tacion de la organizacion de la busqueda de drganos
y tejidos OBO — etapa I, baja notificacion y elevada
tasa de rechazo familiar (77,7%). No realiza dona-
cion de organos y, por consiguiente, trasplantes. Estd
en desfasaje con el crecimiento de los programas
de trasplantes de los estados de la region nordeste,
como Ceard y Pernambuco. Ni siquiera el trasplante
de cdrnea alcanza la necesidad estimada. Necesita
apoyo para priorizar la reactivacion de los programas
de donacion de drganos y de trasplante de rifion y de
cérneas y, como accion subsecuente, la creacion de
un programa de trasplantes de higado“.

Frente a este cuadro, el objetivo de este estu-
dio fue analizar, a la luz de la bioética, si los gestores
de salud publica contribuyeron con el aumento de
la vulnerabilidad del paciente con ERC que necesita
trasplante renal en Alagoas.

Método

Este articulo surgid a partir de un estudio cualita-
tivo, realizado por medio de entrevistas presenciales,
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abiertas y estructuradas, cuyo objetivo fue analizar,
considerando referencias bioéticas, los problemas se-
fialados por los gestores, los promotores de salud y la
institucién — sujeto institucional —y por los portadores
de la enfermedad — sujeto ético. Cada participante de
la investigacion fue interrogado en cuanto a factores
obstaculizadores que dificultaban la realizacion del
trasplante renal en pacientes que tenian en ese pro-
cedimiento la Unica posibilidad de solucion clinica
definitiva para su enfermedad. Todas las entrevistas
fueron grabadas y, una vez que fueron analizadas, se
las elimind. Los criterios de inclusion abarcaron a in-
dividuos que actuaban como sujetos institucionales
que participaban directamente de la toma de decision
sobre los cuidados de los pacientes que necesitaban
trasplante renal, asi como el representante de los pa-
cientes portadores de insuficiencia renal crénica del
estado de Alagoas.

Conforme lo muestra la Figura 1, inicialmente
se pretendia incluir en el estudio como participantes
de investigacion a 21 representantes de las institu-
ciones. De estos, 14 fueron seleccionados y 7 fueron
excluidos. El motivo de tal exclusion fue la negativa a
responder el cuestionario por parte de cuatro posibles
entrevistados y el pedido de ser excluidos que realiza-
ron tres participantes, aunque se hubieran inscripto
para participar del estudio y hubieran firmado el con-
sentimiento informado. Con la exclusion de estas
personas, se dejo de entrevistar a tres coordinadores
de Unidades de Cuidados Intensivos (UCI), un respon-
sable del equipo de trasplante y tres coordinadores
médicos de una clinica de nefrologia. Los excluidos
formaban parte de tres hospitales privados que le
brindan servicio al Sistema Unico de Salud (SUS).

El estudio fue realizado en servicios publicos
y privados de salud, una asociacion de pacientes re-
nales cronicos y la Secretaria de Salud del Estado de
Alagoas. Contd con una muestra de 14 participantes,
distribuida de la siguiente forma: representantes de
los equipos de investigacion; coordinadores médicos
de los servicios de nefrologia; coordinadores médicos
de las UCI; coordinadores médicos de los Servicios de
Atencidon Movil de Urgencia (SAMU); un representante
de la Asociacion de Renales Crénicos y Trasplantados
de Alagoas (ARCAI); el secretario estadual de salud y el
superintendente de atencion de la salud. Tuvo como
variable principal el aumento de la vulnerabilidad del
paciente con ERC, provocada por fallas en la adminis-
tracion de programas y recursos abocados al trasplante
renal en el estado.

Se adoptaron las siguientes preguntas orienta-
doras para la busqueda de informacién: 1) ¢ cudles son
los factores que limitan la realizacion del trasplante?;
2) équé podria hacerse para resolver el problema?; 3)
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¢cudl es la opinidn del entrevistado con respecto a los
datos nacionales sobre trasplantes en el estado de Ala-
goas? Este Ultimo interrogante se refiere a la conclusion
citada sobre el trasplante en el estado, divulgada en el
Registro Brasilero de Trasplante de Organos®, publica-
cion oficial de la Asociacion Brasilera de Trasplante de
Organos (ABTO). Habiendo realizado las entrevistas, in-
terpretamos las respuestas recogidas valiéndonos del
método de analisis de contenido de Engers>.

La primera etapa consistié en la lectura de lo
que fue dicho por los entrevistados. La segunda etapa
procurd distribuir las respuestas de cada entrevistado
de acuerdo a cada cuestién relevada, de forma tal que
se pudiese realizar un analisis vertical de la informa-
cién agrupada. En la tercera etapa, se analizd en orden
horizontal lo que cada entrevistado respondié a cada
pregunta. La cuarta etapa consistidé en una sintesis de
lo que fue explicado en las etapas anteriores, estable-
ciéndose un agrupamiento de los datos. La quinta y
ultima etapa se traté de la categorizacion de los datos
para que se pudiese reflexionar acerca de las informa-
ciones obtenidas.

Resultados y discusion

En las entrevistas, independientemente del item
a ser interrogado, estaba siempre presente el aspec-
to de que el sujeto ético se encontrara en algin grado
de vulnerabilidad. No solamente por la condicién de la
enfermedad de la que es portador, sino también por la
falta, omisién u olvido a la que estuviera expuesto por
parte de aquellos que tenian la obligacion de proteger-
lo. Esta premisa se hace explicita en Hossne®, cuando
éste llama la atencion acerca del hecho de que

... el ser humano es siempre vulnerable; éste puede
0 no estar en una situacion de vulnerabilidad. Por
lo tanto, vulnerable el ser humano lo es siempre;
estar vulnerable, puede ser o no. Se trata de ir de
una situacion latente a una situacion manifiesta;
de una situacion de posibilidad a una de probabi-
lidad, del ser vulnerable al estar vulnerable. Estas
oscilaciones acomparian todas las situaciones que
involucran a la Bioética®.

El mismo autor comenta ademds que la vul-
nerabilidad puede ser del individuo o del sistema,
incluyendo asi otros elementos que pueden presen-
tar diversos puntos fragiles. Por lo tanto, cuando se
habla de la vulnerabilidad del paciente o del sujeto
de investigacion, es indispensable reflexionar acerca
de la vulnerabilidad que puede alcanzar a los diversos
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eslabones del sistema y no sélo la vulnerabilidad del
paciente o del sujeto de investigacion’.

Reconociendo el estado de vulnerabilidad del su-
jeto ético y entendiendo que no sdlo su enfermedad,
sino también los factores administrativos de la salud
publica del Estado lo afectan, fue posible observar en
los resultados presentados seis items que demuestran
claramente esa condicion: 1) falta de compromiso
con la implementacién de un programa efectivo de
trasplante en el estado, que se perpetia con el correr
del tiempo; 2) falla en la administracidn de la antigua
central de trasplantes y actual Organizacién de Bus-
queda de Organos (OBO); 3) falta de conocimiento
técnico sobre programas de trasplantes del Ministerio
de Salud; 4) falta de estructura dedicada al trasplante,
tanto desde el punto de vista asistencial como desde
el punto de vista diagnéstico; 5) incapacidad operativa
de la OBO; y 6) dificultad de acceso a los examenes
pre-trasplante para pacientes del SUS.

La falta de compromiso con la implementacion
de un programa efectivo de trasplante en el esta-
do parece confirmada por los entrevistados (para
facilitar el ordenamiento de las citas y garantizar la
confidencialidad pasaremos a identificar al entrevis-
tado con la vocal “E”, seguida de un nimero) cuando
enfatizaron: E1 — “La Secretaria de Salud, en cuanto
a los programas de trasplante, aun estd aprendiendo
a funcionar. Entra un gobierno y sale otro y los agen-
tes del drea no tienen conocimiento sobre el tema”.
De igual manera, los entrevistados refuerzan la idea
de que no es sélo la enfermedad renal crdnica lo que
debilita al individuo en su integridad fisica, mental y
espiritual — debilitando la perspectiva de cura en una
condicidn grave y que, por depender esencialmente
del otro, atenta contra su autonomia’ —, pero tam-
bién presenta otra cara que no deberia existir: la
omision del Estado?. El diagnéstico de la omisidn del
poder publico revela en la siguiente frase su verdad
dolorosa, sentida sélo por los que necesitan de un
trasplante renal: E2 — “El problema viene de la falla
en la gestion; faltaba un compromiso mayor de parte
de las gestiones y de sus equipos en relacion al asun-
to”. La afirmacién permite percibir que el problema
gerencial no se limita sélo a poner (o no) en practica
determinado programa; es necesario saber cual pro-
grama, como implementarlo y qué recursos habra
para el sostenimiento de esa propuesta.

Ademas de la dificultad de poner en accién
programas asistenciales de esta magnitud, falta co-
nocimiento acerca de como tornar la practica de este
programa una fuente de recursos para que el Estado
lo mantenga: E3 — “Nuestros agentes no saben cudles
son, ni como deben ser localizados los recursos des-
tinados para los programas de trasplantes”, Es decir,
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el paciente se encuentra totalmente en las manos de
quien no sabe dirigir sus necesidades. Falta el “hacer
vivir” de Foucault®®, cuando relaciona aspectos del
biopoder. Habrad mas “dejar morir”.

A pesar de no estar mas en el siglo XVII, cuando
el soberano definia quien moriria o viviria, en franca
alusidon a su omnipotencia ante la debilidad de sus
subditos, andlogamente, el hecho de no garantizar
el acceso a los medios necesarios para que se pue-
da continuar vivo en condiciones de dependencia
de un trasplante renal excluye a aquellos que nece-
sitan tener garantizados sus derechos a lo largo de
los afios en cuanto al hacer vivir y no dejar morir®°,
Aun mas cuando tenemos en cuenta que los recursos
existen y estdn garantizados por el Estado. Se limita
la asistencia aumentando la vulnerabilidad. Es lo que
Hossne® explica cuando dice que la vulnerabilidad del
sujeto no estd sélo en él, sino en los demas elementos
que componen la asistencia. Estando fragil el sujeto, la
vulnerabilidad del medio aumenta también su vulnera-
bilidad intrinseca.

Y el problema de la falla en la administracion
continua surgiendo en los relatos como torrente con-
tinua de fallas, errores y omisiones. La antigua central
de trasplantes, entonces responsable de la busqueday
captacion de 6rganos, que no funcionaba o funcionaba
de manera precarizada, refleja la falta de cuidado que
se tenia respecto de los trasplantes en el estado. Sobre
esta situacion, los entrevistados afirman: E4 — “Hace
algun tiempo hubo una imposicion de la SESAU para el
no funcionamiento de la central de trasplante”. Expli-
can que, durante mucho tiempo, la utilidad de la SESAU
erasélo lade un “asegurador de empleo” para aquellos
gue no querian o no sabian ejercer otras actividades. Y
como consecuencia de esa irresponsabilidad, la perso-
na que necesitaba de un rifidn para continuar viviendo,
tenia su vulnerabilidad intensificada.

Este panorama revela una condicién mas de
agravamiento, que sdlo angustiard mas al sujeto,
tornandolo cada vez mas dependiente del medio. Fia-
metti, citando a Maclntyre, afirma que vulnerabilidad y
afliccion, y la dependencia resultante, es una condicion
y no una posibilidad, no un estar de vez en cuando. No
se estd sdlo en algunos momentos afligido. Vulnerable,
afligido y dependiente se es*'.

El paciente, el sujeto ético de la investigacion, es
alcanzado no sélo por su propia vulnerabilidad, sino
también por la vulnerabilidad que emana de algun
otro punto de la asistencia. Esa vulnerabilidad pue-
de ser causada por la falta de estructura de cuidado,
por la incompetencia del sujeto institucional como
gestor o incluso por el desvio de los recursos publi-
cos para atender a intereses privados, como acontece
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cuando se destinan puestos de trabajo que exigen la
prestacion de servicios calificados a personas que
no cumplen con tales requisitos®. Para garantizar la
asistencia es importante una buena relacion entre el
sujeto ético y el sujeto institucional: el buen vivir no
se limita a las relaciones interpersonales, sino que se
extiende a la vida de las instituciones*?.

Durante las entrevistas, varios discursos reporta-
ron la falta de estructura dedicada a trasplantes, tanto
desde el punto de vista asistencial como desde el pun-
to de vista diagndstico. La mayoria de los entrevistados
fueron categodricos en afirmar que es fundamental la
existencia de una unidad hospitalaria abocada exclu-
sivamente al trasplante, considerando que se trata de
un procedimiento muy complejo como para asociarlo
a otras necesidades: E5 — “Alagoas necesita tener una
unidad hospitalaria del SUS dedicada exclusivamente
a trasplantes”.

Para los participantes, esta unidad hospitalaria
deberia recibir preferentemente un equipo de profe-
sionales adecuadamente entrenados y remunerados,
dedicados exclusivamente al trasplante: E5 — “No hay
coémo tener mayores compromisos con el trasplante si
los profesionales dividen sus ocupaciones con otras ac-
tividades profesionales”.

No es facil, tratdndose de la salud publica del Es-
tado —en la que la asistencia basica esta precarizada y
existen otras situaciones de amenaza a la salud, como
la hipertension y la diabetes, que son desatendidas —,
adoptar una politica asistencial abocada a situacio-
nes exclusivas, como el trasplante renal, mientras que
otras tantas necesidades se imponen. Sin embargo,
con medidas de salud publica adecuadas, abocadas a
enfermedades que exigen una atencion de alta com-
plejidad, dentro de las limitaciones financieras que
se imponen, seria algo perfectamente plausible tener
unidades hospitalarias destinadas a la atencion del pa-
ciente renal crénico que necesita trasplante, bastando
organizar las medidas dedicadas a la racionalizacién de
gastos y la aplicabilidad de los recursos publicos3.

En la busqueda de ejemplos, es importante
citar el caso de Espafia, que se torné uno de los ma-
yores centros de trasplante del mundo al adoptar
una politica de mayor informacion para la poblacion,
estructurando equipos dedicados exclusivamente al
asunto y construyendo unidades hospitalarias especia-
lizadas y exclusivas para tal fin. El trasplante se volvié
un problema de salud publica de gran interés para el
gobierno espafiol, y asi se cred el modelo espariol de
donacién y trasplante®>4,

En la distribucién de responsabilidades — o me-
jor, de irresponsabilidades — queda claro el juego de
quién es el culpable de la inoperatividad del sistema.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251173
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Se trata de una sumatoria de eventos que culmina con
una traba del circuito asistencial para el sujeto ético.
Una de estas trabas se da en el funcionamiento de la
OBO. En relacién a esto, fueron frecuentes en las en-
trevistas frases como es: E6 — “No existe una efectiva
busqueda de donadores; la OBO es incompetente en
este asunto”.

En contrapartida, la OBO se defiende afirman-
do que aun existen bastantes dificultades para recibir
la notificacion del potencial donador por parte de los
hospitales de urgencia. En el estado de Alagoas, los
dos mayores hospitales de urgencia son publicos y son
gestionados por la Secretaria Estadual de Salud. La di-
ficultad de obtener un érgano de un donador fallecido
no es minimizada por la cantidad de trasplantes reali-
zados inter vivos. A pesar del mayor nimero de cirugias
realizadas con donadores vivos, el nimero de trasplan-
tes es muy bajo. En parte esto se debe a la dificultad
para que los pacientes del SUS realicen los examenes
preoperatorios para poder someterse a un trasplante
renal: E7 — “iHay pacientes que llegan a esperar cerca
de un afo para poder realizarse la arteriografia!”.

Hossne® es enfatico al decir que el individuo no
es vulnerable por si solo. Hay un conjunto de factores
gue torna la situacidon mas dificil y que necesita de una
mayor atencion, no sélo para que se identifique lo que
hay, sino también para que se busquen soluciones. En
caso contrario, el lado mas vulnerable sera también el
mas fragil, el sujeto ético. Asi, la vulnerabilidad de los
otros dos eslabones (de sostenimiento) implica la vul-
nerabilidad del propio eslabén mas vulnerable. Por lo
tanto, es indispensable evaluar, analizar y sanar la vul-
nerabilidad no sdlo del eslabdn final, sino de todos®.
Vimos que las situaciones de fragilidad en la gestion
que dependen del sujeto institucional exacerban el

cuadro de vulnerabilidad del sujeto ético, que ya se
encuentra perjudicado por la enfermedad que lo li-
mita®>. Encontrar las razones que tornan al individuo
vulnerable para prevenirlas contribuird decisivamen-
te para mejorar la salud del paciente. Reconocer la
vulnerabilidad como un elemento decisivo de la in-
tegridad del individuo, sin desplazar el papel de la
autonomia, la equidad, la prudencia, la alteridad vy,
sobre todo, la solidaridad, la torna una referencia
extremadamente importante en la bioética, un ver-
dadero indicador de aquel que estd expuesto®161,

Consideraciones finales

De acuerdo con lo descripto anteriormente,
existe una vulnerabilidad creciente de las personas
con enfermedad renal y que necesitan de trasplante
en Alagoas, como se evidencio en los discursos de los
entrevistados. Valiéndonos del concepto de biopo-
der de Foucault®®, debe percibirse cuan vulnerable
se encuentran estas personas. Es un hecho el no re-
conocimiento como un problema de salud publica,
por parte del Estado, de una enfermedad crénica e
insidiosa que afecta a la poblacién, cuando éste se
ausentd en cuanto a su responsabilidad de instituir
medidas globales de proteccién al sujeto ético que lo
necesita. Y aun mas, siguiendo la visién biopolitica de
este autor®!®, podemos agregar que falté disminuir
la morbilidad y “alargar la vida”. También fue posible
correlacionar lo que piensa el profesor Hossne con las
opiniones de los entrevistados en cuanto al indicador
bioético de la vulnerabilidad con el estado de vulne-
rabilidad de los necesitados de trasplante renal en el
estado de Alagoas.

Este articulo forma parte de la tesis de doctorado de Carlos Adriano Silva dos Santos, titulada “El paciente con enfermedad renal
cronica frente a los agentes de salud publica y su necesidad de trasplante en el estado de Alagoas: un andlisis cualitativo en

relacion a los indicadores bioéticos de vulnerabilidad, equidad, prudencia y alteridad”, defendida en el Programa de Posgrado en

Bioética del Centro Universitario Séo Camilo, Séo Paulo/SP, Brasil.
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Anexo
Figura 1. Muestra de la investigacion
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