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RESUMO

SPERONI, Angela Vasconi C®1 ul as d aovala goesangua doaardido umbilical,
sentidos e possibilidades de investimento. Tese (Doutorado em Saude Colitstayto de
Estudos em Saude Coletjuaniversidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2018.

Desde a virada do século XXI, as céldiamco assumem posi¢cao de destaque entre os atores
biotecnolégicos privilegiados, cujo protagonismo reside nas promessas de uma tecnologia
capaz de querar os desafios do adoecer e do envelhecimento, a partir de uma fonte
potencialmente ilimitada de tecidos para transplantes. No horizonte de constituicdo de um novo
mercado de saude, a criacdo de bancos publicos e privados de armazenamento de sangue dt
cord«o umbilical responde ao projeto de con«
fundamental do paradigma da medicina regeneratisatuido solws ideais da perfectibilidade

e do melhoramento continuo do corpo. Diante da expanséo dos irrdsetne demandas em

torno desta modalidade biotecnolégica inovadora, este estudo foi inicialmente desenhado com
o0 intuito de propiciar uma investigacdo socioantropolégica acerca dos bancos de sangue do
corddo umbilical no Brasil, a partir da realizacdo afdrevistas com dois grupos de
participantes: mées e pais que optaram pela doacdo ou armazenamento privado do sangue dc
cordao umbilical de seus bebés; e profissionais de distintas categorias cuja atuacao estivesse de
alguma forma vinculada aos bancos eldérea da terapia celular no pais. Se, por um lado, a
doacédo de sangue do corddo umbilical pode ser compreendida em termos de um modelo ético
historicamente associado a determinados valores morais, como altruismo e generosidade,
incorporados a qualidadesvis de solidariedade, equidade e justica social, por outro, 0
armazenamento privado responde a uma légica de mercado organizada segundo uma
perspectiva neoliberal que se sustenta na preeminéncia da autonomia individual, do valor da
propriedade privada @ progresso tecnocientifico. O desenrolar das entrevistas revelou uma
terceira modalidade de investimento associada ao sangue do corddo umbilical: a preeminéncia
da escolha pelo clampeamento tardio, inserida no ideario da humanizacdo do parto. Esta
descolerta conduziu a ampliacdo do foco da investigacdo, bem como a inclusdo de novas
guestdes e novos participantes. A proposta geral da tese foi reformulada com a finalidade de
alcancar novas reflexdes sobre o sangue do corddo umbilical, os sentidos atebaglos
distintas possibilidades de investimento em torno deste materiak-s€gtais, de um estudo

inédito no Brasil, empreendido sobre a andlise das condi¢des socioculturais que possibilitam e
sustentam a transformacéo de um elemento residual do nastieme objeto de valdr seja

com base em uma légica da dadiva, na perspectiva de um bem de consumo ou enquanto recursc
natural de protecdo ao recérascido.

Palavraschave: Sangue do corddo umbilical. Céldtamco. Biobancos. Clampeamento tardio.
Humarnzacao do parto.



ABSTRACT

SPERONI, Angela Vasconi C®1 ul as d aovala goesangua doaardido umbilical,
sentidos e possibilidades de investimento. Tese (Doutorado em Saude Colitstayto de
Estudos em Saude Coletiva, Universidade Feder&io de Janeiro, Rio de Janeiro, 2018.

Since the beginning of the 21st century, stem cells have been occupying an outstanding position
among the privileged biotechnological actors, whose central role lies on the promise of a
technology capable of ovenming the challenges of iliness and aging by a potentially unlimited
source of tissue for transplantation. With the perspective of a new healthcare industry, the
creation of umbilical cord blood banks meets the design of the "cells of hope" as a kdy part o
regenerative medicine paradigm, formed wund
continuous improvement. Taking into consideration the boom of investments and demands
around this innovative biotechnology, this study was initially drafted to geosi socie
anthropological investigation about public and private umbilical cord blood banks in Brazil,
based on qualitative interviews with two groups of participants: parents who had chosen either
to donate or to store their babies' umbilical cord blaod|; professionals of different categories
whose work was somehow connected to the banks and/or to cell therapy. While the umbilical
cord blood donation can be seen as an ethical model historically associated with moral values
such as altruism and genetgsincorporated to civil qualities, such as solidarity, equity, and
social justice; on the other hand, private storage responds to a +inasket system organized
according to a neoliberal perspective that is based on the individual autonomy, the private
property and the technical and scientific progress. During the interviews, a third type of
investment associated with umbilical cord blood has emerged: the choice for the "delayed
clamping" as part of the ideology of childbirth humanization. This findiag led to the
enhancement of investigation focus and the inclusion of new issues and new participants. The
thesisds general proposal has been refor mul
cord blood, the meanings attributed as well as tfierent possibilities of investment around

this material. It is, therefore, an unprecedented survey in Brazil, undertaken on the analysis of
sociocultural conditions that enable and sustain the transformation of a residual element from
birth into a valuale objecti whether about the logic of a gift, the perspective of a consumer
good or as a natural resource to newborns’ protection.

Keywords: Umbilical cord blood. Stem cells. Biobanks. Delayed clamping. Humanization of
birth.
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INTRODUCAO

Minha trajetdria profissional se iniciou com a graduacdo em Psicologia pela
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), seguida do curso de esgéciadin
Psicologia Clinica Hospitalar pelo Instituto do Corag&o do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de S&o Paulo (InCor/HCFMUSP). Durante este periodo atuei no
ambito da assisténcia hospitalar, em acompanhamento psicolégaimendies e familiares.

Apo6s a conclusao da especializacéo, retornei ao Rio de Janeiro para cursar o Mestrado em Saude
Coletiva pelo Programa de P@Gsaduacdo do Instituto de Estudos em Saude Coletiva da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (IESC/UFRJ3rea de concentracdo Ciéncias Sociais

e Humanas em Saude, sob a orientacdo da Profa. Dra. Rachel Aisengart Menezes. Minha
di sserta-«o intitulada fiOs Sentidos do Acol
entrada da at en- demdida @smaccade @013, apeesedia s resditados

de observacdo etnogréfica realizada na porta de entrada de um centro municipal de saude,
localizado no centro da cidade do Rio de Janeiro. O objetivo da pesquisa consistiu em apreender
discursos e estratég mobilizados pelos distintos atores sociaigrofissionais de saude,
gestores e doentésenvolvidos na modalidade de assisténcia denominada Acolhimento com
Classificacao de Risco, uma normatizacdo do Ministério da Saude que estabelece a oferta de
seni¢cos mediante uma estratificacao de riscos, determinada a partir da capacidade estendida de
escuta e analise das necessidades de saude da populagéo por parte dos profissionais (BRASIL
2011).

No ano de 2012, quando cursava o Mestrado, fui convidada pbarrrentadora a
integrar um grupo internacional de pesquisa sobre os estudos e terapias corrogtda®
grupo era coordenado por ela e outras trés pesquisadoras das areas das Ciéncias Sociais ¢
Humanas em Saude, da Sociologia e da Antropologia @ideSaendo duas brasileiras, uma
canadense e uma francesa. A proposta central da investigacdo consistia em apreender
concepgles, crencas e expectativas de pesquisadores brasileiros e estrangeiros acerca dc
desenvolvimento do campo da terapia celular. Reeatfio financiamento para realizar
observacéo participante dd@ Tongresso Brasileiro de Céluidsonco e Terapia Celular,
organizado pela Associacdo Brasileira de Terapia Celular (ABTC), em parceria com a
Sociedade Internacional para Pesquisa com Gé&halaco (ISSCR' International Society for
Stem Cell Researyima cidade de S&o Paulo, em outubro de 2012. Foram quatro dias de evento
durante os quais tive a oportunidade de assistir palestras com a apresentacéo de resultados de

estudos brasileiros e imteacionais sobre as pesquisas com célntasco para o tratamento de
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diversas doencas, além de realizar duas entrevistas qualitativas com renomados pesquisadores
brasileiros da area.

A participacdo neste evento e, principalmente, o contato com os dogigaelores
despertaram o desejo de empreender um estudo socioantropolégico acerca dos bancos de
armazenamento de sangue do corddo umbilical e placémérRrasil, como parte do circulo
de investimentos em uma modalidade biotecnolégica inovadora. Afgiesa dalissertacao
de Mestrado, iniciei pesquisa bibliografica e documental acerca do campo de pesquisas e
terapias com célulasonco, com vistas a elaboracdo do projeto desta pesquisa. Em 2014
ingressei no Doutorado pelo Programa de-Gialuacéo erfalde Coletiva do IESC/UFRJ,
na linha de pesquisa Abordagens Sociolégicas dos Processosi®aina, novamente sob a
orientacdo da Profa. Dra. Rachel Aisengart Menezes.

A proposta inicial deste estudo consistia em investigar logicas, crencas e exgmectativ
envolvidas nos processos de escolha e tomada de deciséo, por parte de maes e pais, acerca d
possibilidade de armazenamento de sangue do corddo umbilical de seus bebés em bancos
publicos ou privados no Brasil. O objetivo também incluia a apreensaaldeccnento e das
concepcOes de profissionais de distintas categorias, cuja atuacdo estivesse de alguma forma
vinculada aos bancos e/ou a area da terapia celular, tais como: médicos obstetras que se
posicionam em relacdo a opcédo pelo armazenamento de skngardo umbilical; médicos
hematologistas e oncologistas que realizam estudos e procedimentos terapéuticos com células
de sangue do corddo umbilical; e profissionais que trabalham em bancos publicos e privados
do pais. Foram, assim, elaborados doismeemiestruturadésomo base para realizac¢éo de
entrevistas qualitativas com os dois grupos de participantes: maes e pais que optaram pelo
armazenamento de sangue do cordao umbilical de seus bebés, e os distintos profissionais acima
mencionados. Os reiros foram submetidos a avaliacdo da banca de qualificacdo do projeto da
tese, em abril de 2016, e aprovados pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IESC/UFRJ,
em junho do mesmo ano. No periodo de julho de 2016 a agosto de 2017, foram realizadas 19
entrevistas com um total de 22 participantes.

O desenrolar das entrevistas propiciou descobertas que conduziram a ampliagéo do foco
da investigacao, bem como a inclusao de novas questfes e novos participantes. A proposta geral

da tese foi reformulada de modaonfigurar um estudo socioantropoldgico sobre o sangue do

1 A partir deste momento passo a me referir as cétudaso de sangue do corddo umbilical e placentario como
células de sangue do corddo umbilical, uma vez que a coleta deste material é realizadaoapdio corddo
umbilical do bebgno momento do nasmento, a partir de incisdo no pedaco do corddo que se mantém ligado a
placenta materna, logo, as células s&o oriundas do sangue que circula pelos dois tecidos.

2Vide Termo de Consentimentavie e Esclarecido no anexo Aofiros das anevistas disponiveis no anexo B
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corddo umbilical, os valores e significados simbdlicos a ele atribuidos, a partir das distintas
modalidades de investimento aplicadas a este elemento residual do nascimento.

*kkkk

Em 1974 a médicdinamarquesa Sgren Knudtzon publicou um estudo revelando a alta
concentracdo de céluka®nco hematopoiéticas, responsaveis pela producdo e maturacéo de
células do sistema sanguineo, no sangue do corddo umbilical denasgdos (KNUDTZON,

1974). O pnneiro transplante de medula ssea realizado com a utilizacdo de-tréiutasde

sangue do corddo umbiliéalcorreu na Franca, em 1988, em um menino de seis anos de idade,
portador de um tipo especifico de anemia, doenca caracterizada pela reducaoulds glo
vermelhos do sangue (GLUCKMA®t al, 1989). Desde a década de 1990 as células de sangue
do cordao umbilical passaram a ser usadas em transplantes para tratamento de diversas doenca
hematoldgicas malignas, principalmente alguns tipos de cancerrseoguiomo leucemias e
linfomas (BOUZAS, 2000; GLUCKMAN, 2009; RODRIGUES al, 2010). Elas constituem

uma importante alternativa as célutesnco oriundas diretamente da medula 0Ossea,
principalmente pela facilidade na coleta, visto que a retirada dic@a medula requer
internacdo hospitalar para realizacdo de procedimento invasivo e doloroso, com maior risco de
infeccéo para o doador.

No Brasil, a primeira coleta de sangue do cordao umbilical foi empreendida na década
de 1990, pela equipe do Centro de Transplante de Medula Ossea do Instituto Nacional de
Cancer (INCA), localizado na cidade do Rio de Janeiro. O primeiro banco publico de
armazenamento deste material foi criado pela equipe médica do hospital, em 2001. Em 2004
foi instituida a Rede Nacional de Bancos de Sangue do Corddo Umbilical e Placentario para
Transplantes de Célulsonco Hematopoiéticas, também conhecida como RedsGoad,
com o objetivo de diversificar o material genético disponivel para transplantes de medula 6ssea
e, assim, facilitar a localizacdo de doadores compativeis em todo o territério nacional (BRASIL,
2004). Em 2018 a Rede conta com 13 bancos em funcesmiantocalizados nas cinco regides
do paié.

3 A partir deste momento pasa me referir as célulasonco hematopoiéticas de sangue do corddo umbilical e
placentério como células de sangue do corddo umbilical, depidminéncia da presenca deste tipoéelas
tronco neste material. Estudos mais recentes demonstraram a existéncia dereptdamesenquimais, com
potencial para se transformar em outros tipos celulares, no tiwidorddo umbilical (WANGet al, 2004) e da
placenta (FUKUCHEt al, 2009.

4 InformacGeddisponiveis na paginaficial da Rede BrasilCord na interndtttp://redome.inca.gov.br/cordao
umbilical/redeBRASILCORD. Acesso em: 20 fev. 2018
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A partir de 2001 foram também criados os bancos privados de armazenamento de
sangue do corddo umbilical no pais, que possuem licenga regulamentada pela Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) para rmazenar célulasonco de sangue do cordao
umbilical e placentéario apenas para uso do préprio paciente, frente a eventual indicacdo médica
para transplante. A utilizacdo por um familiar compativel deve ser alcancada mediante
autorizacédo judicial, com a cqrovacao da necessidade no tratamento médico indicado. Os
custos com a coleta e o armazenamento sdo pagos pelos contratantes do servigo, no caso, a ma
e/ou o pai do recémascido. Até 2016 o Brasil contava com 19 empresas em funcionamento,
com atuacdo emuase todas as regides, exceto no Norte (ANVISA, 2017)

Segundo Relatério de Avaliacdo dos Dados de Producdo dos Bancos de Sangue do
Cordao Umbilical e Placentario publicado pela ANVISA em 2017, houve um aumento
progressivo do nimero de unidades armad&naos bancos publicos e privados brasileiros até
2012, seguido por uma significativa diminuicdo deste volume desde entdo. Este fendbmeno
parece estar vinculado a trés fatores principais. No ambito dos bancos publicos, esta reducao
decorre da diminuicdo doumero de transplantes com a utilizacdo de sangue do cordéo
umbilical, em virtude da descoberta de novas modalidades terapéuticas. No cendrio dos bancos
privados, a diminuicdo das coletas reflete 0 aumento da informacao, por parte de méaes, pais e
médicosobstetras, acerca dos limites da utilidade terapéutica deste material em transplantes
autdlogos (para o préprio paciente) e alogénicos aparentados (para familiar geneticamente
compativel). Cabe também considerar a crise politica e econdmica que o maitaenfém
forte recessao iniciada em meados de 2014, que culminou com o recuo no produto interno bruto
em 2015 e 2016, repercutindo na reducao do poder de consumo da populacao.

Esta tese foi desenvolvida neste cenario, tendo como ponto de partida wstiganée
sobre os bancos p¥blicos e privados no pa?
gen®ticao ( KELLER, 2000) , oS bi obancos
socioantropologica concebidos como representantes, por exceléncia, da expanghcidas Ci
da vida e de acdes de manipulacéo e intervencédo da vida humana (TOUWRMAZ010;
MAYRHOFER, 2013; MARTINS; MACHADO, 2017). Embora sua origem remeta a criacdo
dos primeiros bancos de sangue na década de 1940, no cenario da Segunda Guerra Mundial,
pratica de armazenamento de tecidos, fluidos e células humanas, enquanto ferramenta de

coproducao de conhecimento cientifico e aprimoramento biomédico, responde ao avanco das

5 O Ultimo Relatério de Avaliagdo dos Dados de Producdo dos Bancos de Sangue do@abdéal e
Placentario foi publicado pela ANVISA em 2017, com informac®es relativas a producdo dos bancos brasileiros
até o ano de 201@NVISA, 2017).
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chamadas biotecnologias, em um contexto no qual a biologia transferera ura rede de
circulacdo de novas entidades, identidades e rela¢des sociais. Novos objetos epistemoldgicos,
com alto grau de especializacdo, adquirem valor como depositarios da vida em si, sob o
paradigma de uma medicina que se pretende regenerativa, capaaeda os desafios do
adoecer, do envelhecimento e da finitude da vida humana (WALBY, 2002).

Em conformidade com a perspectiva analitica que Hauskeller e Beltrame (2016)
nomeiam de finarrativa da oposi - «00, acdraami n a |
do armazenamento de sangue do corddo umbilical, o objetivo inicial deste estudo consistiu em
apreender as distintas légicas, enredos e discursos em torno da doacdo e do armazenamentt
privado deste material. A pesquisa bibliografica revelou a priedmicia de artigos cientificos
publicados por pesquisadores dos campos da Antropologia da Saude e dos Estudos Sociais da
Ciéncia voltados a andlise do desenvolvimento e da expansao desta modalidade especifica de
biobancos a partir da concepcdo de duascésgidicotbmicas, mutuamente excludentes,
vinculadas ao armazenamento publico ou privado de células e tecidos humanos (WALDBY,
2006; BROWN, 2007; MARTIN; BROWN; TURNER, 2008; BROWN; MACHIN;
MCLEOD, 2011).

No entanto, o desenvolvimento da pesquisa de cargmciou a descoberta de uma
terceira modalidade de investimento associada ao sangue do corddao umbilical: o dito
Acl ampeamento tardi o0 enquanto ve?2cnadcido, de ¢
para além de uma perspectiva orientada paraucofou em prol de terceiros. Segundo diretriz
da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), o clampeamento tardio consiste em aguardar pelo
menos um minuto apds o nascimento do bebé, para que o cordao umbilical pare de pulsar e seja
realizado o corte. A OMS e oiMstério da Saude recomendam o clampeamento tardio do
corddo umbilical como parte da rotina de cuidados com o reedgido em todos 0s
nascimentos, seja em partos vaginais ou cesarianos, de bebés prematuros ou a termo.

Esta tese foi entdo elaborada conmtuito de alcancar novas reflexdes sobre o sangue
do cordao umbilical e as distintas possibilidades de investimento em torno deste materal. Trata
se, pois, de um estudo inédito no Brasil, que ndo se restringe aos campos da Antropologia da
Saude e dos dfudos Sociais da Ciéncia, mas empreendido sobre a andlise das condi¢cdes
socioculturais que possibilitam e sustentam a transformacdo de um elemento residual do

nascimento em objeto de valor.
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A tese estd estruturada em sete capitulos. O priregi@e o panorama das pesquisas
e terapias com célukdsonco, abarcando um breve histérico do desenvolvimento destes estudos
no contexto mundial. No cenario nacional, a consolidagcdo do campo ocorreu por meio da
instituicdo de leis e resolucdes que estalaedan diretrizes e regulamentacdes para 0 avanco
dos estudos no pais, além do aporte de investimentos por parte de instancias federais, para
criacdo de centros e laboratérios destinados a favorecer a passagem do ambito da pesquise
basica as aplicacdes dlias em pacientes. Estes esfor¢cos culminaram com a formacao da Rede
Nacional de Terapia Celular (RNTC), em 2008, com o objetivo de fortalecer a troca de
informacdes e a integracdo de pesquisadores brasileiros, gerando conhecimento cientifico e
competéncigecnolbgica.

O capitulo seguinte € dedicado a apresentacédo dos bancos de armazenamento de sangu
do corddo umbilical, seu surgimento e transformacdes. A partir da exposicdo de dados gerais
da producao destes servi¢os, nos ambitos publico e privado, naciotegnacional, € possivel
constatar que a rapida expansao dos bancos vem sendo substituida por uma progressiva reduca
de investimentos, que acarreta profundas mudancas, repercutindo na diversificacdo de produtos
e servicos ofertados, bem como no suegito de grandes corporacdes que pretendem abranger
parcelas significativas do mercado mundial.

O terceiro capitulo revela os caminhos desta pesquisa, empreendida em duas etapas
principais. Os dois primeiros anos foram dedicados ao mapeamento explatatéaimpo, a
partir da observacado participante de eventos vinculados a tematica da terapia celular e de
pesquisa bibliografica e documental sobre quatro fontes de daplastidos cientificos
relativos os estudos e terapias com céitriasco; (i) websies de entidades, empresas e
organizagfes nacionais e internacionais vinculadas ao campandteriais informativos e
comerciais divulgados pelos bancos publicos e privados brasileingsnet(cias sobre o tema
veiculadas por meios de comunicacdondassa no pais. A segunda etapa contemplou a
realizacdo das entrevistas, que conduziram a ampliacao do foco da investigacéo e a incluséo de
novas questdes e novos informantes.

Os trés capitulos seguintes apresentam reflexfes suscitadas pela analiseldesont
apreendidos nas narrativas dos entrevistados, a partir da delimitacdo de trés eixos centrais
associados as distintas modalidades de investimento em torno do sangue do cordao umbilical.
O quarto capitulo €, portanto, dirigido ao aprofundamento detdgsegelativas ao
armazenamento deste material em bancos publicos. A preeminéncia da dimensédo altruista
vinculada a doacdo de sangue do corddo umbilical se sustenta na legitimidade atribuida a

evidéncia cientifica da utilidade terapéutica deste materalg@ansplante de terceiros. Nesta
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perspectiva, o sangue do corddo umbilical € concebido como recurso de valor inestimavel para
possiveis receptores, adquirindo o status de dadiva, mediante o estabelecimento de uma relagac
de troca social, enquanto eteda generosidade entre cidadéos, em um cenario de declinio do
Estado de berastar social e de uma progressiva mercantilizacao dos servicos de saude.

O quinto capitulo apresenta uma andlise do armazenamento privado de sangue do
corddo umbilical a partrdsua concep-«0 CcCOmMO UM Aseguro
especulativo ancorado na retérica do progresso da ciémasapromessas da medicina
regenerativa na responsabilidade parental sobre a vida e a saude de seus filhos. No horizonte
de consolidacdale um novo mercado de saude, novas ofertas convedeem novas
demandas, mediante a transformacéo de um elemento residual do corpo em bem de consumo.
Neste contextop investimento em um capital promissor confeos seus proprietarios nao
apenas uma opinidade de adquirir o produto vitalidade, mas certa vantagem competitiva em
relacdo ao acesso a ciéncia, a tecnologia e a saude.

O capitulo seguinte aborda a tematica do clampeamento tardio e sua vinculagdo com o
ideario da humanizacéo do parto. Medéargcusa do modelo tecnocratico de atencdo ao parto
e ao nascimento, visto como embleméatico do modo ocidental de pensar e viver, o ideario postula
uma énfase no protagonismo da mulher, via resgate dos poderes e saberes femininos e, em
dltimainstancia,um et or no a uma Vvi da fAimais natural 0.

a prescricdo do clampeamento tardio como veiculo de garantia de beneficios imediatos a saude
dorecém asci do, i mpondo © gestante o0 | mpoeroat i v
para o seu beb°, sob uma perspectiva de cel
de possibilidades de grande parte das mulheres que déo a luz no Brasil.

A tese é encerrada com algumas consideracdes e apontamentos gerais que buscam
revelr de que forma a transformacéo do sangue do cordao umbilical em objeto desegor
com base em uma légica da dadiva, na perspectiva de um bem de consumo ou engquanto recursc
natural de protecdo ao recérascidol é atravessada pela articulacdo de dsben centrais

como projeto, esperanca e familia.
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1 PESQUISAS E TERAPIAS COM CELULAS-TRONCO

A terapia celular despontou como a grande revolucédo da biomedicina do século XXI.
Ap-s a virada do As®cul o da -trgnecassunemclugar de( KE L |
destague no cenario dovos atores biotecnoldgicos privilegiadenquantoicones das
promessas de uma tecnologia regenerativa, capaz de superar os desafios do adoecer e dc
envel heci ment o, medi ante uma DBophe apotramsci
(PEREIRA, 2008, p. 8).

O termo-t mMmam®d awd aderi va de uma tgatemdcel- «o0
utilizado inicialmente para nomear células de plantas com competéncia regenerativa. As
célulastronco humanas séo definidas por plasticidade, ampla capacidade de proliferacéo e
autorenovacao. Os cientistas as classificam em trés tipos: célomastotipotentestambém
conhecidas compigotq uma Unica célula da qual deriva um ser humano completo, apds sua
implantacdo no Utera@glulastroncoembrionariasou pluripotentespresentes na massa celular
interna de um embrido com cinco a sete dias de fecundacéo, capazes de originar todas as célula:
e tecidos do corpo humano; e céldiamcoadultasou multipotentesformadas em estixg
posteriores do desenvolvimento, que encornsanem diferentes regides do corpo e tém
potencial de gerar subtipos celulares especificos dos tecidos a partir dos quais originaram
(REHEN PAULSEN, 2007).

As pesquisas com céluta®nco dividemse em trésiveis sucessivos: basica, pré
clinica e clinica. A primeira etapa consiste na identificacdo das células, seus mecanismos e
potenciais, por biélogos e outros cientistas. A faselinéca envolve testes de potencialidade
e seguranca em animais. A etafiaica contempla testagens de compatibilidade e seguranca
em seres humanos, realizadas em parceria com equipes e instituicbes médicas. Esta fase €
subdivida em dois niveis, graduados conforme a progressdo da quantidade de sujeitos
envolvidos nos estudos.

As pesquisas com as celulasnco embrionarias surgiram nos Estados Unidos, no
inicio da década de 1980, com ensaios para testar a pluripoténcia em camundongos. Em 1998
o biélogo americano James Alexander Thomson e sua equipe isolaram as primeiras células
tronco embrionarias humanas. A constatacdo da capacidade destas células de se transformaren
em diferentes tipos celulares mobilizou a comunidade cientifica, com expectativas quanto a
aplicacao terapéutica em humanos. No entanto, as pesquisas inicit@saapanrisco destas
células se diferenciarem desorganizadamente, dando origem a uma formag&o tumoral. Outro

entrave aos estudos com céltti@mmco embrionarias é de ordem ética e legal, uma vez que as
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células séo isoladas a partir de embrides que seeanadados por clinicas de fertilizagdo
vitro.

Diante destes impasses, as pesquisas com céloe® adultas avancaram, apesar da
restrita plasticidaddestas célulasgJm dos principais exemplos de investigacdo com este tipo
celular consiste na dedwmerta da possibilidade de uso de céhlitesco hematopoiéticas
oriundas do sangue do corddo umbilical para tratamento de doencas hematolégicas malignas,
principalmente alguns tipos de cancer sanguineos, como leucemias e linfomas (GLUCKMAN
et al 1989; BOWAS, 2000; RODRIGUES®t al, 2010).

A grande novidade da virada do século XXI foi a descoberta das chaothalas
troncotecido-especificagjue tém potencial para se diferenciar em células especificas do tecido
ou 6rgdo dos quais derivam. Atualmente éspas identificar a presenca destas células
figado, polpa dentaria, musculo esquelético, pancreas, epitélio da pele e do sistema digestivo,
cornea, retina e cérebro (PEREIRA, 2013a).

A partir da primeira década de 2000, a busca por novas alternativas para producéo de
célulastronco pluripotentes passou a constituir uma importante frente de investimentos da
pesquisa celular. O Prémio Nobel de Medicina de 2012 foi concedido ao ci@pmtés
Shinya Yamanaka, pelo estudo desenvolvido em 2007, para obtencdo deta#ulas
pluripotentes sem uso de embrides. Com sua equipe, Yamanaka conseguiu reprogramar células
extraidas da pele de camundongos, de modo a originar asdlitksstronco pluripotentes
induzidas(iPSC1 induced pluripotent stem cellsEste processo de reprogramacao celular é
obtido pela técnica de clonagem terapéutica, destinada a criar ¢élulasn c o fisob me
genética e imunologicamente compativeis com o doenteEREA, 2013b, p. 37). Por meio
desta técnica, as células extraidas podem ser transformadas em células semelhantes as
embrionarias, capazes de se diferenciar em qualquer tipo de tecido. A seguir € possivel realizar
o transplante aut6logo (para o préprioipate) das células reprogramadas. Festa@o que 0s
pesquisadores da area denominamnaicina personalizada (REHEN, 2011; PEREIRA,
2013b).

No &mbito de constituicdo de um novo mercado de saude, os meios de comunicacgéo de
massa revelararse agentes deslis e mi na- «o das promessas® das
Em 1999 as célulasonco foram eleitas pela reviskzienceo favan- o ci e&nt 2f |
Scientific Breakthrough of the Ye@&OGEL, 1999). A crescente exploracdo midiatica em

6 Termo retirado da Cartilha Informativa sobre Bancos de Sangue do Corddo Umbilical e Placertéradala
pela ANIVSA em 2013. Disponivel em: http://portal.anvisa.gov.br/wps/wcm/connect/74d254804fbcd718b49
0f59a71dcc661/banco+de+cord%C3%83%C2%B5es.pdf?MOD=AJPERES. Aces2D mar. 2018
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tornodosprogresos de uma fimedicina que faz milagr
avancos da pesquisa e terapia celular, repercutiu na instauracdo de novas estratégias de
mobiliza-«o0o social, tai s como: 0O surogle ment
célulast r onc o0 ( HYUNP20O®;IKNOWLES, 2010; MURDOCHSCOTT, 2010;
PETERSENet al, 2017), que consiste no transito de enfermos entre fronteiras internacionais,
na busca pela inclusdo em tratamentos experimentais; o incremento de processasgouhciai

vistas ao acesso a ensaios clinicos e novos recursos terapéuticos; e 0 aumento progressivo dc
armazenamento de sangue do corddao umbilical e placentario em bancos publicos e privados,
em escala global.

Por outro lado, pesquisadores e agéncias rdygisatsdo cautelosos ao afirmarem as
controvérsias em relacdo a expansdo da terapia celular, com destaque para o desafio da
translacionalidade, vinculado aos entraves para a passagem do ambito da ciéncia basica aos
ensaios clinicos, em termos de tempousaga, eficicia e autorizacao legal das pesqlsas.

2008, a ISSCR crioa Manual do Paciente sobre Terapias com Céllilaaco, com o objetivo

de definir principios para aplicacdo clinica da terapia celular. O documento erseontra
disponivel na interrié em doze idiomasparafif or necer i nforma-»es p
familiares na tomada de decisdes acerca dos tratamentos com-tcélulash ¢ 0 0 . Os pr
topicos destacados consistem no rigor no desenvolvimento e divulgacdo das pesquisas, por
parte @ cientistas, instituicbes e empresas, bem como na transparéncia dos protocolos e na

exigéncia do consentimento esclarecido e informado dos pacientes.

1.1 O DESENVOLVIMENTO DO CAMPO NO BRASIL

O desenvolvimento de pesquisas com céltrasco no Brasilgve inicio em 2001, com
a criacdo do Instituto Milénio de Bioengenharia Tecidual, pelo Ministério da Ciéncia e
Tecnologia, com vistas ao fortalecimento académico e tecnoldgico de instituicdes brasileiras
para producédo de abordagens terapéuticas inovadoras, 0 uso de tecnologia celular para
reparo de orgéos e tecidos. De acordo com Luna (2012), a criacdo deste instituto atendeu ao
propésito de estabelecimento de uma rede nacional de carater transdiciplinar, com foco na
articulacéo e cooperacao entre laorios e pesquisadores de diversas especialidades, nos

fluxos de recursos materiais e na producéo de inovacao. A partir de entdo, diversos grupos de

7 Disponivel em: http://www.closerlookatstemcells.org/docs/defsulrce/patientesources/patiertandbook-
-portuguese.pdf. Acesso em 20 mar. 2018.
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pesquisa, equipes de universidades e de hospitais publicos e piivado® a Fundacao
Oswaldo Cruz (FIGRUZ), o Instituto Nacional de Cardiologia (INC), o Instituto Nacional de
Traumatologia e Ortopedia (INTO) e o INCA passaram a congregar esforcos para o
desenvolvimento da chamada medicina regenerativa

Em 2004 o Ministério da Saude, em convergénciae@sforco iniciado pelo Instituto
Milénio de Bioengenharia Tecidual, langou um edital para fomenEstudo Multicéntrico
Randomizado de Terapia Celular em Cardiopatias (EMRTCC), internacionalmente conhecido
comoMiHeart Study O EMRTCC representa o maiestudo de terapia celular em cardiopatias
financiado no mundo, tanto em numero de pacientes (n. 1.200) quanto de instituicoes
envolvidas no projeto (n. 66), colocando o Brasil em posicdo de destaque no cenario
internacional da pesquisa celular (TURA al, 2007).Esta iniciativa revelava o impeto de
pesquisadores brasileiros em prol da realizacdo de ensaios clinicos no pais.

Em 2005 o Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico e o
Ministério da Saude divulgaram um edital com valor sopexiR$ 10 milhdes, para apoio a
formacéo e ao fortalecimento de grupos de pesquisa dedicados a procedimentos terapéuticos
inovadores em terapia celular. Segundo dados publicados pelo Ministério da Saude (BRASIL,
2010), dentre os 45 projetos aprovados, 4d8nsistiam em pesquisas basicas, 29% em
investigagOes prélinicas e 24% em ensaios clinicos. No que se refere ao tipo celular estudado,
87% dos projetos eram dirigidos a pesquisas com céhalaso adultas e 13% com células
tronco embrionérias

Em consaancia com uma tendéncia internacinakpesquisas com célukiionco
embrionéarias foram legalmente aprovadas no Brasil em margo de 2005, mediante a chamada
Lei de Biosseguranca (BRASIL, 2005). A aprovacao desta lei repercutiu em amplo debate sobre
dimensdes éticaginculadas a utilizacdo de embrides para fins cientifigos culminou com a
abertura de uma Acao Direta de Inconstitucionalidade pelo entdo Procurador Geral da
Republica, o catolico Claudio Fonteles Acdo demandou do Supremo Tribunal Fatem
pronunciamento sobre o estatuto do embrido no ordenamento juridico brasileiro. No curso do
processo ocorreu a primeira audiéncia publica da historia desse tribunal, com a participacéo de

22 especialistas da area, convocados a apresentar seus poscitms em relagcé@ms estudos

8 Em 2008Diniz e Avelino realizaram um amplo estudo que demonstrou que as pesquisas cortroéidas
embriondriasja estavam permitidagor marco legal ou normas éticeem 23 paisesOs seguintes paises
autorizavam este tipo geesquisgor marco legal, como o Braslidinamarca, Espanha, Finlandia, Franca, Reino
Unido e Suécia. Outros permitiam que a pesquisa fossduzida sem um debate legislativo conclusivepa@o
india e ChinaNo universopesquisado, lalia foi 0 Unico pais com capacidade tecnolégicavedente a brasileira
que proibigpor lei a pesquisa conglulastroncoembrionariasSobre o tema, ver Diniz e Avelino, 2009.
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com célulagronco embrionérias. Os cientistas e médicos que defenderam a proibicdo do uso
de embrides para fins de pesquisa basearam sua argumentagdo na protecdo a vida humana
desde a fecundacao do 6vulo pelo espermatozbska arguicdo foi também defendida por
lideres religiosos. Os favoraveis a utilizacdo de célntasco embrionarias, derivadas de
clinicas de fertilizag@dn vitro, enfatizaram as mudancgas historicas, nos distintos contextos
socioculturais, referentesdifinicdo dos limites da vida (CLAM, 2007). Ao final, a Acéao foi
revogada.

Em 2008 o Ministério da Saude lancou outro edital, novamente em parceria com o
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico, para financiamento de
projetos de pesgsa celular no da. O edital apoiou 52 projetagie abordavam o potencial
terapéutico de célulasonco embrionarias, adultas e/ou pluripontencialmente induzidas, para
tratamento de doencas neuroldgicas, hepéticas, renais, pulmonarésuaes, defi@ncias
auditivas e visuais, lesdes 6sseas, musculares, dermatoldgicas, de nervos periféricos e outras.
Do conjunto de propostas aprovadas, 32 consistiam em investigac@sipes, 17 pesquisas
béasicas e trés ensaios clinicos.

Outro marco relevante nedenvolvimento da area no Brasinsistiu na iniciativa do
Ministério da Saude de organizar uma chamada publica, em parceria com a Financiadora de
Estudos e Projetos (FINEP) e o Banco Nacional de Desenvolvimento Econémico e Social
(BNDES), para criagdo doCentros de Tecnologia Celular, dedicados a pesquisas com
diferentes tipos de célulaonco humanas. Em 2008 os esfor¢os para consolidar o campo da
pesquisa celular no pais propiciaram a formaca®eatke Nacional de Terapia Celular (RNTC),
instituida ped Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saude, com apoio da
OMS e deDrganizagdo PaAmericana da Salde (OPAS). Em 2018 a Redt composta por
oito Centros de Tecnologia Celular, localizados em cinco estados brasileiros, e 52 laboratorio
selecionados peléonselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPQ) e
pelo Departamento de Ciéncia e Tecnologia (DECIT) do Ministério da SARKTC tem
por objetivo favorecer a integracéo de pesquisadores brasileiros e a troca de informacfes em
relacdo as pesquisas, gerando conhecimento cientifico e competéncia tecnologica na area da
medicina regenerativa. Os Centros de Terapia Celular tém o papel de desemaprimorar
técnicas de isolamento e cultivo de distintas célutasco humanas, treinargealificar
equipes para composicao da propria Rede e fornecer células cultivadas em condi¢ces de boas

praticas para ensaigHnicos.

9 Informacdes retiradas da pagoficial da entidad@a internethttp:/www.rntc.org.br/. Acesso em: 20 {2018
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Os centros que integramRNTC, com seus respectivos coordenadores, sao:
A Associacdo Paranaense de Cultura/Pontificia Universidade Catolica do Parana
| Curitiba/PR Dr. Paulo Roberto Slud Brofman;
A Centro de Estudos do Genoma HumaneCEGH/USP| S&o Paulo/SP: Dra. Maria
Rita PassoBueno;
A Fundacdo Hemocentro de Ribeirdo Pret¢ Ribeirdo Preto/SP: Dr. Dimas Tadeu
Covas;
A Hospital de Clinicas de Porto Alegrd Porto Alegre/RS: Dra. Licia Mariano da
Rocha Silla;
A Instituto Nacional de Cardiologia | Rio de Janeiro/RJ: Dr. Antonio Carlos Campos
de Carvalho;
A Laboratério Nacional de CélulasTronco Embrionérias - LaNCE: Dr. Stevens
Rehen (UFRJ) e Dra. Lygia da Veiga Pereira (USP);
A Monte Tabor - Hospital Sdo Rafael| Salvador/BA: Dr. Ricard®ibeiro dos
Santos;
A Ncleo de Terapia Celular e Molecular NUCEL/USP | S&o Paulo/SP: Dra. Mari
Cleide Sogayar.
A criacdo destes Centros e a formagdo da RNTC atendem ao projeto nacional de
fortalecimento da translacionalidatiela passagem da bancada pataito ¢he benk to béd
do ambito da pesquisa basica para aplicacdes clinicaediante a estruturacdo de espacos
comuns, nos quais pesquisadores, médicos e estudantes, ideias e produtos possam circular ¢

interagir, fornecendo subsidios para o avatg®tratamentos de doentes no pais.

1.2 LEGISLACAO E ETICA

No Brasil existem diferentes instancias regulatorias para as pesquisas e terapias com
célulastronco. A lei 1. 11.105, conhecida como Lei de Biosseguranca, promulgada em 24 de
margo de 2005, apvou o desenvolvimento de pesquisas com cétubexo embrionarias no

pais, a partir dos seguintes critérios:

ermitida, para fins de pesqui s
embrion8rias @btoiddiazs ddbes embr i
n zei-ko utilizados no respecti
uintes condi - »es:

ejam embri»es invis8veis; ou

isejam embri»es congelados h8§8 3 (tr°e

=0


http://www.hcpa.ufrgs.br/
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A°Em qual guer caso,i n® niteoc edsoss§ rg eon iot ocr
A°R2nstitui-»es de pesquisa e servi-o:
terapia tomnc®l eamhsi on8rias humanas
projetos © aprecia-«0 e aprova-«o do
pesqui sa.

§ P E vedada a comercializagdo do material biolégico a que se refere este
artigo e sua pratica implica o crime. (BRASIL, 2005, p. 1).

O decreto n°. 5.591/2005, que regulamenta alguns dispositivos da Lei de Biosseguranca,
determinou a competéncia da ANVISA

Art. 65- A Agéncia Nacional de Vigilancia SanitarANVISA estabelecera
normas para procedimentos de coleta, processamento, teste, armazenamento,
transporte, controle de qualidade e uso de céludaso embrionarias
humanas para os fins deste Capitulo.ABR., 2005 p. 1.

Desde entdo, a principal regulamentacdo em vigéncia no pais consiste na Resolucéo n°.
9 da ANVISA, promulgada em 14 de margo de 2011, que dispde sobre o funcionamento dos
Centros de Tecnologia Celular, para fins de pesquisa e terapia:

Art. 1 - Fica aprovada a presente Resolucdo que estabelece os requisitos
minimos para o funcionamento de Centros de Tecnologia Celular de células
humanas e seus derivados para fins de pesquisa clinica e/ou terapia.
(ANVISA, 2011, p. 1.

Enquanto a ANVISA stabelece e fiscaliza padrdes técnicos e de seguranca, cabe a
Comissad\acionalde EticaemPesquisa corBeres Humanos (CONEP) a regulamentacdo de
critérios éticos vinculados aos experimentos. A aprovacao de procedimentos terapéuticos € de
responsabilidadelos Conselhos Federais de Medicina (CFM), Odontologia (CFO) e outras
categorias biomédicas implicadas.

Em 2012 foi criada a Camara Técnica de Terapias Celulares, instancia vinculada a
Geréncia de Tecidos, Células e Orgdos da ANVISA, com a finalidadesessarar a diretoria
colegiada da entidade na elaboracéo de normas e medidas na &rea da terapia celular (BRASIL,
2012). A Camara ¢€ integrada por representantes do Ministério da Saude, da ANVISA, do
CONEP, do CFM, do CFO, da ABTC e de duas associacOesctmfes: o Instituto Canguru
(Grupo de apoio a erros inatos do metabolismo e doencgas raras) e a Associagao Brasileira de
Esclerose Mdltipla (ABEM). A instituicdo desta Camara segue o modelo da Unido Europeia,
que criou um comité semelhante ha cerca dea®is, com vistas a uniformizacao de préticas,
informacdes e regulacdes. O foco esta no estabelecimento de determinacfes objetivas que

possam contemplar a multiplicidade de visbes e opinibes, em um campo atravessado por
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interesses publicos e privadodemandas mdividuais e projetos coletivodNo contexto
brasileiro, um dos questionamentos centrais vinculados ao avanco das pesquisas e terapias corn
célulastronco reside na possibilidade futura de comercializacdo de novas biotecnologias, uma
vez que a Condtiicdo Federal proibe o comércio de qualquer tipo de tecido ou subproduto
humanos (BRASIL, 1988). A pergunta €: a partir da aprovacdo e autorizacdo legal dos
procedimentos, quem podera se beneficiar e a que custo?
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2 BANCOS DE ARMAZENAMENTO DE SANGUE DO CORDAO UMBILICAL E
PLACENTARIO

Em 1974 a médica dinamarquesa Sgren Knudtzon publicou um estudo revelando a alta
concentracdo de céluka®nco hematopoiéticas, responsaveis pela producdo e maturacéo de
diversas células do sistema sanguineo, no sanguerdaocambilical de recémascidos
(KNUDTZON, 1974). Ela foi a primeira pesquisadora a isolar e cultivar este tipo de células em
laboratorio. O primeiro transplantle medula 6ssea realizadom a utilizacdo de células
troncodo sangue do cordao umbilicalaceu na Franca, em 1988, em um menino de seis anos
de idade, portador de um tipo especifico de anemia, doenca caracterizada pela reducédo de
glébulos vermelhos do sangue (GLUCKMAdY al, 1989). As células usadas no transplante
foram retiradas do sangue damrddo umbilical da irmd mais nova. Seis anos ap0s o
procedimento, os médicos responsaveis afirmavam que o menino estava saudavel e nao
apresentava manifestacdes da doenca (GLUCKMAN, 1996).

Desde da década de 1990 as células de sangue do corddo ursddiceadas em
transplantes para tratamento de diversas doencas hematoldgicas malignas, principalmente
alguns tipos de cancer sanguineos, como leucemias e linfomas, além de sindromes de faléncia
medular, estados selecionados de imunodeficiéncia e desard&islicas (BOUZAS, 2000;
GLUCKMAN, 2009; RODRIGUESet al, 2010). Elas constituem uma importante alternativa
as célulagronco hematopoiéticas oriunddisetamente da puncéla medula 6ssea do doador,
principalmente pela facilidade na cole&taela auséme derisco de infeccdo para o doador.

Além disso, as células de sangue do corddo umbilical podem ser congeladas para uso posterior,
enquanto as células da medula éssea devem ser transplantadas pouco tempo apos a colete
Segundo consenso da comunidade ngfiternacionaf, a principal vantagem para utilizagio

de células de sangue do corddao umbilical consiste na necessidade de menor compatibilidade

entre o sangue do doador e do paciente receptor, além de apresentar menores indices de rejeica

10 InformacGes disponiveis nas paginas oficiais da Academia Americana de Pediatria AdPican Academy

of Pediatric, do Colégio Americano de Obstetras e Ginecologistas (AGOThe American College of
Obstetricians and Gynecologijtsla Direcdo Europeipara Qualidade dos Medicamentos e da Assisténcia em
Saude (EDQM European Directorate for the Quality of Medicines & HealthQagedo Instituto Nacional de
Céancer (INCA) na internet http://pediatrics.aappublications.org/content/pediatrics/140/5/e20%2f2bpdf,
https://lwww.acog.org/~/media/For%20Patients/faql72.pdf?dmc=1&ts=20130219T0819412530,
https://lwww.edgm.eu/sites/default/files/umbilical_cord_blood_banking_2nd_edition_2016_0.pdf,
http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/sobreinca/site/oinstpetguntagespostasobrecordacumbilical.
Acessos em: 30 abr. 2018.
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por parte doeceptor, em compara¢do com o uso de células retiradas da medula 6ssea ou do
sangue periféricdo doador

Por outro ladodiante & auséncia de compatibilidade total entre doador e receptor
tempo de fApegao dagussignifeh qué aetulastransplaptadaspdvaearam
a medula 0ssea e passaram a produzir novas célubasnaior fator que repercute em
internacdes mais longas (cerca de 30 a 35 dias) e, consequentemente, na ampliagdo do periodc
no qual o paciente estara mais suscetiveladgqer tipo de infeccdo. Entretanto, a principal
desvantagem referge ao limite de celularidade, uma vez que a coleta € Unica, no momento do
nascimento do bebé, e o volume de células é menor do que as coletadas diretamente da medule
O0ssea ou do sangue érco. Em funcdo desta restricdo, existe um limite de peso para o
paciente receptor, que deve ter entre 50kg e 60kg, restringindo a utilizacdo deste material a
transplantes de criancas. Segundo informac¢des adquiridas a partir da observacgao participante
em eventos sobre a tematica da terapia celular, atualmente ja é possivel ultrapassar esta restrigac
a partir da realizacdo do chamado transplante de duplo cordao, com o uso de células derivadas
de dois corddes umbilicais, para o tratamento de adultos cam peao.

De modo geral, existem duas modalidades de armazenamento de sangue do corddo
umbilical: em bancos publicos ou privados. Os bancos publicos armazenam-tcéhdas
doadas pelas méaes de bebés renastidos, para utilizacdo em pesquisas ciergifizaem
transplantes de qualquer pessoa compativel, seja um familiar (transplante alogénico
aparentado) ou um terceiro (transplante alogénico ndo aparentado). Os bancos privados
armazenam célulasonco do corddo umbilical para o uso do proprio bebé (itante
autélogo) ou de um familiar compativel. O material congelado neste tipo de banco é
propriedade da mée e/ou do pai do bebé, que deverdo arcar com os custos da coleta e do
armazenamento. No cenario mundial, existem ainda os chamados bancos mistos de
armazenamento de sangue do corddo umbilical, de dois tipos: alguns dividem o material
coletado em duas partes, sendo 20% disponibilizado para o armazenamento privado e 80% para
doacédo e uso em transplantes alogénicos ndo aparentados; outros efetuam rmaenazena
privado, porém o material pode vir a ser usado para transplante de um paciente ndo aparentado,
a partir do requerimento por parte das autoridades de saude.

O primeiro banco publico de armazenamento de sangue do cordéo urdbilcahdo
foi inaugura® em Nova lorque, nos Estados Unidos, em 1993, como parte do Programa

Nacional de Sangue do Cordao Umbilical, criado em 1992. De acordo com informacdes
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disponiveis na pagina oficial ddew York Blood Cent& o Programa foi criado com o
proposito de invejar as possibilidades de utilizagdo dangue do corddo umbilical como
possivel solucdo para um critico problema de saude publica da sociedade norteamericana:
descobrir fontes alternativas de célui@sico hematopoiéticas para o transplante de pacientes
que nao encontraram doadores de medula Ossea compativeis. A primeira coleta e
armazenamento deste material ocorreu em fevereiro de 1993 e, ao final do mesmo ano, quando
ja havia cerca de 300 unidades estocadas, foram realizados os dois primeiros eanspiant

uso de sangue do corddo umbilical (BOUZAS, 2000NeéWw York Blood Centaxinda € o

maior banco de armazenamento publico de sangue do corddo umbilical do mundo, com mais
de 60 mil unidades armazenadas. Desde a sua fundacdo, mais de cinco milsualidade
processadas ja foram utilizadas em transplantes nos Estados Unidos e ao redor do mundo.

Segundo dados diolnformant?, a maior pagina na internet com informagdes sobre a
industria mundial de célulasonco, existem mais de 450 bancos publicos e privados de
armazenamento de sangue do corddo umbilical distribuidos em 98 paises do mundo. Os 15
paises com maior atividade, esndem decrescente, sdo: Estados Unidos, Italia, Espanha,
Alemanha, Reino Unido, india, Canada, Israel, Brasil, Australia, Bélgica, Polénia, Chile,
Chipre e China.

A legislacao acerca das modalidades de armazenamento de sangue do corddo umbilical
difere en cada pais. Na Franca e na Bélgica, por exemplo, 0 armazenamento privado € proibido.
No Equador, ndo existem bancos publicos. No Brasil, os bancos privados possuem licenca de
funcionamento regulamentada pela ANVISA com autorizacdo para armazenartcéhdas
apenas para o0 uso do proprio bebé, por isso, também sdo chamados de bancos aut6logos. A
utilizacdo por um familiar compativel devera ser alcancada mediante autorizagéo judicial, com
a comprovacao da necessidade no tratamento médico indicado.

Os dez miores bancos e companhias de armazenamento de sangue do corddo umbilical
do mundé®, em ordem decrescente segundo quantitativo de unidades ja processadas e
congeladas, séo:

A Cord Blood Registry: banco privado com sede no estado da Califérnia, nos Estados

Unidos. Desde a sua fundacdo em 1992, armazenou uma quantidade superior a 600

11 Disponivel em: http://nybloodcenter.org/produetsrvices/blooeproducts/nationatord-blood-program/.

Acesso emi5 mar. 2018.

12 Disponivelem https://www.bioinformant.com/produgibbatcord-blood-industrydatabase/. Acesso em5
mar. 2018.

13 Informacdo disponivetnt https://www.bioinformant.com/wpontent/uploads/2016/09/TekD-Cord-Blood-
BanksPDFGuide.pdf. Acesso eml5 mar. 2018.
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mil unidades, das quais mais de 400 ja foram utilizadas em transplantes aparentados
ou ensaios clinicos realizados com familiares do&ht®danco também possui um
laboratorio comcerca de sete mil metros quadrados no estado do Arizona, onde
desenvolve estudos na area da terapia celular.

ViaCord: banco privado com sede no estado de Kentucky, nos Estados Unidos,
possui licenca para atuar em outros estados, como Califérnia, Neeg, Jdova

lorque e lllinois. O banco armazenou mais de 350 mil unidades e é o primeiro em
namero de unidades utilizadas em transplan®25 até junho de 2016

Cryo-Cell: foi o primeiro banco privado inaugurado no mundo, em 1989, com sede
no estado d#ldrida, nos Estados Unidos. O banco armazenou mais de 240 mil
unidades no pais e atualmente possui licenca de atuacao em outros paises da Europa,
no México (desde 2001) e na india (desde 2004).

China Cord Blood Corporation: com sede em Pequim, esta coggéio controla

mais de 50% do mercado de armazenamento de sangue do corddo umbilical na
China. O governo chinés permite que apenas um banco atue em cada uma das 23
provincias do pais e todas as empresas licenciadas devem oferecer o servigo nas
modalidades f@iblica e privada.

Cryo-Save inaugurado no ano de 2000, com sede na Holanda, € o maior banco
privado da Europa, com mais de 300 mil unidades armazenadas. O banco faz parte
doCryo-Save Groupcom sede na Suieatuacdo em mais de 70 paises, localizados

nos seis continentes, como Alemanha, india e Africa d§.Sul

New York Cord Blood Program: com mais de 60 mil unidades armazenadas, é o
maior banco publico do mundo.

CordVida: com sede na cidade de Sao Paulo, € o maior banco privado da América
do Sul. Em 202 tornouse o primeiro banco brasileiro a armazenar célutaxo

do tecido do corddo umbilical. Desde a sua fundagdo em 2004, oito unidades
armazenadas foram utilizadas em transplantes, sendo trés autélogos e cinco
aparentadds.

Americord: banco privaddnaugurado em 2008, com sede na cidade de Nova

lorque, nos Estados Unidos. Nos ultimos trés anos, cresceu mais de 2.000%,

14 Informacdes disponiveis em: https://wwwdblood.com/. Acesso ert5 mar. 2018.

15 Informacdes disponiveis em: https://www.viacord.com/. AcessdBrmar. 2018.

18 Informacdes disponiveis em: http://crgave.com/en/aboutryo-save/overview. Acesso erh5 mar. 2018.

7 Informacdes disponiveis erhitp://www.cordvida.com.br/new/pajuecordvida/amostrastilizadas. Acesso
em 15 mar. 2018.
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posicionandese como umas das empresas com O crescimento mais rapido do
mundo.

A CryoHoldco: companhia criada em 2015, a partir daisigéo dos banco€ryo-

Cell Méxicoe Stem Medicina Regeneratjva maior banco privado da Colémbia,
com o proposito de tornae a maior da América Latina. Atualmente possui mais
de 125 mil unidades de sangue do cordao umbilical armazenadas.

A Vita34: inauguirado em 1997 na Alemanha, foi o primeiro banco privado da Europa.
Atualmente possui mais de 150 mil unidades armazenadas e detém o controle de
cerca de 75% do mercado aleméo. Mais de 30 unidades ja foram utilizadas para fins
terapéuticos na Europa. A erapa também possui atuacdo em paises da América
do Sul, na China e no Vietna.

Segundo o ultimo Relatorio Global da Industria de Bancos de Sangue do Cordéo

Umbilical, disponivel na pagina diolnformant®, a competicdo entre as empregesadas

vem sendompliada, especialment®s Ultimos cinco anodevido a alguns desaficmmo: a

baixa utilidade terapéutica do material armazenado, especialmente em transplantes autélogos;
0s altos custos para realizacdo dos transplantes e outros tratamentos; elaedificel d e A e d u
obstetras acerca da relevancia das terapias celulares. Neste cenério, os bancos privados
intensificaram as estratégias de marketing online dirigidas a possiveis clientésrmo
Asangue do e®unddo® 20 tetnms de gesquisaisicaros do Googlé e
diversificaram os tipos de armazenamento, com a inclusdo de détules do tecido do

corddo umbilical ela polpa de dentes de leite. Alguns bancos, corRanaiCordda lItalia,

ainda oferecem uma ajuda monetéaria para cobrir pastewkstos com o tratamento, no caso da
utilizacdo das células armazenadas.

No contexto global, surgiram corporagcbes que agregam bancos e empresas

internacionais, como@ryoHoldcona América Latina e Banpower Groupa Asia, com vistas

a abarcar grandegropor¢cdes do mercado mundial. &npower Grouppor exemplo, é
proprietario daChina Cord Blood Corporatioe doShandong Cord Blood Ban#tuas grandes
empresas privadas chinesas, o que o posiciona na lideran¢a do cenério mundial, com mais de
800 mil unichdes armazenadas no pais e um total de cerca de 1.100.000 unidades sob a sua
custodia, considerando a atuacédo em outras regides do Sudeste AsiaticoCGairBéood
Registrycontrolando mais de 50% do mercado nos Estados Unid&aepower Groupnais

18 Disponivel em: https://www.bioinformant.com/product/cetilood-bankingindustryreport, Acesso em: 15
mar. 2018
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de 50% na China, as duas companhias séo as maiores operadoras de sangue do cordao umbilice
do mundoEmbora os Estados Unidos seja o pais com mercado de banco de sangue do cordao
umbilical mais consolidado, a Asia cresce mais rapidamente.

No Brasil, os primeiros bancos de armazenamento de sangue do corddo umbilical
surgiram em 2001. Em termos legais, 0 pais distingue dois tipos de bancos: os 13 servi¢os
publicos constituintes da Rede BrasilCord e 19 bancos privados, distribuidos em todas as
regides d@aisi apenas a regido Norte ndo possui bancos privados, conforme mapa no anexo
C.

2.1 REDE BRASILCORD

A primeira coleta de sangue do corddo umbilical no pais foi realizada pela equipe do
Centro de Transplante de Medula Ossea do INCA, na década deD1p8fheiro transplante
utilizando célulagronco provenientes deste material também foi empreendido pela equipe
médica do hospital, sob a coordenacao do Dr. Luiz Fernando Bouzas, médico oncologista e
hematologista com grande prestigio nacional e recamleeto internacional por sua atuacao e
pioneirismo na area da terapia celular. Dr. Bouzas foi responsavel pela criacdo do primeiro
banco publico de armazenamento de sangue do corddo umbilical do Brasil, instaurado no INCA
em 2001, a partir de seu contatancpesquisadores déew York Blood Centep primeiro e
maior banco publico do mundo.

Em 2004 foi instituida a Rede Nacional de Bancos de Sangue do Corddo Umbilical e
Placentario para Transplantes de Célllemnco Hematopoiéticas, também conhecida como
Rede BrasilCord, por meio da Portaria n°® 2.381 do Ministério da Saude (BRASIL, 2004). A
Rede BrasilCord foi criada com o objetivo de diversificar o material genético disponivel para
transplantes de medula 6ssea e, assim, facilitar a localizacdo de doadgpatweis em todo
o territdrio nacional. As coletas sado realizadas a partir de doadores voluntarios, no caso, méaes
gue se disponibilizam a doar o sangue do corddo umbilical de seus bebés, no momento do
nascimento. Cada banco possui uma area adscritdeta, coas o fornecimento do material
armazenado se d& em nivel nacional, via Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea
(REDOME). Os clientes diretos do banco publico sdo médicos transplantadores
hematologistas e oncologistaeem busca de células cpativeis para o tratamento de seus
pacientes. Todos o0s custos com a coleta e 0 armazenamento sdo cobertos pelo Ministério da

Sautde, mediante repasses via Sistema Unico de Satde (SUS), sem 6nus as familias doadoras.
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De acordo com levantamento realizado doa&se nas informagdes dREDOME, a
chance de um brasileiro localizar um doador em territorio nacional € 30 vezes maior em relacao
a possibilidade de enconti@dno exterior, por conta das caracteriegtigenéticada populacéo
brasileira Al ®m di sso, o doador dito Aideal 0, qu
em cerca de 30% das familias brasileirgmra 70% dos doentes é necessario identificar um
doador alternativo, a partir dos registide doadores voluntarios e bancos publicos de sangue
do corddo umbilicaP.

Em 2008 a Rede BrasilCord recebeu R$ 31,5 milh6es do Fundo Social do BNDES, para
expansao de suas atividades no pais. Em 2018 a Rede conta com 13 bancos em funcionamento
localizados nas cinco regides do Brasil, conforme relagdo abaixo:

Quadro 1 - Bancos publicos da Rede BrasilCord

REGIAO NORTE

Fundacao Centro de Hemoterapia e Hematologia do-Para

Belém / PA HEMOPA

REGIAO NORDESTE

Fortaleza / CE Hemocentro do CeardtHEMOCE

Recife / PE Elénh;lg?:aé de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco
REGIAO CENTRGOESTE

Brasilia / DF Hemocentro de Brasilia

REGIAO SUDESTE

Belo Horizonte / MG | Centro de Tecidos BioldgicadsCetebio | Fundacdo Hemominas

Rio de Janeiro / RJ | Instituto Nacional de CancetNCA

Hospital Israelita Albert Einstein

Séao Paulo / SP - ——
Hospital Sirio Libanés

Campinas / SP Hemocentro UNICAMP

Ribeirdo Preto / SP | Hemocentro de Ribeirdo Preto | Faculdade de Medicina USP
REGIAO SUL
Curitiba / PR Hospital de Clinicas da UFPR
Florianopolis / SC Hemocentro de Santa CatarlmdEMOSC
Porto Alegre / RS Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Fonte: Disponivel emhttp://redome.inca.gov.br/cordamnbilical/redebrasilcord/. Acesso em: 20 fev. 2018.

¥Informacdes retiradata paginaficial da entidadea internethttp://redome.inca.gov.br/cordamnbilical/rede
brasilcord. Acesso em: 20 fev. 2018
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A proposta de ampliacdo da Rede BrasilCord prevé a criagao dgquatis bancoras
cidades de Salvador/BA, Manaus/AM, S&o Luis/MA e Campo Grande/MS. O investimento
médb previsto para implementacéo de cada banco é de R$ 3,5 milhdes.

Segundo dados disponiveis na pagina oficial da Rede BrasilCord na ffiternet
atualmente existem mais de 21 mil unidades de sangue do corddo umbilical armazenadas nos
13 bancos que a consim e 179 j4 foram utilizadas para transplantes. A expectativa é que 0s
17 bancos tenham capacidade para armazenar até 75 mil bolsas de material genético da
populacao brasileira quantidade considerada iddéi@nte ademanda de transplantes no pais,
somae a colaboracdo dos doadores voluntarios de medula 6ssea.

Os bancos publicos brasileiros realizam a coleta e o armazenamento do sangue do
corddo umbilical de recémascidos para fins da doagéo ou uso familiar direcionado, no caso
de um irmé&o doente com iltd¢cdo médica para transplante. Os bancos da Rede BrasilCord
mantém convénio com maternidades localizadas na sua area adscrita, onde realizam a coleta de
células de corddo doadas de forma voluntaria e sigilosa, a partir do consentimento materno. O
maior quantitativo de doacdes decorre da atividade de enfermeiros contratados pelos bancos e
alocados nesses hospitais, para proceder com a abordagem e a triagem das gestantes, e a cole
do material no momento do parto.

Existem também as doacdes dims de exo, quando a gestante deseja doar o sangue
do corddo umbilical de seu bebé para um banco publico, mas néo realizard o parto em uma
maternidade conveniada. Nestes casos, a gestante deve buscar ativamente o contato com c
banco, péscompletar 35 semanas de gestacéo, de posse de uma declaracdo do médico obstetra
responsabilizandee pela coleta do materiél.gestanteleve fornecer informagdes sobre a sua
gestacdo, acompanhamento-padal e histérico familiar de doencas, a serem stiblos a uma
avaliacdo por parte da equipe de enfermagem do banco. Diante da auséncia de fatores de riscc
para contaminacdo do sangue do rec@scidd e, consequentemente, de um possivel receptor
I por doencas transmissivas usosubstancias quimicaspmo alcool elrogasa gestante é
autorizada a fazer a retirada dodet coleta no préprio banco.k € composto por uma bolsa
térmica com o material necessario para a coletarenazenamento do sangue, gegera ser
entregue, por um familiar do bel#é 24 horas apds o parto, juntamente com uma amostra de
sangue da méae retirada logo apos o nascimento. Caso nao seja possivel realizar a coleta de

sangue do cordao umbilical do recéascido, em virtude de qualquer intercorréncia, a gestante

20 Disponivel em: http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/orientacoes/site/home/BRIASILCORD.
Acesso em 20 fev. 2018.
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devese conpromete a devolver o kit, para que possa ser utilizado por outro doador. Ao chegar

no banco, o material coletado ser& processado, para verificacdo da quantidade de células aptas
ao congelamento. O sangue materno também sera submetido a analise. Castatvgude

células atinja o valor minimo determinado pela ANVISA e o sangue materno nao apresente
qualguer indicacdo de um quadro patolégico e/ou infeccioso, o sangue do bebé sera
armazenado. Caso contrario, o material podera ser utilizado para pesogészartado. Apds

trés meses do nascimento do bebé, a mée deve retornar ao banco para realizar nova coleta de
sangue, para avaliacdo de seu estado de saude. Esse procedimento também deve ser realizad
pelas mées que fizeram a doagdo nas maternidadesncasas. Mediante novos resultados
positivos do exame de sangue materno, o bebé receli@@oma do Pequeno Herbdum
documento que certifica a possiblidade de utilizacao de suas células em futuros transplantes.

Nos doiscasos de doacgao voluntaria, agdades armazenadas pdileser usadas para
o transplante de qualquer paciente compativel, seja ele um terceiro (trarepigénéco nao
aparentadodu um familiar(transplante alogénico aparentadm) mesmo pelo proprio doador
(transplante autélogoPs doadores tém prioridade na utilizagdo de suas proéprias células, se o
material ainda estiver disponivel.

Desde 2012 a ANVISA incluiu os dados de producao informados anualmente pelos
bancos da Rede BrasilCord no Relatério de Avaliacdo dos Dados de Prddsd@ancos de
Sangue do Corddo Umbilical e Placentario brasileiros. A primeira e a segunda edi¢bes do
Relatorio, publicadas em 2010 e 2011 respectivamente, contém apenas informacdes relativas
aos bancos privados. No entanto, os dados passaram a seatgiataente informados por
todos os bancos da Rede a partir de 2013, exceto pelo banco do Centro de Hematoterapia e
Hematologia do Para que envia seus dados desde 2015.

De acordo com as informacdes disponiveis no abexgossivel verificar uma reducao
progressiva no numero total de unidades armazenadas nos bancos publicos do pais, no periodc
de 2013 a 2016. O numero de transplantes realizados com a utilizacdo deste material também
diminuiu significativamente nos ultimos anbslos 179 transplantes efetlos até este ano,
apenas oito foram em 2013, cinco em 2014, dois em 2015 e trés em 2016. Segundo
pesquisadores e médicos da area da terapia celular, esta reducdo € um fenbmeno que pode se
verificado em outros paises do mundo e decorre, principalmentesciaberta de novas opcoes
terapéuticas, especialmente o chamado transplante haploidémtiados principais desafios
para realizacdo de transplantes de medula 6sseasefardificuldade de encontrar um doador
compativel, fator que confere vantagemuso de célulasronco do corddo umbilical, em

virtude da necessidade de menor compatibilidade entre doador e receptor. No caso do
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transplante haploidéntico, a compatibilidade entre ambos pode ser ainda menor, em torno de
50%, visto que o doador sempraré familiar préximq preferencialmente pai, mae ou irmao.
Definido o doador, as céluliionco séo adquiridas mediante puncéo dos 0ssos da bacia ou por
meio da coleta de sangue periférico. Os médicos transplantadores precisam, entéao, inativar as
célulastronco imunologicamente competentes do doador, que podem causar rejeicdo. Essa
inativacao é empreendida no receptor mediante administracdo de doses de quimioterapia, apos
o transplante. O agente quimioterapico age matando linfélgiesentes no material rdxigo

do doador, deixando apenas as céltiascocapazes de produzir novas células sadias para o
receptor.

Sete dos 13 bancos publicos em funcionamento no Brasil integram a Fundacgéo
Internacional NetCoril The International NetCord Foundati®i, uma asstiacido sem fins
lucrativos, fundada em 1997, com o propdésito de constituir uma rede mundial de bancos
publicos de armazenamento do sangue do corddo umbilical, de modo a favorecer a troca de
conhecimento e o transito de materiais para pesquisas e tragspktnalmente a Fundacao
agrega mais de 35 bancos publicos localizados em diversos paises do mundo, como Alemanha,
Arébia Saudita, Argentina, Australia, Austria, Bélgica, Bulgéaria, Canada, Chile, China, Chipre,
Colémbia, Croacia, Eslovaquia, Espanha, @ssdJnidos, Finlandia, Franca, Grécia, Holanda,
india, Ird, Israel, Italia, Japdo, México, Reino Unido, Republica Tcheca, Russia, Singapura,
Suécia, Suica, Tailandia, Turquia e Vietna, e possui um inventario com mais de 211 mil
unidades registradas, o quepresenta cerca de 51% da oferta global de sangue do cordéo

umbilical armazenado em bancos publicos.

2.2 BANCOS PRIVADOS NO BRASIL

O primeiro banco privado de armazenamento do sangue do corddo umbilical instituido
no Brasil foi a Cryopraxis, que iniciou as suas atividades em 2001, na cidade do Rio de Janeiro.
Confame dados disponiveis no anexpaie 2003 ele era o Unico banco privad pais. Em
2004 foram inaugurados mais sete servigos, em 2015 ja eram 15 e atualmente sdo 19 empresa:

regulamentadas pela ANVISA, com atuacéo em quase todas as regides do pais, exceto no Norte.

21 infocitos sdaum tipo de célula de defesa do organismo, também conhecidos como glébulos brancos. Estes sdo
produzidos em maior quantidade pelo proprio organismo, quando existe uma infecgdo, sendo, assim, um bom
indicador  do estado de saude da  pessoaMais informacdes  idponiveis em:
http://www1.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=321. Acessa?@njun. 2018.

22 InformacGes disponiveisa pagina oficial da WMDA The World Marrow Donor Associationa internet
https://www.wmda.infa/Acessoenm 20 mar. 2018.
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Segue, abaixo, a relacdo dos bancos em funcionament@&raggdsamento das atividades pelo
Banco de Ossos e Sangue do Nordeste, que ficava localizado em Recife/PE, no ano de 2015.

Quadro 2 - Bancos privados em funcionamento no Brasil

REGIAO NORDESTE

Fortaleza / CE Criocord

Natal /RN Hemocrio

REGIAO CENTRQOESTE

Brasilia / DF Cordcell
Hemovida
Goiania/ GO
Honcord

REGIAO SUDESTE

Vitoria / ES Criobanco

Criovida Hermes Padini
Belo Horizonte / MG

Nucleo de Hematologia e Oncologia

Cellpreserve
Rio de Janeiro / RJ

Cryopraxis

BCU Brasil

BioCells Brasil

Centro de Criogenia Brasil
Séo Paulo / SP

Cordcell

CordVida

Criogénesis
REGIAO SUL

Cryogene
Curitiba / PR _ — _

Instituto Pasquini de Hematoterapia e Hematol
Porto Alegre / RS Hemocord

Fonte: ANVISA, 2017.
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Os bancos privados brasileiros possuem licenca para armazenar-tcéhdasde
sangue do corddo umbilical apenas para uso do proprio doente, por isso, também sdo chamados
de bancos autélogos. A utilizacdo por tamiliar compativel devera ser alcancada mediante
autorizacao judicial, com a comprovacdo médica da necessidade de emprego do material no
tratamento indicado. Nestes bancos, todos os custos sdo pagos pelos contratantes, no caso, a
maes e/ou os pais do éxnascido. O servigco custa, em média, R$ 3 mil pela coleta e R$ 600
pela anuidade do armazenamento.

A Ultima edicdo do Relatério de Avaliacdo dos Dados de Producédo dos Bancos de
Sangue do Cordao Umbilical e Placentario publicada pela ANVISA em 201 7hfmymacdes
referentes ao periodo de 2003 a 2016, apontou o armazenamento de mais de 127 mil unidades
nos 19 bancos privados existentes no pais. Deste montante, apenas 15 unidades foram utilizada:s
com fins terapéuticos, sendo cinco em transplantes auto(dddsISA, 2017). O grafto
disponivel no anexo Eevela o aumento progressivo de unidades coletadas até 2012, com
posterior reducao até 2016. A significativa diminuicdo do armazenamento por parte dos bancos
privados brasileiros, nos ultimos quatro anoslepger explicada por dois fatores principais. O
primeiro consiste no desinvestimento, por parte de médicos e familiares, em torno das
expectativas de tratamento e cura de doencas mediante transplantes aut6logos e alogénicos
aparentados realizados com o desangue do cordao umbilical. Na contraméo do que vendem
0os bancos privados, em suas paginas na internet, via folders e cursos para gestantes, a
comuni dade cient2fica se esfor-a para des
esper an- a o potencilveeapéaticalimitado deste material. O segundo fator-refere
se a crise politica e econémica que o pais enfrenta nos ultimos anos, com uma forte recessao
econdmica iniciada em meados de 2014, que culminou com o recuo no produto interno bruto
em2015 e 2016e a diminuigdo da capacidade de consumo da populagdo em geral.

Na tentativa de reverter os efeitosseh crise, as empresas privadas estdao ampliando
seus mercadosom vistasa abarcar novos produt@sconsumidoresEm abril de 2015 a
Cryoprxis anunciou a criagdo do maior centro de armazenamento de ¢&ules da
América Latina, localizado Polo de Biotecnologia do Rio de JaneirecRBip no Parque
Tecnoldgico da UFRJ. Segundo noticia veiculada na pagina oficial do Governo do Estado do
Rio de Janeiro na internet, a empresa investiu cerca de R$ 5 milhdes no empreendimento, com
potencial para armazenar amostras de sémen, ovulos, embrides, tecido adiposo e células do
tecido do corddo umbilical (CONSTANCIO, 2015). A empresa afirma que gardfidt de

espa-0 para o fiarmazenamento social o, de m
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Janeiro e S&o Paulo, com historico genético de leucemia e outras doencas do sistema sanguineo
possam ter acesso gratuito as células e tecidos armazermdass@particular.

Outra estratégia adotada por alguns bancos privados brasileiros consistiu na recente
implementac&o do armazenamento de dentes de leite, para obtencao dércgtidata polpa
dentaria. O primeiro banco a realizar esse tipo de caeta@entro de Criogenia Brasil, com
sede na cidade de S&o Paulo. Segundo matéria publicada pelo Jornal Folha de S.Paulo, o servigc
custa, em média, R$ 2 mil pela coleta e R$ 400 pela anuidade do armazenamento (ALVEZ,
2015). Na fala de uma mae, entrevistelo jornalista, 0 armazenamento dos dentes de leite
de seus filhos, de 10 e 7 anos, foi uma Mfse

Foi neste cenario que esta pesquisa foi desenhada, tendo como ponto de partida o
desenvolvimento de um estudo socioantropotbgicbre os bancos publicos e privados no
Brasil. No proximo capitulo seréo apreseatas etapametodoldgies percorrids a partir da
proposta inicial de investigar ldgicas, crencas e expectativas envolvidas nos processos de
escolha e tomada de decisgmr parte de mées e pais, acerca das possibilidades de

armazenamento de sangue do corddo umbilical de seus bebés.
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3 A PESQUISA: CAMINHOS, CENARIOS E ATORES SOCIAIS

O projeto desta tese teve inicio no final do ano de 2012, com a observacao paaticipant
do 7 Congresso Brasileiro de Célul@dsonco e Terapia Celular, realizado na cidade de Sao
Paulo. Na época, integrava um grupo internacional de pesquisa sobre 0s estudos e terapias com
célulastronco, coordenado pela Profa. Dra. Rachel Aiseridartezesminha orientadora do
mestrado, e mais trés pesquisadoras das areas das Ciéncias Sociais e Humanas em Saude
Sociologia e Antropologia da Saude: uma professora da Universidade de Montréal (Canada),
uma diretora do Centro Nacional de Pesquisa Cientifi€ade (Franca) e uma professora do
Instituto de Medicina Social da UERJ. A proposta central da investigacdo consistia em
apreender concepcdes, crencas e expectativas de pesquisadores brasileiros, canadenses
franceses acerca do desenvolvimento do camperdpia celular. Na ocasido do Congresso,
tive a oportunidade de assistir palestras com a apresentacao de resultados de estudos brasileiro:
e internacionais sobre as pesquisas com céiulaso, além de realizar duas entrevistas
qualitativas, com base eraoteiro semiestruturado, com renomados pesquisadores brasileiros
da area: um médico coordenador do Centro de Biotecnologia e Terapia Celular da cidade de
Salvador na Bahia e uma biéloga coordenadora do Nucleo de Terapia Celular e Molecular da
USP.

No anode 2013, ap6s defesa de minha dissertacdo de mestrado, comecei a revisao
bibliografica de artigos cientificos relacionados a tematica dos estudos e terapias com células
tronco, para elaboracdo de projeto a ser apresentado ao ProgramaGadeésao do
IESC/UFRJ. Ingressei no doutorado em marco de 2014, sob a orientacdo da Profa. Dra. Rachel
Aisengart Menezes, com o intuito de desenvolver um estudo socioantropoldgico sobre os
bancos publicos e privados de armazenamento de sangue do corddo umbilicailno Bra

Os dois primeiros anos foram dedicados ao mapeamento exploratorio do campo a partir
da observacéo participante de eventos vinculados a tematica da terapia celular e de pesquisa
bibliografica e documental empreendida sobre quatro fontes principaiadds: ) artigos
cientificos relativos os estudos e terapias com céltdaso; (i) websitesde entidades,
empresas e organizacées nacionais e internacionais vinculadas ao cammpoatériais
informativos e comerciais divulgados por bancos publicos e privados brasileir)siciCias
sobre o tema veiculadas por meios de comunicacao da magsis.

A partir da analise do material coletado nesta primeira etapa, foram definidos os
objetivos do estudo e elaborados dois roteiros semiestruturados @nersmo base para
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realizacdo de entrevistas qualitativas com os dois grupos de partisipadies e pais que
optaram pela doacdo ou armazenamento privado de sangue do cordao umbilical de seus bebés:
e profissionais de distintas categorias cuja atuacao estivesse de alguma forma vinculada aos
bancos e/ou a area da terapia celular, tais como osalistetras que se posicionam em relacao

a opcao pelo armazenamento de sangue do corddo umbilical, médicos hematologistas e
oncologistas que realizam estudos e procedimentos terapéuticos com células de sangue do
cordao umbilical, e profissionais que triitzan em bancos publicos e privados do pais.

A escolha metodolégica pela pesquisa qualitativa teve como ingatantir
flexibilidade ao estudo, mediante a constante revisdo do instrumento, dos sujeitos a serem
incluidos como participantes e dos eixos @atda investigacdo, de modoparmitir o
surgimento de novas ideias, reflexdes e questionamentos. O projeto foi submetido a avaliacédo
da banca de qualificacéo, em abril de 2016, e aprovado pelo CEP do IES€/@RRjlinho
do mesmo ano. ApGs esta aprovagaiciei a segunda etapa da investigacdo que contemplou a
realizacdo de 19 entrevistas qualitativas, com um total de 22 participantes, no periodo de julho
de 2016 a agosto de 2017.

O desenrolar das entrevistas propiciou descobertas que conduziranegaorgn foco
da investigacdo, bem como a inclusdo de novas questdes e novos participantes. A partir da
andlise dos discursos e narrativas apreendidos, a proposta geral da tese foi reformulada com o
intuito de compreender de que forma um material resuatuabrpo adque novos sentidos e
status de valor, que sustentam e séo sustentados pelas distintas possibilidades de investimentc
em torno de si.

A seguir, apresento os caminhos percorridos nesta trajetéria académica, intelectual e
pessoal, que possilidram o desenvolvimento do meu lugarquantopesquisadora dos
campos da sociologia e da antropologia e, ao final, conduziram a multiplas reflexdes e
guestionamentos acerca da implicacdo com escolhas relativas de certa forma, cultural e

socialmentéi e x i g i @ meu (atugd’)processo deetornar mie.

230 projeto fo enviado para avaliacdo do CEP IESC/UFRJ, via submiss&o na Plataforma Brasil (processo

namero 53443016.8.0000.5286), em 17 de fevereiro de 2016. O primeiro Parecer Consubstanciado (ndmero
1.444.438) emitido pelo CEP, em 09 de marco de 2016, apresenstiogamentos acerca da adequacéo da
perspectiva socioantropologica do estudo, dos riscos e beneficios da pesquisa, do processo de identificacédo e
selecdo dos sujeitos, da apresentacdo do Termo de Consentimento aos participantes e do contexto de realizacdo
das entrevistas. Foi elaborada carta resposta ao CEP, com o0s esclarecimentos devidos, enviada em abril de 2016.
O projeto foi aprovado em 1° junho de 2016, sob Parecer nimero 1.570.208.

24 A redacdo final desta tese foi realizada durante a gestagdo gwimeiro filho e a banca de defesa ocorreu

dez dias antes do seu nascimento.
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3.1 OBSERVACAO PARTICIPANTE

De 2012 a 2017 foi empreendida observacdo participante de oito eventos relativos a

tematica das pesquisas e terapias com cédiulaso, abaixo descritos:

1.

7° Congresso Brasileiro de Célulagronco e Terapia Celular, organizado pela

ABTC, em parceria com a ISSCR, na cidade de Sao Paulo, de 03 a 06 outubro de 2012:
evento com frequéncia bienal, destinado a promocdo e difusdo do conhecimento
cientifico da area. @ongresso foi realizado em um grande centro de convencdes e
contou com a presenca de pesquisadores e meédicos, brasileiros e estrangeiros, bem
como membros de agéncias regulatorias do pais. O primeiro andar do evento foi
destinado a exposicdo de laboraiérie centros de tecnologia, para divulgacdo e
comercializacdo de seus recursos e equipamentos. Quase todos os estandes ofereciam
algum tipo de brinde aos visitantes, como um café, uma caneta, uma bolsa para 0s
materiais do evento, produtos de beleza ovrsjgle desconto para compra de produtos

no local. As palestras foram ministradas em inglés (lingua oficial do evento) por
renomados pesquisadores do campo e aconteceram em um Unico auditério, com
capacidade para cerca de 500 pessoas. A plateia estevamedgtie lotada, na maior

parte das apresentacdes, revelando a alta atratividade dos temas e debates propostos. Ac
final do primeiro dia do congresso, houve uma palestra aberta ao publico leigo,
ministrada em portugués pela presidente do evento, com avobjet divulgar o
panorama geral das pesquisas no Brasil e reforcar a importancia da ampliacdo dos
investimentos em ensaios clinicos realizados no pais. Ao término da sua fala, ela
concedeu espaco para que um enfermo, representante de um movimentondespacie
com esclerose multipla, apresentasse um manifesto por eles redigido com o intuito de
pressionar as instancias regulatorias para liberagéo de ensaios clinicos para o tratamento
da doenca no pais, de modo a sensibilizar a audiéncia para assinatuwrandentdo. A
presidente ressaltou a importancia deste movimento para o avango das pesquisas com
Célulast r onco no Brasil € 0 representhMada e en
€ pior do que a morte.

Simposio de Medicina Translaciongl organizado da Academia Brasileira de
Ciéncias (ABC) e pela Academia Nacional de Medicina (ANM), na cidade do Rio de
Janeiro, no dia 29 de novembro de 2012: evento cientifico dirigido a pesquisadores e
médicos brasileiros, com a finalidade de avaliar a experiéncianah©o ambito da

translacionalidade, de modo a possibilitar a elaboracéo de novas estratégias para reduzir
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o tempo entre as descobertas cientificas e as aplica¢des clinicas em pacientes. O evento
contou com a presenga de cerca de 40 profissionais wiosugadiferentes centros de
pesquisa e hospitais brasileiros, e todas as palestras apresentaram pesquisas e ensaio
clinicos em andamento no pais. O tom geral das falas foi de entusiasmo, relativo aos
resultados dos procedimentos, porém com criticas aadge¢empo para autorizacédo

legal de tratamentos experimentais.

3. CélulasTronco - Promessas e Realidades da Terapia Celutapalestra gratuita,
aberta ao publico leigo, promovida por instituicdo privada de difusdo de cultura e
conhecimento da cidade dooRie Janeiro, ministrada por uma das principais cientistas
brasileiras envolvidas em pesquisas com céluaso, no dia 15 de agosto de 2013.

4. Os Avancos da Genéticapalestra gratuita, aberta ao publico leigo, promovida por
outra instituicdo privada deifusdo de cultura e conhecimento da cidade do Rio de
Janeiro, ministrada por um cientista brasileiro de renome e reconhecimento
internacional, coordenador de um centro de pesquisa celular na mesma cidade, no dia
30 de setembro de 2014.

5. Reflexdes sobre ompacto da ciéncia do século XXI no comportamento humano
curso pago, com duracéo de quatro horas, promovido por instituicdo privada, ministrado
pelo mesmo cientista coordenador de um centro de pesquisa celular na cidade do Rio de
Janeiro, em novembro de20

6. Célulastronco da polpa dentaria palestra gratuita sobre a teméatica das cétateo
derivadas de polpa do dente de leite, especialmente dirigida a odontélogos, organizada
por um banco brasileiro privado de armazenamento do sangue do corddo ymbilica
sediado na cidade de S&o Paulo, no dia 12 de setembro de 2015.

7. 142 Jornada de Atualizagdo em Transplante de Célula&ronco Hematopoéticas
realizada pelo INCA, na cidade do Rio de Janeiro, em 15 de junho de 2016: evento
cientifico, com frequéncia anudlyigido a pesquisadores e médicos, com o objetivo de
promover e divulgar conhecimento acerca do panorama geral das pesquisas e
transplantes com célukionco hematopoiéticas da medula 6ssea e do sangue do cordéo
umbilical, no Brasil e no mundo.

8. 152 Jormada de Atualizacdo em Transplante de Célula§ronco Hematopoéticas
realizada pelo INCA, na cidade do Rio de Janeiro, em 07 de junho de 2017.

As duas palestras gratuitas abertas ao publico leigo (eventos 3 e 4), ministradas por
cientistas renomados da adsaterapia celular no Brasil, contaram com a intensa presenca de
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familiares de doentes que buscavam informa¢des acerca dos avangos nos ensaios clinicos e
possibilidades de tratamento, para variados tipos de doencas crbnicas e degenerativas. A
demanda pricipal consistia em saber quais os tratamentos com célafa em andamento
i ainda que em fase experimental e, até mesmo, sem autorizacao degslcaminhos para
conseguir acesso aos mesmos. Os demais eventos foram destinados a uma audiéncia
especidkada, como pesquisadores, cientistas, médicos e outros profissionais e técnicos do
campo.

Nos cinco primeiros eventos observados, foi possivel identificar uma postura de cautela
por parte de pesquisadores, em relacao a divulgacao de avancos dos estudbdastronco.
Em consonancia com as normas da ISSCR, todos os palestrantes enfatizaram o desafio da
translacionalidade, reforcando que quase todos os tratamentos sdo ainda experimentais, com
excecdo dos transplantes de células hematopoiéticas daandedah e do sangue do corddo
umbilical. Em contrapartida, no evento promovido pelo banco privado de armazenamento de
sangue do cordao umbilical e de polpa dentéria, o tom das apresentacdes foi entusiastico. As
palestras contaram com falas de incitacdcalygdo de novas expectativas em torno da
tecnologia regenerativa, o que pode ser ilustrado pelo discuram dealestrante, médico

responsavel pela instituicdo promotora do evento:

As célulastronco sao células coringa, células magicas, as mais immstant

do nosso organismo. Junto com a nanoterapia, elas serdo responsaveis para
que vocés [referindee aos participantes], daqui a 50 anos, vivam mais de 200
anos, com qualidade. Isso ndo € ficcdo, é medicina. A medicina da
imortalidade! [Trecho do diario dempo.]

Outro aspecto mencionado neste evento refaria utilizacéo terapéutica dos materiais
coletados. Um participante perguntou se os tratamentos com ¢édes derivadas da polpa
de dentes de leite, do sangue e do tecido do corddo umbiksthjaam autorizados legalmente
no Brasil e quantas unidades armazenadas naquele banco ja haviam sido utilizadas. O
palestrante ndo respondeu acerca do quantitativo de amostras usadas, mas informou que, apese
da maioria dos procedimentos com células dmldedo corddo umbilical e da polpa dentéaria
Afainda n«o contarem com aprova-«o oficial,
0 acesso as novas terapias pode ser alcancado mediante expedicdo de mandato de seguranc.
requerido pela familia do ddar, ou via solicitacdo do médico diretamente a ANVISA. Os
custos para coleta e armazenamento do sangue e do tecido do corddo umbilical perfazem um
total de R$ 3.500,00, e da polpa do dente de leite, R$ 2.800,00. A manutenc¢do anual tem valor

de cerca de R300,00 a 450,00, de acordo com o tipo de armazenamento escolhido. O banco
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of erece, ainda, um firessarcimentoodo de R$ 50
coletada de seysacientes

Dois temas amplamente abordados durante as duas Uultingdeseda Jornada de
Atualizacdo em Transplante de Céldlasnco Hematopoiéticas, realizadas pelo INCA, foram
as possibilidades de utilizagao de duplo cordédo umbilical para o transplante de pacientes adultos
OuU mesmo criangas com peso elevado, e os avaageslizagéo experimental dos transplantes
haploidénticos em diversos paises do mundo, especialmente nos Estados Unidos e no Japao.
Além disso, o coordenador médico do banco publico do INCA, que também €é o coordenador
geral da Rede BrasilCord, destacdmportancia do vinculo da Rede com outras organizacdes
internacionais, como &urocord e aThe International NetCord Foundati®h de modo a
favorecer o transito de materiais para pesquisas e transplantes ao redor do mundo.

A observacagparticipante nos oito eventos acima descritos forneceu subsidios para uma
apreensdo do panorama geral das pesquisas e terapias comtr#iatasespecialmente no
ambito nacional, e possibilitou reflexdes acerca das controvérsias em torno dos avasgos e da
possibilidades de utilizacéo terapéutica efetiva desta biotecnologia. Do ponto de vista reflexivo,
a tem8tica do c hantardoor{ldR@RGALL; YN, 200% KNO®/LES] a s
2010; PETERSEMt al, 2017) despertou especial interesse, repercutindgprafundamento
da leitura e analise de artigos e textos sobre este movimento, enquanto estratégia de mobilizacéo
social em torno das ditas fAc®l ulas da esper
debates socioantropoldgicos relativos as cgfinnco, sob a concepcdo de uma nova
economia politica centrada na l6gica dos direitos em saude (NOVAS, 2006; BENJAMIN, 2013;
PARK, 2011), foi alvo de particular atencdo durante a primeira etapa desta pesquisa. No
entantondo foipossivel contemplar taiscussdes nesta tese.

Assim, apés a qualificacdo do projeto e o inicio das entrevistas, foi preciso restringir o
foco da andlise e dos didlogos tedricos ao sangue do corddo umbilical, seus sentidos e
possibilidades de investimento. Durante a segunda elapnvestigacao realizei observacao
participante em duas atividades, abaixo descritas. Cabe destacar que, em ambas, minha

participacdo néo foi isenta de motivacdes pessoais, uma vez que, na primeira, acompanhava

25 A Eurocord foi fundada em 1995 pela Dra. Eliane Gluckmamédica francesa que realizou o primeiro
transplante com o uso de célutesnco do cord&o umbilical no mundo. E uma organizagao internacional, sem fins
lucrativos, dedicada aos estudos, pesquisas e terapias com células do cordao unthilioabipossui diversas
entidades parceiras, dentre eldahe International NetCord Foundatipoma associagao de 35 bancos publicos

de armazenamento do sangue do cordao umbilical, localizados em diversos paises do mundo. Mais informacdes
disponiveis em: http://wwwurocord.org/ @éttps://www.wmda.info/. Acessem 20 mar. 2018.
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uma amiga gravida a época e, na segurstaeepresente também enquanto participante do
universo nativa por estar na condi¢ao de gestante.

Em marco de 2017 realizei observacéo participante durante acompanhamento de uma
amiga gestante em visita para conhecer as instalacdes da principal radéeepridgada de
referéncia da zona £fildo Rio de Janeiro, em data e horario previamente agendados com o
hospital.Logo na chegada notei ghavia um estande de um banco privado de armazenamento
de sangue do corddao umbilicab lado do balcdo da recepcaadé foto 1 @ anexo F. Foi
solicitado aminha amigajuepreenchsseum formulario com seu nome;neail, telefone, data
provavel do parto aespondessaluas perguntas acerca do interesse em receber mais
informacdes sobre o armazenamento de cétubamsoe o servigo de filmagemo parto (vide
foto 2 do anexo J- Em seguida, uma funcionaria da administracdo da maternidade conduziu a
visitacdo a algumas dependéncias do hospital, em percurso acompanhado por mais quatro casais
gestantes. Ela apresentou tr@g®s$i de cOmodos para internagdo: uma unidade compartilhada
por duas gestantes e um quarto privativo, ambos para interna¢cées com cobertura do plano de
saude, e uma suite mais ampla, na area recém inaugurada da maternidade, restrita a internacfe

particulares Durante o trajeto passamos pela entrada do centro cirdrgico, quando fomos

i nformados que ao | ado havia mais seis sal
sem macas e mesas <cCcirYrgicas, com banheirac
guartoo. A funci on§8r i aantatemidadewcontpvae@perasd@aso ar

salas deste tipo. As quatro unidades novas foram inauguradas apdés a conclusdo da ultima
reforma do hospital no inicio do ano corrente, em virtude do aumentoalagpmr este tipo

de parto. Ela ofereceu as gestantes e aos futuros pais os servicos de fotografia e filmagem
credenciados da maternidade, informando que, caso optassem por outros profissionais, haveria
a cobranca de taxa extra no valor de R$ 250,00gx30@ na sala do parto. Ela também ofertou

0 servico de coleta e armazenamento de sangue do corddo umbilical prestado pelo banco
privado com vinculo com o hospital e informou que, caso desejassem obter mais informacgdes
sobre este procedimento, deverianigitirse diretamente a atendente disponivel no estande do
banco na recepcao. Nao havia restricdo ou cobranca de taxa extra para a coleta por outro bancc
privado. Apesar da resposta negativa de minha amiga a pergunta sobre seu desejo de recebe
mais informades sobre 0 armazenamento, ap0s esta visita ela passou a ravellsrd®

banco com vinculo com a maternidade, ofertando seus servigos.

26 A zona sul é considerada uma area nobre da cidade do Rio de Janeiro, com a maior concentracéo de praias e na
qual residem pessoas com maior poder aquisitivo.
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Apesar de algumas tentativas ao longo do ano de 2017, infelizmente ndo consegui
acesso aos cursos de gestantes afestpor bancos privados localizados na cidade do Rio de
Janeiro, em virtude da restricdo a participacado de mulheres gravidas. No entanto, em marco de
2018 empreendi observacao participante em encontro promovido por um grupo de profissionais
docampodaobset r 2 ci a, gue atuavam na assist°nci e
tinha como objetivo discutir AAs Necessi da
ocorreu em um sabado pela manh&, em uma casa na zona sul da cidade e contou com a preseng
de cerca de 30 gestantes, em sua maioria acompanhada pelo pai de seus bebés, mediante um
contribuicdo individual no valor de R$ 50,00. Minha participacdo neste evento teve a intencéo
de obter informa-»es sobre a tem@uaitcaado, pt

ponto de vista da pesquisadora quanto do novo lugar de futura parturiente

3.2 PESQUISA BIBLIOGRAFICA E DOCUMENTAL

Os dois primeiros anos do doutorado contemplaram o levantamento e a revisao
bibliografica de artigos cientificos relativos as tematicas das pesquisas e terapias com células
tronco e dos bancos de armazenamento de sangue do corddo umbilical, de motditpossi
um mapeamento exploratério do campo, a delimitacdo do objeto e dos objetivos do estudo. O
levantamento foi realizado nas duas principais bases de dados nacionais, Biblioteca Virtual em
Saude (BVS) e Scielo, e em duas importantes bases internagioneampo dos estudos em
saude, PubMed e Scopus. A Ultima atualizacdo ocorreu no inicio do ano de 2016, para
elaboracao do projeto a ser submetido a avaliacdo da banca de qualificacéo.

Os termosr dec®baoal asicor d«o umbisiDéescribled p e
em Ciéncias da Saude (DeCS) definidos pelo Centro LAtinericano e do Caribe de
Informacdo em Ciéncias da Saude, uma organizacao vinculada & OPAS e a OMS, orientada a
cooperacgao técnica em informacéo cientifica em saude. O DeCS foi desnaogpartir do
MeSH (Medical Subject Headinysla Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados Unidos
(NIH - U.S. National Library of MedicineO descritoumbilical cordfoi introduzido no MeSH
em 1966, passando a ser indexado combilical cord bloodh partir de 1975. O descritstem
cellsfoi criadoem 1984. Aspalaviessh aves fAbanco de cord«o umbi
do cord«o umbi |l ical o n « o constituem descr
mencionados.

Na Rede BVS foram encontraddg3?artigos, utilizando a combinacdo dos descritores

célulastronco e Brasil (vide tabela 1 do anexo)GAo aplicar o corte geografico para Brasil,
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permaneceram listados 131 artigos e, com a adicdo do corte para o idioma em portugués,
restaram 39. A grandweaioria dos artigos refeige a relatos médietientificos de pesquisas

com diferentes tipos de céluasnco, para o tratamento de doencas variadas, realizados no
Brasil e/ou publicados por pesquisadores brasileiros em revistas internacionais. Famam, ass
incluidos na revisao bibliografica 26 artigos que apresentam abordagens distintas sobre as
pesquisas na area da terapia celular, constituidos majoritariamente de revisdes sobre o avanco
do campo no Brasil e analises de cunho critico acerca da regtdagawdas pegsiisas (vide

tabela 2 do anexo)G

Dos 230 artigos da listagem total analisada, apenas seis tratam diretamente das
pesquisas e terapias com céltlamnco derivadas do sangue corddo umbilical, sendo duas
revis6es médicas publicadas por pesaposes brasileiros em revistas internacionais (SANTOS
et al, 2011; PEREIRACUNHA et al, 2013), que nédo foram incluidas na revisao bibliografica,
por abordar aspectos estritamente técnicos. Dos quatro artigos publicados em periddicos
nacionais, trés referese a andlises acerca dos bancos de corddo umbilical no Brasil
(PRANKE, 2004; ZATZ, 2004; MENDESAKAO et al 2010) e um sobre a esperanca
depositada no corddo umbilical (MENDONGA al, 2004). Entretanto, o dltimo artigo néo
estava disponivel para acedswe na internet nem pelo Portal Periédicos CAPES, de modo
que nao pbde ser submetido a analise.

Na revisdo também foram incluidos 12 artigos relativos a debates em torno da
regulamentacdo de pesquisas com célutaso no Brasil, especialmente com caé#ilonco
embrionarias, a partir da aprovacdo da Lei de Biosseguranca em 2005, sendo dois artigos
comparativos entre a legislacédo brasileira e a de outros paises (DINIZ, AVELINO, 2009;
ACERO, 2010). Dos outros 10 artigos incluidos, sete consistem eme®ygstais sobre as
pesquisas com célulionco no pais e 0 avango dos campos da reengenharia tecidual e
medicina regenerativa, entre eles: um sobre a iBpoa do uso das@uilastronco para a
sd/de pMlica brasileira (PEREIRA, 2008); um publicadm @eriodico internacional, sobre
bancos de células no Brasil, com referéncia ao LaNCEboratério Nacional de Células
Tronco Embrionarias (LEITE, 2009); um referente aos fomentos as pesquisas com células
tronco no pais, publicado pelo Ministério da SaiBRASIL, 2010); um relativo a divulgagéo
das célulagronco pela midia no Brasil, especificamente por um veiculo de telejornalismo de
ampla audi °ncia (ALMEI DA; DALBCOL; MASSARNI
de pesquisa acerca do conhecimento stdtgastronco observado em estudantes de um curso
de graduacgédo da area da saude (OLIVEIRA; SIQUEIRA; MATSUO, 2008).
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O levantamento na base de dados Scielo identificou 389 artigos referentes ao descritor
célulastronco, com corte regionaBrasil (vide takela 3 do anexo J5 Quando utilizada a
combinacéo dos descritoreslulastroncoe Brasil, sem qualquer corte, a relacéo caiu para 44
artigos. O corte geografico Brasil restringiu a relacdo a 39 artigos, e o corte para o idioma
portugués a 29. Foram localdos 141 artigos a partir do describmrddo umbilicale 132
adicionando o corte regional Brasil. A busca pelas palairagebancos de corddo umbilical
identificou apenas dois artigos, ja incluidos na relacdo do desanittio umbilical

A pesquisa Miliografica foi empreendida considerando 530 artigos, sendo 389
concernentes ao descritmrdao umbilicalcom corte regional Brasil e 14Xardao umbilical
Assim como constatado na pesquisa junto a Rede BVS, a grande maioria dos artiges refere
a reldos de estudos pi@inicos e clinicos efetuados com diferentes tipos de céhaaso,
publicados em periddicos nacigmaConforme tabela 4 do anexq feram selecionados 30
artigos para revisdo bibliografica, que apresentam perspectivas distintasdaepesquisas
com célulagronco, todos publicados em peridédicos nacionais. Deste montante, oito artigos
também foram localizados no levantamento na Rede BVS.

Apenas cinco artigos apresentam analises acerca da utilizacdo do sangue do cordao
umbilical paa fins da terapia celular, sendo trés revisbes médicas sobre os avancos dessa
terapia, com uso do material para transplantes, publicadas na Revista Brasileira de Hematologia
e Hemoterapia (CRUEZt al, 2009; SENEGAGLIAet al, 2009; RODRIGUESt al, 2010); e
dois artigos sobre os bancos de armazenamento do sangue do cordao undektas, um
trata especificamente das distingcbes entre bancos publicos, privados e mistos (DUARTE;
MIYADAHIRA; ZUGAIB, 2009).

Foram relacionadosiove artigos que apresentam analises de cunho socioldgico,
antropolégico e/ou filosofico, acerca das pesquisas com célofa®. Nesta relacdo destaca
se a prevaléncia de artigos de autoria da antropéloga Naara Luna (2007a, 2007b, 2008, 2010,
2012, 2013,2015), docente do Programa de f&yaduacdo em Ciéncias Sociais da
Universidade Rural do Rio de Janeiro, que investiga a tematica das pesquisas e terapias
celulares. Dos sete artigos da pesquisadora identificados, trés apresentam articulacdes da
teméaticacom dimensdes religiosas no Brasil (LUNA, 2008, 2010, 2013).

A partir da revisdo foram também catalogados oito artigos de cunho analitico, referentes
aos debates em torno da regulamentacdo das pesquisas corti#latasespecialmente as
embrionarias;rés revisdes gerais sobre o campo da terapia celular e da medicina regenerativa
(PEREIRA, 2008; ROZA, BIZARIO, 2008; PORCELLINI, 2009); dois artigos sobre a

divulgacao das célulasonco pelos veiculos de comunicacédo de massa no Brasil (ALMEIDA;
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DAL 6 COASSARMI, 2013; MEDEIROS, 2013); um acerca da fraude nas pesquisas com
célulastronco realizadagpor um veterindrio coreano (BRAILE, 2006); outro sobre as
controvérsias relativas aos avancos do campo cientifico (CAVALCANTI, 2005); e o artigo do
Ministério da Saude acerca dos fomentos as pesquisas no pais (BRASIL, 2010).

O levantamento bibliografico nas bases de dados internacionais, PubMed e Scopus,
incluiu apenas as palavraBave (umbilical) cord blood bankscom o intuito de localizar
artigos relativos @ objeto deste projeto, prioritariamente.

O levantamento na base PubMed identificou 868 artigos referentes as peliaves
umbilical cord blood banksQuando utilizada a combinac@mbilical cord blood bankg
Brazil foram relacionados apenas seisgaigi A pesquisa com as palavdadmvescord blood
banksselecionou 963 artigos. A combinagéwd blood bankg Brazil relacionou os mesmos
seis artigos da combinacdo anteriompilical cord blood banke Brazil) (vide tabela 5 do
anexo G.

Foram incluids na pesqui sa bi bl i ogr @nibilicalacordo s 2 7
bloodbanke e o0s s ei s umbilcal)cardblmodhanksBrazi, tofalizando 33
artigos analisados (vide &l 6 do anexo ¥s Deste montante, apenas oito ndo tratam de
quesbes médicerientificas relativas a coleta, selecdo, processamento, armazenamento e
utilizacdo de célulakonco do sangue do corddo umbilical. Cabe destacar que foram
encontrados dois artigos publicados por pesquisadores brasileiros da Universidadeed#oS&o
em periddicos internacionais, que apresentam o relato de uma pesquisa que comprova que o
tecido do cordao umbilical possui mais céltlasco do que o sangue dele derivado (SECCO
et al, 2008a, 2008b). Os dois artigos defendem a utilizacdo do cpadadins terapéuticos
Cord is richer than blood! Do not discard the coi@ cordao é mais rico do que o sangue.
N&o descarte o cordaotradugdo minha).

Dos oito artigos revisados, trés apresentam perspectivas analiticas acerca de aspectos
éticos e égais relativos aos bancos de corddao umbilical (USANOS, 2009; VIDALIS, 2011,
WEISBROT, 2012); trés referese a estudos sobre os bancos realizados em paises especificos,
como Inglaterra (PROCTOR! al, 2001), Espanha (CANDEL, AGUILERA, 2006) e Grécia
(KARAGIORGOU et al, 2014); e dois abordam a discussdo em torno dos bancos publicos,
privados e/ou mistos (GUILCHER, FERNANDEZ, JOFFE, 2014; LUCEA, 2012). Vale
observar que trés est&o publicados em periddicos das areas da Etica e Bioética, dois em revistas
de Dreito, dois em peridédicos médicos e outro em uma revista de Enfermagem.

O levantamento na base Scopus identificou 1.156 artigos referentes as fudlavess

umbilical cord blood banks apenas sete quando utilizada a combinagéulical cord blood
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bankse Brazil. A pesquisa com as palavrelsavescord blood bankselecionou 1.417 artigos
e a combinacdoord blood bank® Brazil identificou nove artigos, que incluiam os sete da
combinacéao aerior (vide tabela 7 do anex9.G

Desta ultima relacdo, seis gds abordam aspectos técnicos acerca da coleta,
armazenamento e utilizacdo do sangue do cordao umbilical, por isso, ndo foram incluidos na
revisdo. Dos trés artigos aisaldos (vide tabela 8 do anexq, Glois sédo de autoria de
pesquisadores brasileiros,nde uma analise dos subsidios técnicos, éticos e legais para
implementacédo de bancos privados, publicada em peridédico nacional (MENEHZSD et
al, 2010), e um estudo sociolbgico acerca do investimento nestes bancos (GALINDO; LEMOS;
RODRIGUES, 2014). Outrartigo apresenta um levantamento acerca do armazenamento do
sangue do cordao umbilicaem termos de regulacao, legislacdo, procedimentos e quantitativo
de unidades armazenadagara fins do usalogénico ndo aparentado, em bancos publicos ao
redor do nundo, incluindo no Brasil, publicado em periddico internacional (GARCIA, 2010).
A relagdo completa dos artigos submetidos a analise bibliograficatesse na tabela 9 do
anexo G

A primeira etapa deste estudo também incluiu a andliseethsitesde entidades,
empresas e organizagdes nacionais e internacionais vinculadas ao campo da terapia celular
Inicialmente, foram analisados sisesda Sociedade Internacional para Pesquisa com CGélula
Tronco (ISSCR)e da Rede Nacional de Terapia Celular (RNTi&m como documentos
disponibilizados na pagina oficial da ANVISA, para coleta de informacfes sobre os estudos e
pesquisas da area, 0s principais pesquisadores e instituicdes, as regulamentacdes e legislacoes
Dentre os conteudos apreendidos, dois merecstagiee, por sua orientacdo ao publico leigo:
o Manual do Paciente sobre Terapias com Céllitascc’’, criado em 2008 pela ISSCR, e a
Cartilha Informativa sobre Bancos de Sangue do Corddo Umbilical e Plac&ntdaborada
em 2013 pela ANVISA. O Manual d8SCR, disponivel na internet em doze idiomas, objetiva
Af ornecer i nforma-»es para ajudar doent es
tratamentos com céluldsr onco 0. A Car t i lséaformeeer sAbNitdids fata p r «
Afajudar os d utamars pma deci s«o conscienteo
do corddo umbilical de seus filhos, em bancos publicos ou privados no Brasil.

Outro documento relevante consiste no folder da Rede BrasifCalaborado em 2012

pelo INCA, com informacdesobre o sangue do corddo umbilical e as possibilidades de uso

27Vide anexo H.
28\/ide anexo |.
2Vide anexo J. Documento disponivel ettp://www1.inca.gov.binca/Arquivos/Folder_doacao_sangue
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deste material em transplantes, além de dados sobre os bancos publicos nacionais e as
modalidades de doac¢do disponiveis neste instituto, que € o lider da Rede.

A pesquisa documental incluiajnda, uma analise deebsitesde bancos privados
brasileiros, com vistas a apreender os conteudos informativos e comerciais divulgados. Todos
os sites analisados continham informagfes acerca dos processos de coleta, transporte,
processamento e armazenaioneatp sangue do corddo umbilical, com destaque para a eficicia
e a seguranca dos procedimentos, assim como dados e noticias sobre 0s avancos nas pesquis:
com célulagronco e as possibilidades de aplicacdo terapéutica para tratamento das mais
variadas doecas. Cadaite apresentava as vantagens e 0s beneficios aos futuros clientes, a
partir da escolha por sua empresa. Estas informacfes também constavam nos folders e
prospectos de bancos privados, coletados na sala de espera dos consultorios de trés médico:
obstetras.

Todos os prospectos evidenciam a seguranca nos procedimentos técnicos e muitos
destacam a fefic8cia c¢ompr otvoacd pava nthie sle 80 r at
doencas. A analise deste material revelou uma incitacéo a légica da resptatsapiirental,

a partir do apelo a imagens de bebés saudaveis, gestantes e casais felizes, com as seguinte
mensager’S: A C®l ul as tipo 6l onga vidadéo; AProte-
precavi da: a gente enteodstaocPopstiiAm@seasl? v
Diversos bancos ofereciam cursos gratuitos
dos casais sobre os cuidados ¢om o beb° em

Em contrapartida, a ANVISA se esforca em desmistificartas mensagens. A

publica-«o0o da Cartil ha, mencionada aci ma, p

atual das células r onc o, revelando os | imites das cha

A utilizacdo ampla das célukionco em Medicina Regerativa, como para

o tratamento das doencas nedegenerativa$ mal de Parkinson, mal de
Alzheimer, lesdes de medula espinhal em paraplégidesioencas cardiacas

e reconstituicdo de tecidos, etc. é ainda incerta, sendo uma expectativa da
comunidade ientifica mundial que desenvolve pesquisas nestes campos. As
pesquisas atuais séo realizadas, em sua maioria, com tfulssretiradas

da medula 6ssea e do sangue periférico do préprio pachkinta nao é
possivel afirmar que os tratamentos em madicegenerativa utilizando as
células do préprio cordao umbilical serdo bem sucedidos e se serdo 0s mais
indicados. Uma variedade de estudos em medicina regenerativa, utilizando

_cordao_umbilical_web.pdAcesso em: 20 mar. 2018

30Vide anexo K

31 Mensagem retirada da péagina principalsite da Cryopraxis http://cryopraxis.com.br/Acesso em: 10 jul.
2015.
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célulastroncode outras partes do corpo humancomo do tecido adiposo,

da rele, do pancreas, do figado, da polpa dentéesta em andamento. Estes
estudos podem ser igualmente promissores quanto ao uso destas outras células
para tratamentos terapéuticos, no futghNVISA, 2013, p. 8).

Segundo a Cartilha, as chances de cmnaaca necessitar de suas proprias célutasco
€ extremamente baixa, especialmente frente ao conjunto de possiveis contraindicacdes para
tratamento de doencas genéticas, uma vez que o sangue do corddo possui 0 mesmo materia
genético, podendo conter azesmos defeitos responsaveis pela doenca manifestada. Neste
sentido, a énfase incide sobre o estimulo ao armazenamento em bancos publicos, uma vez que
Ater o sangue do cord«o ar mazenadegurcedevidam b a
ousegurobislgi coo ( ANVI SA, 2013, p. 9).

No periodo de 2011 a 2015 foram também catalogadas e analisadas 60 noticias
divulgadas por veiculos brasileiros de comunicacdo, em meio digital e/ou impresso, acerca da
tematica das pesquisas e terapias com céliudaso e de bancos de armazenamento do sangue
do corddo umbilical. As matérias foram publicadas nos anos de 2005 a 2015. Foram localizadas
apenas seis noticias publicadas entre 2005 e 2007. Destas, duas+sfexridabates acerca da
aprovacao do uso de célulaenco embrionérias para fins da pesquisa cientifica, no ambito da
audiéncia realizada pelo Supremo Tribunal Federal; duas apresentavam relatos de avancos das
pesquisas basicas com céldiasco no Brasil; e uma apontava as controvérsias em torno das
expectéivas com estudos feitos com embrides, a partir de entrevista realizada com um
importante pesquisador da area no pais.

Foi possivel constatar um expressivo aumento do volume de noticias veiculadas a partir
do ano de 2011, especialmente referentes a sedatpesquisas internacionais, com énfase para
0s avancos cientificos e a difusdo de medidas terapéuticas inovadoras, para tratamento de certas
doencas, como esquizofrenia (GRANDELLE, 2011), surdez (GALLAGHER, 2012), Parkinson
(BAIMA, 2013), diabetes (PERRA, 2014) e cegueira (ADJUTO, 2013)yenas sete matérias
abordavam as controvérsias em torno dos avancos da terapia celular, apontando tensfes entre
promessas e realidades, apostas e riscos. Dentre estas noticias, uma tratava especificamente d
questaiod At uri smardecae®l udastacando o0os perigo
Aof ertas milagrosas de curaodo (KELLAND, 201
mais de 700 centros e clinicas, ao redor do mundo, que ofereciam tratamentos com células
tronco sem evidéncia e comprovacao cientificas.

A partir da analise empreendida foi possivel constatar que a tematica do armazenamento

do sangue do corddo umbilical era pouco abordada por veiculos de comunicacdo de massa do
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Brasil. Somente oito noticiasferiamse especificamente ao assunto. Uma delas, veiculada na
capa do caderno Negocios & leildes do Jornal O Globo, em julho de 2014, afirmava que,
embora o0 armazenamento de céhitasco do corddo umbilical coletadas no momento do parto
fosse umtem@ouco di fundido e fAainda pouco expl
potencial de mercado, Vvisto que fNneste tipo
ao ano e faturou, no ano passado (2013), R
apontwva, ainda, a utilizacédo de célutasnco em tratamentos e oara (grifo meu) de diversas
doencas, como: diabetes tipo 1, lesbes cerebrais e dsseas, e insuficiéncia cardiaca. Por outrc
lado, trés noticias apresentavam dados que comprovavam o restri@raputico destes
materiais para fins da terapia celul ar, r e
tecnologia inovadora (BAIMA, 2012; PEREIRA, 2013b; MILHORANCE, 2015).

Apoés a qualificacdo do projeto, o foco da revisdo bibliogréfica se disigattigos
socioantropoldgicos que tratassem especificamente do armazenamento de sangue do cordao
umbilical e outros temas relevantes suscitados pelas entrevistas, de modo a possibilitar o
aprofundamento tedrico das questbes desenvolvidas nesta tesembleststo foi possivel
verificar a prevaléncia de andlises empreendidas por pesquisadores do campo dos Estudos
Sociais da Ciéncia, com destaque para os estudos de Catherine Waldby e Nik Brown acerca
desta modalidade especifica de biobanco (WALDBY, 20026;2BROWN, 2007, 2012;
BROWN; MACHIN; MCLEOD, 2011). De modo geral, os estudos e andlises sobre os bancos
de sangue do corddo umbilical se sustentam no que Hauskeller e Beltrame (2016) nomeiam de
Anarrativa da oposi - «00, m e dicot@mcase mutamenten ¢ e p
excludentes, vinculadas ao armazenamento publico ou privado de células e tecidos humanos.

A incluséo do clampeamento tardio como terceixo de investigagcao provocou novas
questdes que conduziram a uma breve revisdo da temathzardinizacdo do parto no Brasil,
de modo a propiciar um didlogo com as perspectivas das pesquisadoras Carmen Tornquist
(2002), Carmen Diniz (2005) e Rosamaria Carneiro (2015), importantes referéncias neste

campo de estudos no pais.

3.3ENTREVISTAS

A partir da aprovacgéao do projeto pelo CEP do IESC/UFRJ, a ultima etapa do trabalho
de campo contou com a realizacdo de 19 entrevistas qualitativas com 22 participantes, no
periodo de julho de 2016 a agosto de 2@7principal objetivo consiat em apreender

discursos, concepcdes e crencas acerca do armazenamento de sangue do cordao umbilical.
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mediante entrevistasom dois grupos de participantes: maes e pais que optaram pela doacao
ou pelo armazenamento privado de sangue do corddo umbilisalddebés; e profissionais
de distintas categorias cuja atuacao estivesse de alguma forma vinculada aos bancos e/ou a are:
da terapia celular

Os roteiros foram inicialmente desenhados com o proposito de alcangar quatro
dimensdes principaigi) niveis & conhecimento acerca das pesquisas e terapias com-células
tronco;(ii) expectativas em relacdo ao armazenamento, inclusive no que tange a confianca no
desenvolvimento tecnocientifico(iii) razdes pela opcdoou indicagdo no caso dos
profissionaisda dogéo ou do armazenamento privad@y® nas entrevistas com maes e pais,
informacgdes sobre o0 processo de tomada de decisao.

A seguir apresento o relato dos procedimentos para identificacdo e selecdo dos
participantes, e os caminhos percorridos com o delserdas entrevistas, que conduziram a

definicdo de um terceiro eixo de investigacao

3.3.1 Os percursos das entrevistas

A busca por possiveis participantes iniegicom o envio de umreail para minha
rede proxima de relacbes, como familiares, asigaolegas de doutorado, com o intuito de
apresentar a pesquisa e captar possiveis infform&sgse a mensagem enviada

Bom dia para todos.

Estou realizando umgesquisale doutoradantitulada 'Células da

esperanga um estudo socioantropolégico soler bancos de cordéo

umbilical no Brasil", pelo Instituto de Estudos em Saude Coletiva (UFRJ),
sob a orientacdo da Profa. Dra. Rachel Aisengart Men@zasjetivo deste
estudo é investigar informacdes, crencas e expectativas acerca do
armazenamento de sangue do corddo umbilical e placentéario, para fins
daspesquisag terapias com célulasonco, a partir de entrevistas com trés
grupos de participantes:

Maes e pais que optaram pelo armazenamento (em banco pouvaaiea
doacao (param banco publicojlo sangue do corddo umbilical de seu bebés;
Médicos obstetras que indicam ou contraindicam o armazenamento e/ou a
doacéo deste material;

Profissionais que trabalhem em bancos, publicos ou privados, de
armazenamento do sangue do cordabilical no Brasil.

Neste sentido, gostaria de solicitar a sua ajuda para indicacao de possiveis
participantes para o meu estudo. Apés a sua indicagéo, entrarei em contato
para agendar uma conversa a ser realizada no local, data e horério de
conveniéncialo participante. A participacao é voluntéria e as identidades dos
entrevistados serdo mantidas em sigilo.

Estou a disposi¢do para mais esclarecimentos.

Desde jaagradeco por sugtencao!
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O primeiro retorno foi de uma colegae cursava doutoradoemoutro Programa de
P6sGraduacdo da cidade do Rio de Janeiro, perguntando se poderia compartilhar esta
mensagem em um grupo de maesqdal fazia parte néacebook. Ela havia tido uma bebé
cer@a de dois anos antes e nao realizou a coleta de sangue do corddo umbilical, por isso, afirmou
nao ter como contribuir para pesquisa. Segundo seu relato, {sataleaum grupo fechado
destinado a discussdes sobre gestacéo, parto e maternidade. Aceitei teppo depois outra
colega do doutorado entrou em contato porad, contando que viu postno facebook com o
convite para participacao na pesquisa. Ela e o marido doaram o sangue do corddao umbilical de
seu filho para o banco do INCA e, por isso, digpilizou-se a conversar sobre esta decisao. A
partir deste contato, realizepameiraentrevistd E1*), em julho de 2016.

O convitecompartilhado no grupo de méaes do facebook possibilitou diretamente a
realizacdo de mais duas entrevistas (E3 e E18)gdais derivaram mais quatro entrevistas
(E2, E16, E17 e E18), nforme diagrama no anexa A busca por possiveis participantes
contou com a ajuda de mais seis intermediérios, sendo: a orientadora deste estudo (entrevistas
E4 e E5), uma pessoa da minkde proxima de relacionamentos (entrevistas E6, E9 e E14),
uma professora de outro Programa de®d@uacdo em Ciéncias Sociais da cidade do Rio de
Janeiro (entrevistas E7 e E11), uma colega da minha rede de relacionamentos pessoais
(entrevistas E8 e El2uma colega que havia trabalhado como psicologa no Centro de
Transplantes de Medula Ossea do INCA (entrevistas E15 e E19) e uma enfermeira obstétrica
indicada pela entrevistada E16 (entrevistas E17 e E18). A entrevista E10 foi realizada
diretamente com urrolega da minha rede de relacionamentos pessoais.

A entrevistada E1 tinha 29 anos na ocasido e havia realizado a doacdo de sangue do

corddo umbilical do seu bebé para o banco publico do INCA. A entrevista ocorreu em uma sala
de reunides da faculdade orfdequentava o curso de doutorado, no centro do Rio de Janeiro.
O bebé, do sexo masculino, estava com 9 meses e é fruto de unido estavel com um homem de
36 anos que, assim como ela, néo tinha outros filhos. Ele nasceu de parto vaginal hospitalar na
principal maternidade privada de referéncia em assisténcia obstétrica e neonatal da zona sul da
cidade. Ela e o marido possuem educacao superior completa e residiam em um bairro da zona
sul. Ela declarou que o casal ndo tem religido.

A deciséo pela doacéo foiiamlmente mobilizada pelo cunho comercial e invasivo da

abordagem que a mae, na época gestante, recebeu de um banco privado de armazenamento d

32 A partir deste momentoasso a meeferir as entrevistas entrevistadomediante numerac&o conforme a ordem
cronoldgica de realizacdo, sendo E1, E2, E3, sucessivamente até E19.
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sangue do cordao umbilical. A entrevistada relatou ter ficado irritada com as sucessivas
tentativas de ofertaodservigo por parte do banco, o que a levou a buscar mais informacoes
sobre a possibilidade de doa-«o0o do materi al

processo de selecédo junto ao banco do INCA, ela e o marido conseguiram realizar a doacao e

ed «xo Afelizesd com a deci s«o tomada. Ao fi
amiga que realizou o armazenamento privado
desconhecer a possibilidade de doa-«00.

Pouco dias depois enviei umnail parapessoa indicada, cora convite para
participagdma pesquisaEla respondeu no mesmo dia, aceitando o convite e perguntando se
seu companheiro poderia participar, | 8 que
privado de sangue do corddo umbilick filha. Agradeci a disponibilidade do casal e
agendamos um encontro pessoalmente. Apés trés cancelamentos por parte deles, a entreviste
foi realizada em sua residéncia, em um bairro da zordastitdade

A entrevistada E2 tinha 36 anos e seu marid&#2é sociéloga e trabalhava em uma
instituicdo federal de ensino e pesquisa. Ele é farmacéutico e trabalhava em uma grande rede
de drogarias do pais. A bebé, do sexo feminino, é a primeira filha do casal e estava com um ano
e sete meses, na ocasido daesmdgta. Os dois ndo tinham outros filhos e afirmaram néo ter
religido. A bebé nasceu de parto cesariano, na mesma maternidade privada em que a
entrevistada E1 teve seu filho, na zona sul do Rio de Janeiro. O casal contou que a decisao pelo
armazenamentapado foi tomada no impulso, no momento da chegada a maternidade. Apesar
de ndo terem realizado qualquer pesquisa prévia, eles afirmaram que a escolha foi muito
influenciada pelo comentario de uma amiga, que teve uma filha dois anos antes e havia
armazendo o mater i al em um banco privado, por
condi -»es financeiras de fazer o0 ar mazename
da amiga, segundo relato dos entrevistados]. Os dois referiram estar satisfeitaopcéo
realizada, ainda que pensem na possibilidade de doagéo do material, caso tenham um segundc
filho.

A entrevista E3 foi empreendida a partir da publicacapakino facebook com o
convite para participagdo na pesquisa, por parte da minha caeyaitorado. Ela entrou em
contato por mensagem de whatsapp, afirmando desejar participar da pd3guzste este
contato descobrimos que ja nos conheciapastermos outra amiga em comum. A entrevista
ocorreu em sua residéncia, um apartamento na morte da cidade do Rio de Janeiro. A
entrevistada tinha entdo 31 anos e seu bebé, do sexo feminino, fruto do casamento com um

homem da mesma idade, estava com nove meses. Ela e o marido ndo tinham outros filhos e
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ambos possuem educacéo superior comiiédaé socidloga e estava desempregada na ocasiao.

O marido trabalhava como educador em uma organiza¢cédo nao governamental. A bebé nasceu
de parto vaginal domiciliar, com o auxilio de duas enfermeiras obstétricas. A entrevistada
referiu que o intuito de ptecipar da pesquisa foi mobilizado pelo desejo de obter mais
informagdes sobre o armazenamento de sangue do cordao umbilical de bebés, uma vez que o
casal desconhecia a possibilidade de coleta no parto domiciliar. Ela contou que gostaria muito
de ter feitoa doacdo, mas acreditava ndo ser possivel a coleta apds o clampeamento tardio do
cordao umbilical da bebé, procedimento realizado pelo casal. Ao final da entrevista, indicou o
contato da enfermeira obstétrica que realizou seu parto.

Esta entrevista revall uma terceira dimenséo associada ao sangue do cordao umbilical:

a preeminéncia da escolha pelo clampeamento tardio, em detrimento do armazenamento
privado ou da doacdo deste material. Este tdpico passou entdo a constituir um novo tema de
investigacdo eupstdes foram incluidas no roteiro das entrevistas, com o intuito de obter mais
informacBes acerca do procedimento, 0s possiveis beneficios para o bebé e as razdes pare
escolha por esta opcdo. Além disso, a entrevista E3 apontou a relevancia da inclusdo de
enfermeiros obstétricos como participantes do estudo, uma vez que estes profissionais atuam
no acompanhamento de gestantes e no momento do parto, isto €, na ocasiao da realiza¢ao dc
clampeamento tardio ou da coleta para doagao e armazenamento privado.

A entrevista E4 foi empreendida com uma médica obstetra, indicada pela orientadora
deste estudo. O contato inicial foi realizado via ligacéo telefénica, quando a médica solicitou
gue eu agendasse um horario para entrevista com a sua secretaria. Graduadiem &

1991, com residéncia em Ginecologia e Obstetricia concluida em 1994, ela atendia em
consultério privado em bairros das zonas sul e oeste do Rio de Janeiro. A entrevista foi realizada
no consultério da zona sul. Apds aguardar por mais de uma#geda de espera, fui atendida

pela médica que disse nao dispor de muito tempo, pois estava com a agenda lotada. Ofereci
retornar em outro momento, mas ela responde
eu precisava saber. Apresentei o termoatesentimento e expliquei os objetivos da pesquisa.

Ela relatou entdo que realizava coletas para um banco privado com sede na cidade, apesar de
n«o 1 ndicar diretamente esta op-«o0: Nfa esc
disponibilidade paragpticipar da pesquisa, apresentando respostas curtas e diretas. A entrevista
durou menos de cinco minutos. Ao final disse que precisava retornar aos atendimentos e
solicitou que eu pegasse os dados gerais para o preenchimento do termo de consentimento,

como nome completo e nimero de identidade, com a secretéria, na saida do consultério.
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A entrevistada E5 foi outra médica obstetra, também indicada pela orientadora deste
estudo. O contato inicial ocorreu via ligacao telefénica, quando agendamos um hagario pa
realizacdo da entrevista em seu consultério privado, na zona norte da cidade. Graduada em
Medicina em 2008, com residéncia em Ginecologia e Obstetricia concluida em 2012, atendia
no consultorio privado e trabalhava na equipe de assisténcia da pnmatpahidade privada
de referéncia da zona sul. A médica tem trés filhos, com idades entre sete anos e dez meses, ne
ocasido do nosso encontro. Ela e o marido realizaram o armazenamento privado de sangue do
corddo umbilical apenas do primeiro filho. Estaisi&o foi mobilizada pelo fato de sua irma

ter feito um transplante de medula 6ssea, no momento em gue @atrevistadéa gestava

seu primeiro filhoElac ont ou que, na ®poca, a quest«o d
febreo entre os m®dicos obstetras, fator qu
desde ent«o, Asua cabe-a mudou muitoo e a e

sentido, o0 que a levou a néo realizar o procedimento para os dois filhos menores. Atualmente
se posiciona em defesa da doacdo para bancos publicos e contra 0 armazenamento privado,
especialmente diante de evidéncias cientificas que compraestnitautilidade deste material

para transplante do préprio paciente.

A entrevistada E6 foi indicada por uma pessoa da minha rede proxima de
relacionamentos, que encaminhou-ma&l com o convite para participacdo na pesquisa para
algumas colegas, mées de filhosymps. Uma delas enviotn@ail afirmando que gostaria de
participar, pois tinha feito o armazenamento privado de sangue do cordao umbilical de sua filha,
nascida quatro anos antes. Como ela residia com a familia em uma cidade na regido Sul do
Brasil, a entevista foi realizada por skype. Com 33 anos na ocasido, ela é advogada e trabalhava
em uma instituicdo federal da area de biologia e biotecnologias. Seu marido, dois anos mais
velho, é administrador e atuava na area financeira de uma empresa privade #ilse
primeira filha do casal, que ndo possui outros filhos, e nasceu de parto vaginal na principal
maternidade privada de referéncia da zona sul da cidade do Rio de Janeiro. O casal havia se
mudado para o Sul dois anos antes, em virtude de uma opadarde emprego para o marido.

A decisdo pelo armazenamento privado foi tomada exclusivamente pela mae, sem a
participa-«o0o do mari do, mobilizada pelo int

Apos a entrevista, ela enviou o contato de uma mae (entrevifadad-havia feito a
coleta de sangue do corddo umbilical do filho rec@&scido, na tentativa de uso para
transplante do filho mais velho diagnosticado com leucemia. Ela conseguiu este contato com

uma amiga cuja filha também estava com leucemia e ermérata no mesmo hospital.
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A entrevista E7 foi realizada com uma médica indicada por outra colega do doutorado.
Graduada em Medicina em 1990, possui mestrado em Clinica Obstétrica e doutorado em Saude
Coletiva, e trabalhava como médica geneticista em utituitasfederal de ensino, pesquisa e
assisténcia de mulheres, criancas e adolescentes, na zona sul da cidade do Rio de Janeiro.
uma pesquisadora reconhecida e renomada das areas da pediatria e genética do Brasil. O contat
ocorreu via anail e elarespomleu prontamente, disponibilizande a contribuida pesquisa
A entrevista foi efetuada em uma sala de atendimento no ambulatorio do hospital em que
trabalhava.

Apesar de ndo atuar diretamente como médica obstetra ou no campo de pesquisas e
terapias contélulastronco, a entrevistada afirmou ter empreendido amplo estudo acerca da
guestdo da coleta de sangue do corddo umbilical, frente aos questionamentos recorrentes de
maes de pacientes que atende. Logo no inicio da entrevista declarou avaliar deamitceeira
a forma comercial como comecgou a estruturacdo de um novo mercado no pais, posicionando
se contra 0 armazenamento privatiste materialAo final, indicou os contatos do médico
chefe do Departamento de Obstetricia do hospital em que trabalhaexi¢tedo E11) e de
uma médica hematologista pediatrica que reside na cidade de Curitiba/PR, que realizou o
transplante de duas criancas encaminhadas por ela. Tentei contato telefénico com a médica,
porém nao obtive sucesso. Enviei mensagem pelo whatsdgppérmou néo ter contato com
os bancos, pois fis- faz os transplanteso. F
pesquisa por-eail, para avaliar a possibilidade de participacdo, mas ela ndo respondeu.

A entrevista E8 foempreendidaom uma doul&’, indicada por uma colega de meu
circulo de contatos pessoais. Esta entrevista integrou a proposta de obter mais informacdes
sobre o clampeamento tardio e a politica de humanizacdo do parto, bem como investigar
possiveis tensées com a dindmicacdeeta de sangue do corddo umbilical. O contato inicial
ocorreu por ligacéo telefénica e a entrevista foi realizada em uma cafeteria. A entrevistada tinha
entdo 60 anos, residia em uma cidade na regido serrana do estado e estava de passagem n
cidade. Grduada em Letras, trabalhou por mais de dez anos como secretaria de um diretor
médico do INCA. Neste hospital ouviu falar sobre as pesquisas com d&hnles, porém
afirmou ndo possuir informacdes sobre esta area de estudos e terapias. Em 2010 inigiou o ¢

de capacitacdo para torreeg doula e comegou a acompanhar, como voluntaria, gestantes que

3BA palavra doula se origina do grego e signifouca @ mi
contratadas, que atuam no acompanhamento a mulher, duramtatglréparto e péparto, proporcionando
informacgdes, conforto fisico e suporte psicolégico (CARNEIRO, 2015). A ocupacao € regulamentada pelo
Ministério do Trabalho e Emprego desde 2013y ceconhecimento do Ministério da Saude em 2014.
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realizavam o préatal e o parto em uma maternidade publica no centro da cidade do Rio de
Janeiro. Neste hospital teve contato com enfermeiras do banco dogdéCémpreendiam a

coleta de sangue do corddo umbilical para doacdo para o banco publico. Apds a entrevista,
enviou o contato de uma das enfermeiras (entrevistada E12), que segue trabalhando no banco
do INCA.

A entrevistada E9 faima mae indicada pela eavistada E6, que coletou o sangue do
corddo umbilical de seu bebé, na tentativa de um transplante para o filho mais velho,
diagnosticado com leucemia mieldide agidapds contato inicial via mensagem telefénica,
realizamos a entrevista por ligacdo deidpeélo whatsapp, uma vez que ela e a familia residiam
em uma cidade no interior do estado do Rio de Janeiro. A entrevistada tinha 28 anos e estava
casada ha doze com um homem quatro anos mais velho, com quem tem trés filhos do sexo
masculino, com idadesdnze anos, um ano e dois meses, e um més, na ocasido. Ela era dona
de casa e seu marido trabalhava ha dez anos como encarregado de expedi¢do em uma grand
loja de departamentos da cidamhele residiamEla possuia ensino fundamental completo e ele
ensinomédio completo. Os dois sdo evangélicos praticantes. O filho mais velho havia sido
diagnosticado com leucemia trés meses antes, quando ela estava gravida de sete meses dt
altimo bebé. Por indicacdo médica, a familia fez a coleta de sangue do cord&oalimili
recémnascido e, no momento da entrevista, aguardava o resultado do exame de
compatibilidade. Ao final, ela disse que conversaria com o obstetra que realizou a coleta de
sangue do corddo umbilical de seu bebé e com a médica hematologista que laa@oanpan
filho mais velho, para verificar a disponibilidade de ambos em participar da pesquisa. Poucos
dias depois entrou em contato, relatando que a hematologista disse nado ter interesse em
participar e o obstetra informou que esta foi a primeira coleteeglizou, razéo pela qual néo
teria condic¢des de contribuir para o estudo.

A entrevista E10 foi com uma pessoa de meu circulo de contatos pessoais, um advogado
de 42 anos que fez 0 armazenamento privado de sangue do corddo umbilical de seus dois filhos.
Durante encontro em uma reunido social com outros colegas, comentei sobre a minha pesquisa
e ele revelou ter advogado para um casal em uma acéo judicial contra um banco privado de
armazenamento de sangue do cordao umbilical, com sede no Rio de JargirdePses teria
disponibilidade para conversar sobre este processo e a deciséo pelo armazenamento privado de

sangue do cordao umbilical dos filhos, e ele concordou. A entrevista ocorreu em uma sala de

34 A leucemia mieldide aguda é um tipo de cancer de células sanguineas, que tem como principal camacteristica
acumulo de células jovens anormais na medula 6ssea. Este tipo de leucemia € mais comum em adultos. Mais
informacdes disponiveis emttp://www.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=3Adesso em: 20 abr. 2018.
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reunido do escritorio de advocacia do qual é socialifario no centro da cidade. O
entrevistado estava casado com a mée dos meninos, com oito e trés anos, na ocasido. Os doi
possuem ensino superior completo e residiam em um bairro da zona. ApGs a entrevista, ele
enviou por email diversos documentos relais ao processo judicial contra o banco privado,
iniciado em 2007 e que aguardava julgamento pelo Superior Tribunal Federal até aquele
momento.

O entrevistado E11 foi um médico obstetra indicado pela entrevistada E7. Eles
trabalhavam juntos em um instibufederal de ensino, pesquisa e assisténcia de mulheres,
criancas e adolescentes. Graduado em Medicina em 1987, possui Mestrado em Clinica
Obstétrica concluido em 1992. Na ocasido da entrevista era chefe do Departamento de
Obstetricia do hospital mencial@ além de ser professor de uma faculdade federal de
Medicina e atuar como médico obstetra em dois consultorios privados, nas zonas sul e oeste da
cidade. A entrevista foi agendada mediante contato telefénico e ocorreu em seu consultério na
zona oeste. Mnédico apresentou diferentes posicionamentos em relacdo ao armazenamento
publico e privado de sangue do corddo umbilical, a partir de sua atuacdo em trés contextos
di stintos. Enquanto pesquisador e profsessor
expectativaso, revelando sua confian-a no d
possibilidades de utilizacdo terapéutica deste material. Como médico clinico atuante em
consult-rios privados di sse podieorchefesleeumd ar
hospital publico, ndo deve, referinde especificamente a sua influéncia sobre as gestantes que
acompanha. Se no consultorio privado pode se apresentar favoravel ao armazenamento privado
do material, no servico publico precisa seguir molims estabelecidos pelo Ministério da
Saude, que determinam o estimulo a doacgéo para bancos publicos.

A entrevista E12 foi realizada com uma enfermeira do banco publico do INCA, indicada
pela entrevistada E8. O contato inicial ocorreu mediante ligaggortea. Com graduacdo
(1998) e mestrado (2015) em Enfermagem, trabalhava no banco do INCA desde a sua fundacéao,
em 2001. A entrevista ocorreu na sala de recep¢ao do banco, quando tive a oportunidade de
obter muitas informag8es sobre o histérico da coa@o desenvolvimento deste banco, os
processos e procedimentos para 0 armazenamento de sangue do corddao umbilical oriundo de
trés fontes distintas de coletd) das doacdes de gestantes acompanhadas nas maternidades
publicas conveniadas ao banadoy as doacdefora de eixg e (ii) de familias autorizadas a
realizar o armazenamento para uso aparentado, a partir de indicagdo médica para transplante de

familiar doente.



62

A entrevistada E13 foi uma mulher de 36 anos, que fez 0 armazenamento privado de
sargue do corddo umbilical de seu unico filho. Ela foi indicada por uma colega de doutorado,
gue também intermediou o contato com as entrevistadas E1 e E3. Graduada em jornalismo, é
professora da Faculdade de Ciéncias Sociais de uma universidade privada sal zio Rio
de Janeiro. Seu filho, que estava com seis anos no momento da entrevista, € o Unico fruto do
casamento com um homem mais velho. Ele tem mais trés filhas de um casamento anterior, que
estavam com 16, onze e nove anos, na ocasido. Eles resigiamm bairro na zona sul da
cidade. A entrevista aconteceu em uma cafeteria proxima ao seu local de trabalho.

A entrevistada relatou que a decisdo pelo armazenamento privado foi influenciada por
uma grande amiga, que teve filho pouco antes dela e fe@tvi@sta op¢cao. Ela afirmou que
reconhecia Acerta autoridadeo na amiga, Qque
célulastronco do corddo umbilical, suas aplicacdes e 0s possiveis resultados, e que, apesar de
ter clareza de que ndo havia nada cattoo momento, realizou o procedimento por incentivo
da familia. Por outro lado, a entrevistada relatou que seu marido foi inicialmente contrario a
opcao, uma vez que ndo fez o armazenamento para as trés filhas mais velhas. O argumento
principal para corencimento do marido consistiu na possibilidade do material ser utilizado
pelas irmés, caso viessem a precisar.

A entrevista E14 foi realizada com um casal que fez o armazenamento privado de
sangue do corddo umbilical de sua unica filha, na época comesesn®© casal foi indicado
por uma pessoa da minha rede de contatos pessoais. A esposa tinha 31 anos, é economista:
trabalhava como gerente em um banco de investimentos financeiros. O marido tinha 34 anos, é
administrador e trabalhava em uma empresa gaiv&les estavam casados h& seis anos e
residiam em um bairro da zona sul do Rio de Janeiro. Ambos ndo possuem outros filhos e a
bebé nasceu de parto cesariano ndo programado em uma mateprivktbna zona sul da
cidade. A entrevista foi realizada Vigagao por skype. Apesar de o contato inicial ter sido com
a esposa, ela disse acreditar que o marido poderia contribuir mais para a pesquisa, uma vez que
a escolha pelo armazenamento foi dele. Durante a entrevista, ele falou a maior parte do tempo,
relando que a tomada de decisédo foi determinada pelo fato de ser adotado e n&o possuir
qualquer informac&o sobre seu historico familiar de doencas. Assim, o armazenamento de
sangue do cord«o umbil i cal da fil haor @pr es
tratamento, caso algo viesse a acontecer no futuro.

A entrevista E15 foi empreendida com um médico do banco publico do INCA, indicado
por uma colega da minha rede de contatos profissionais, que havia trabalhado como psicéloga

no hospital. Ele é grachdo em Ciéncias Bioldgicas (1999) e Medicina (2014), com mestrado e
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doutorado em Ciéncias Morfologicas (2009) e especializacdo em Pediatria (2017). A entrevista
foi realizada em uma sala do banco do INCA e durou quase uma hora. O médico forneceu
informac@s sobre o histérico do surgimento dos primeiros bancos publicos e privados no
mundo, destacando a importancia do banco do INCA como percussor e referéncia no cenario
nacional, além de apontar as vantagens e desvantagens para o uso de sangue do dmaldo umbi
em transplantes.

A entrevistada E16 foi a enfermeira obstétrica que acompanhou o parto domiciliar da
entrevistada E3. Com graduacédo e mestrado em Enfermagem e especializacdo em Enfermagen
Obstétrica, era professora do Departamento Matiefiantil da Faculdade de Enfermagem de
uma universidade publica do Rio de Janeiro, além de atuar como enfermeira obstétrica em partos
domiciliares na ocasido da entrevistApds duas desmarcacdes por parte da entrevistada, a
entrevista foi realizada em uma cafeieiem um shopping localizado na zona norte do Rio de
Janeiro, proximo ao local da sua residéncia. A enfermeira apresentou um longo relato sobre o
histérico do surgimento e desenvolvimento da especialidade da Enfermagem Obstétrica no
estado do Rio de Janej como parte da proposta nacional de humanizacdo do parto. Ao final
indicou o contato da enfermeira chefe de uma maternidade publica da cidade do Rio de Janeiro,
conveniada ao banco do INCA para coleta de sangue do corddo umbilical. Entrei em contato
apé a entrevista e consegui agendar uma visita ao hospital.

Ao chegar na maternidade, localizada em um bairro da zona norte da cidade, fui
recebida pela enfermeira chefe, que afirmou estar de saida para uma reunido. Ela j4 havia
conversado com sua equipe soh minha pesquisa, e trés enfermeiras se disponibilizaram a
participar. Logo apds sua saida, realizei a primeira entrevista com duas enfermeiras obstétricas
(entrevista E17), em conjunto. Uma delas participou por poucos minutos, até pedir licenca e se
retirar para o almocgo. Depois, ap0s aguardar por quase uma hora, prossegui com a entrevista
individual de uma terceira participante (entrevista E18), a enfermeira chefe do centro cirtrgico
da maternidade, que trabalhava no hospital desde 1998. A tematlaangeamento tardio foi
presente nestas entrevistas, durante as quais também obtive informacdes sobre a atuacéo d:
equipe de coleta do banco do INCA naquele local. As trés entrevistadas relataram que a chegada
dos enfermeiros para coleta de sangue do ooud&bilical gerou conflitos com a equipe da
enfermagem obstétrica, especialmente em virtude da rotina de realizacdo do clampeamento
tardio em bebés nascidos no hospital. Essa dindmica sera descrita no sexto capitulo desta tese.

A Ultima entrevista foi conuma médica hematologista pediatrica, indicada por uma
colega de minha rede de contatos profissionais, que também havia indicado o entrevistado E15.

Graduada em Medicina, com residéncia em Pediatria e Hematologia Pediatrica e especializacao
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em Transplantele Medula Ossea, trabalhava, na ocasido da entrevista, como hematologista
pediatrica no INCA e em outro hospital universitario do Rio de Janeiro, além de ser diretora
técnica de um banco privado de armazenamento de sangue do cordao umbilical, com sede na
zona oeste da cidade. A entrevista foi realizada na sala da chefia da Hematologia Pediatrica no
hospital universitario em que trabalhava.

A entrevisada apresentou informacdeserca das vantagens e desvantagens do uso de
sangue do corddo umbilical em transplantes ndo aparentados, especialmente para o tratamentc
de criancas diagnosticadas com certos tipos de cancer de sangue. Ela apontou a redu¢ao dc
Aent usi as mo rtd da comunaldadé méalicarem pelacédo a utilizacdo deste material,
principalmente em virtude da descoberta do transplante haploidéntico, e destacou a baixa
utilidade do material em transplantes autélogos e aparentados, fato que a faz afirmar que os

bancosprvados fisempre foram uma f8brica de din

3.3.2 Perfil dos entrevistados

Das 19 entrevistas empreendidas, trés foram na presenca de mais de umadessoa
realizadas com casais que optaram pelo armazenamento privado do sangue do cordédo umbilical
de seus bebés (entrevistas E2 e E14) e uma com duas enfermeiras obstétricas que trabalhavan
na mesma maternidade publica, na cidade do Rio de Janeiro (entrevista@alizando 22
informantes.

Conforme tabela @lo anexo Mdas nove entrevistas empndalas com méaes, pais e/ou
casais, apenas uma foi com uma mée que realizou a doagdle eixado sangue do cordéo
umbilical do seu bebé para o banco do INCA (entrevista E1). Seis entrevistas (E2, E5, E6, E10,
E13 e E14) foram com mées e pais que optgralm armazenamento de sangue do cordao
umbilical dos seus bebés em bancos privados da cidade do Rio de Janeiro. A entrevista E9 foi
com uma méae que realizou a coleta de sangue do cordao umbilical do seu filhoaeciio
para possivel utilizacdo no tsplante do irmé&o mais velho e a entrevista E13 com uma mulher
que fez parto vaginal domiciliar e a opcao pelo clampeamento tardio. A faixa etaria deste grupo
de entrevistados foi de 28 a 42 anos, sendo oito mulheres e trés homens. Todos estavam casado
com asrespectivagnaes e pais de seus filhos, apenas um casal em regime de unido estavel
(entrevista E1). Os filhos tinham idades entre um més e onze anos, sendo quatro bebés e
criangas do sexo feminino e seis do sexo masculino. Todos os partos forandosadiza
maternidades privadas, exceto um parto domiciliar (entrevista E3). Apenas duas familias ndo

residiam na cidade do Rio de Janeiro, sendo uma moradora de cidade no interior do estado
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(entrevista E9) e outra residente em Curitiba/PR (entrevista E§sBs méaes e pais possuem

ensino superior completo, exceto a entrevistada E9, que completou o ensino médio. Ela também

foi a Unica a fazer mencéo ao pertencimento e pratica religiosos, afirmando ser evangélica,

assim como seu marido.

A tabela 2 do anexil revela o perfil do outro grupo de entrevistados, que contou com:

A

Trés médicos obstetras (entrevistas E4, E5 e E11) que possuiam consultorio privado
na cidade, sendo um diretor médico de um hospital publico federal de referéncia na
assisténcia a gestantds risco, bebés e criancas com patologias, anomalias e
deficiéncias;

Uma médica geneticista (entrevista E7) chefe do setor pediatrio@sindospital

publico federal de referéncia;

Uma doula (entrevista E8) que realizava acompanhamento de gestarriés phéra

natal, parto e péparto;

Um advogado (entrevista E10) que conduziu o processo judicial contra um banco
privado do Rio de Janeiro;

Uma enfermeira (entrevista E12) e um médico (entrevista E15) que trabalhavam no
banco publico do INCA;

Quatro enferrairas obstétricas (entrevistas E16, E17 e E18) que atuavam em
maternidades publicas da cidade do Rio de Janeiro, assim como em partos
domiciliares (entrevista E16); e

Uma médica hematologista pediatrica (entrevista E19) que trabalhava na unidade
de transpntes pediatricos de dois hospitais publicos de referéncia no Rio de
Janeiro, além de ser diretora técnica de um banco privado com sede na cidade.
Dois destes entrevistados (entrevistas E5 e E10) também estéo incluidos no grupo
de pais e maes, por terenalizado o armazenamento privado do sangue do cordéo
umbilical de seus filhos. A faixa etaria deste grupo de informantes variou de 35 a
60 anos, sendo dez mulheres e trés homens. Todos possuem ensino superior

completo, com graduacdo em Medicina, Enfermad®inejto e Letras.

A partir do proximo capitulo apresento as reflexdes suscitadas pela analise dos

contetudos apreendidos nas entrevistas, mediante a delimitagdo de trés eixos centrais de

investigacdo: a logica prevalente na perspectiva da doacdo de dangureldo umbilical; o

armazenamento privado deste material sustentado na retérica da responsabilidade parental e ne

aposta no progresso da ci °nci a; e a prescri

da humanizacao do nascimento e do parto.
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4 BANCOS PUBLICOS: DOACAO E A LOGICA DA DADIVA

A primeira entrevista foi realizada com uma méae que doou o sangue corddao umbilical
de seu filho para o banco do INCA, primeiro banco publico instituido no Brasil, lider e
referéncia da Rede BrasilCord desdeua sriagdo em 2004. Do universo das mées e pais
entrevistados, essa foi a Unica familia (E1) que fez a chamada do@cée eixovisto que o
parto ocorreu em uma maternidade privada e o processo de busca pela doacéo foi ativamente
empreendido pelos pai® recémnascido.

A entrevistada E1 iniciou sua narrativa relatando que a decisdo pela doacédo foi
mobilizada pelo fivi ® comercial e invasivoc
um banco privado de armazenamento de sangue do corddo umbBilicaihte visita para
conhecer a maternidade, cerca de um més antes do nascimento do filho, foi solicitada pela
equipe da recepcdo do hospital a preencher um formulario no qual declarou nao desejar receber
informagdes sobre o armazenamento privado do mlat&mdretanto, poucos dias depois
comecou a receber telefonemas do banco privado que conta com vinculo comercial com a
maternidade, oferecendo seus servicos para 0 momento do nascimento do fufiird\eebé
terceira ligacdo, a gestante solicitou novameun&r@io entrassem em contato e disse que, caso
optasse pela coleta de sangue do corddo do bebé, seria para doagédo. A atendente do banct
privado informou entédo que este procedimento era realizado apenas pelo INCA na cidade do
Rio de Janeiro, o que levou astgnte a buscar informacfes sobre o processo no site da
instituicdo. A partir desta busca, ela e o marido comecaram a pensar efetivamente na
possibilidade da doacéo e apresentaram o assunto na consulta seguinte com a médica obstetra
que declarou ser fav@wel a opc¢ao, fato que contribuiu para a tomada de decisédo do casal. A
seguir a gestante entrou em contato por telefone com o banco do INCA, para obter informacdes
mais detalhadas sobre os procedimentos necessarios a doacgdo. A entrevistada referti@ que, nes
primeiro contato com o banco, sentiu ndo ter havido estimulo a doacgéo por parte das mulheres
que realizam o parto fora das maternidades conveniadas, 0 que pode ser ilustrado pelo seguinte

trecho do dialogo com a profissional do banco do INCA:

Profissbnal: Olha, vocé tem certeza que quer mesmo doar pra gente? E um
processo longo, primeiro vocé vai ter que passar por uma triagem, depois tem
gue vir aqui buscar o kit, depois tem que devolver o kit, depois de trés meses

35 Relato semelhante ao que aconteceu com hardmiga, apds termos realizado visita 8 mesma maternidade,
confirmando a insisténcia do banco em vender seu servi¢co independente da negativa da gestante em relacao ao
desejo de obter mais informac8es sobre 0 mesmo.
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vocé vai ter que vir aqui fazer eras. [Trecho do didlogo relatado pela
entrevistada E1.]

Nas suas palavras, Airefletindo posterio
profissional ndo estivesse querendo desestiaulmas explicar que aquela ndo seria uma
maneira gratuita de armexzar o sangue de cordao umbilical do bebé, pois acredita que muitas
pessoas pensem desta forma. Como ela e o marido estavam dispostos a doar, conseguiram ¢
declaracdo da obstetr@sponsabilizandee pela coleta no momento do paga marido foi
pessoahente entregar no banco do INCA, quando foi comunicado que a gestante deveria
comparecer para preencher um formulario com seus dados pessoais, informacfes sobre a
gravidez e historico de doencas. O marido telefonou para ela, que reagiu com irritac&o por na
ter recebido esta orientagdo por ocasiao do contato telefénico. Ela contou que se desentendeu
com a profissional do banco por telefone, por ndo ter condi¢c@es fisicas de ir até 1a, visto que

estava com 39 semanas de gestacao.

Entrevistada 01: A gente quer ajudar, mas vocés também ndo fazem por onde.
O servigo publico no Brasil é assim, tudo € muito burocratizado. Estou
guerendo doar porque imagino que poucas pessoas facam essa op¢do mas,
pelo visto, ndo estao precisando, né?

Profissional: E, realmente a gente tem uma quantidade razoavel de doacdes
gue vém das maternidades publicas. A gente até faz pras mulheres que querem
da maternidade privada, mas ndo € a nossa prioridade. [Trecho do dialogo

relatado pela entrevistada E1.]

Diante desta fala, a entrevistada referiu ter ficado ainda mais irritada, o que a levou a
pensar em desistir, mas seu marido insistiu para prosseguirem com 0 processo para doacao. A
gestante solicitou novamente que pudesse passar as informagdes pareclunpeaéo do
formulario por telefone e conseguiu. O segundo problema foi que este documento levaria cerca
de quinze dias para ser avaliado e o kit para coleta liberado, e seu parto estava proximo.
Entretanto, na semana seguinte recebeu um telefonema amy baisando que haviam sido
aprovados e o marido foi retirar o kit. Poucos dias depois o bebé nasceu.

A entrevistada relatou que o momento da coleta do material foi tranquilo, mas ela e a
meédica obstetraque coletava o sangue para doacéo pela primeiase surpreenderam com
o volume (considerado el evado) de sangue ma
desagrad8vel o0, especial mente por ter fApavol

horas em trabalho de parto. Seu pensamantae r epeti dament e: Amui t
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amor © causado. No dia seguinte, o marido | e
umbilical do bebé para o banco do INCA.

Trés meses depois do parto, a mae retornou ao banco para nova coletgude san
conforme previamente agendado. Nesta ocasido, assinou um termo autorizando a doacao do
material coletado e a familia recebeu o Diploma do Pequeno Her6i, um documento de
agradeci mento em nome do beb°. Este d&cume
doa-«0 ® ajudaro, n«o se tratando de um arn
ele venha a precisar e 0 material armazenado ainda esteja disponivel, tem prioridade na
utilizagéo. Alguns dias depois recebeu wmaal informando que o materiabletado havia
atingido os requisitos de qualidade exigidos e, portanto, foi congelado. Na mensagem constava:

Prezados Papai e Mamae,

[...] Vocés, e ainda com a ajuda de seu obstetra, prontifiesganmos ajudar
tornando possivel uma doacgédo fora dastemidades conveniadas. Com
certeza, foi uma atitude altruista e em prol da vida, e com prazer podemos
dizer que seu filho(a) € um pequeno heréi!

Por fim, fAnapesar de toda burocracia e do

declarou que ela ermarido ficaram muito felizes com a escolha pela doacéao.

A impressao que a gente [ela e o marido] tem, e a gente conversou bastante
sobre isso, é que esse momento da gestacdo é um momento que a sua
individualidade vai a mil, sabe?! Porque a Ultima coigavpcé esta pensando

€ nos outros. Entdo a gente quis tentar fazer dessa coisa da maternidade, da
paternidade, da chegada de uma crianca no mundo um evento menos
6ensimesmadodéd. £ um momento muito pe
de viver a sua familigE muito fascinante ter um filho, é uma experiéncia

muito transcendental, entdo, as vezes é muito perigoso vocé se isolar nesse
mundo e ficar assi m: 6ah, O gue i mpo
colocou um filho no mundo e ai vocé sabe que esselmun ® uma Obo
entdo, € melhor vocé fazer alguma coisa para tentar melhorar o mundo
também, ndo s6 para que seu filho tenha uma vida legal. Foi muito nisso que

a gente pensou e, no fim das contas, depois que ele nasceu, a gente ficou
sentindo que essateada dele no mundo, essa doacgdo, tem muito a ver com

as coisas que a gente tem pensado para criar ele. (Entrevistada E1)

A preeminéncia da dimenséo altruista vinculada a doagéo de sangue do cordao umbilical
foi apontada em estudos cientificos sobre iude# e as motivagbes de pais diante das
possibilidades de armazenamento deste material (FERNANREL 2003; KATZ et al,

2011). Em artigo publicado em 2003, Fernaretedapresentaram o resultado de uma pesquisa

com gestantes atendidas em um servigblipo de assisténcia pratal no Canada. Os
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pesquisadores desenvolveram um questionario respondido por 443 gestantes, com perguntas
sobre o conhecimento acerca do armazenamento de sangue do cordao umbilical em bancos
publicos ou privados, e as razbesgpascolha de cada uma destas opcdes. Cerca de 70% das
participantes declarou ter pouco conhecimento sobre o armazenamento e as possibilidades de
utilizacdo deste material para transplantes. No entanto, apenas 20% das mulheres afirmou ser
contréria a coletale sangue do corddo umbilical. A grande maioria (86%) referiu optar pela
doacédo de sangue do corddo umbilical, em virtude de duas razdes principais: a motivacao
altruista (75%) frente a concepcao do sangue do corddo umbilical como recurso valioso para
reeptores ndo aparentados, e o elevado custo financeiro associado ao armazenamento privadc
(56%). Apenas 14% das participantes declarou preferéncia pelo armazenamento em bancos
privados e as razdes serdo apresentadas no proximo capitulo desta tese.

Em 20060 obstetra americano Jordan Perlow publicou os resultados de um estudo
desenvolvido com 425 gestantes atendidas em um servi¢o publico de assistémaial pré
estado do Arizona, nos Estados Unidos, mediante aplicacdo de um questionario contendo
guestde fechadas sobre o nivel de informacédo acerca do armazenamento de sangue do cordao
umbilical. Cerca de 37% do total de participantes afirmou néo ter qualquer conhecimento sobre
o tema e 74% do restante de¥® |Aanilisa dosatos @[ mi
apontou uma relacdo direta entre os niveis de conhecimento e certos fatores, como idade,
escolaridade e etnia, uma vez que gestantes com idades de 15 a 25 anos, com menores nivei
de educacéao e pertencentes a minorias éthid&8% das mulheres de gem africana e 43%
hispanicas, em contraposicdo a 25% das americanas hatieelararam pouco conhecimento
sobre o tema. Dentre o universo de mul her e
planejar o armazenamento por acreditar trs¢ade um proa@mento com custo elevado. O
estudo néo incluiu perguntas relativas a distingdo por bancos publicos e privados.

Katz et al (2011) também empreenderam uma pesquisa sobre o conhecimento e as
atitudes acerca do armazenamento de sangue do cordao umbilicgéstantes residentes em
cinco paises europeus: Alemanha, Espanha, Franca, Italia e Reino Unido. Na época em que o

estudo foi desenvolvido, entre 2009 e 2011, os bancos privados ndo eram legalmente permitidos

38O artigo nédo apresenta uma definicha cat egori a fimini mamente informada
parte do questionario aplicado apresentava questiesd a mi | i ari dade com o termo fib
umbilical o, dentre as quais cohas ayant arst segufiime RIsu
imi ni mamente informadad ou fAmuito conheci memuto 0. A's
conhecimento sobre o termo responderam a segunda parte do questionario, com perguntas objetivas para
determinar quéipo de informacgBes possuiam, a origem destas informacdes, bem como o conhecimento sobre as

possibilidades de utilizacdo deste material e a possivel escolha pelo armazenamento, suas razfes e expectativas.
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na Franca, na Italia e na Espatih&lém disso,a Alemanha, a Espanha e o Reino Unido
contavam com o0os chamados fAbancos mistoso,
armazenamento de modo privado para potencial uso do préprio bebé ou da familia, e o restante
doado para um banco publico. Um quasdirio, que incluia 29 perguntas fechadas sobre o
conhecimento acerca das possibilidades de armazenamento de sangue do cordao umbilical e as
possiveis razbes para escolha entre bancos publicos, mistos ou privados, foi respondido por
1.650 gestantes: 376sidentes na Italia, 323 na Espanha, 318 na Franca, 313 na Alemanha e
290 no Reino Unido. Quase 80% do total das participantes declarou ter pouco conhecimento
sobre 0 armazenamento de sangue do corddo umbilical e, em todos os cinco paises, mais da
metade oteve dados a partir de noticias publicadas pela midia impressa, televiséo, radio e
internet. Apenas 20% recebeu informacfes de seus obstetras ou da equipe de assisténcia pré
natal. A grande maioria (88,7%) afirmou desejar realizar o armazenamento dedsacyuidio
umbilical, enquanto 11,3% declarou preferéncia por destruir este ma5i&8P6 das gestantes

alemas referiu optar pela destruicédo, ao invés da doacao. Deste montante, 43% justificou esta
escolha pela protecdo das informacdes genéticas debsbés. Do universo de gestantes
favoraveis ao armazenamento, mais de trés quartos (76,5%) declarou preferéncia pela doacéo
para um banco publico. A principal razdo para esta escolha consistiu no desejo de beneficiar
outras pessoas (59%). A justificatila opcao pela gratuidade foi declarada por 26% destas
mulheres.

A redistribuicdo de tecidos humanos mediante doacdes voluntarias foi historicamente
associada a certas qualidades e valores, como altruismo, solidariedade, generosidade e
cidadania (HEALY, 206; WALBY, 2006). No classico estudthe gift relationship: from
human blood to social policypublicado originalmente em 1970, Richard Titmuss demonstrou
que a pratica da doacgéo voluntaria de sailgnaugurada na Inglaterra na década de 1940, no
cenériode esforgos dos aliados da Segunda Grande Questa vinculada ao desenvolvimento
de determinados valores morais, como o altruismo e a generosidade, incorporados a qualidades
civis de solidariedade e coesao social. Para o autor, o estabelecimemacatefilicos de
sangue centrados na logica da doacéo atende a demanda de redistribuicdo de recursos do Estad

de bermestar social, mediante a instituicdo de uma forma particular de intercorporeidade civil

370 armazenamento privado de sangue do cordadicahipermanece proibido na Franca. Desde 2007 o Senado
italiano permitiu a exportacéo deste material para armazenamento pnadiros paises (CAPOMNEal, 2011),
abrindo o mercado nacional para atuacdo de empresas sediadas na Alemanha, Polami, Reim@Unido e
Suécia. Segundo dados dRarent’'s Guide to Cord Blood Foundatioexistem 11 bancos privados em
funcionamento na Itdlia e 12 na Espanha. Informacdes disponiveis em/gdatpatsguidecordblood.org/en.
Acesso em10 mao 2018.
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sustentada nos ideais de equidade, justica ea®gausocial. Em consonéncia com a légica
maussiana da dadiva, Titmuss argumenta que a relacdo estabelecida entre doadores e receptore
de sangue constitui importante fator na formacao do sentimento de mutualidade entre cidadaos,
sob a forma de gratiddo,m@ara uma pessoa em particular, mas para o corpo social como um
todo.

A perspectiva altruista da doacédo de sangue do corddo umbilical foi evidenciada pelo
discurso da mae que realizou a doacdo para o banco do INCA e, também, nas narrativas de
outras enevistadas favoraveis a esta opcédo. Como exemplo, o discurso da entrevistada E3, que
declarou néo ter feito a doagao por acreditar na impossibilidade de coleta deste material no
parto domiciliar. A entrevistada E6 também afirmou que desejava doar paategde soletado

de sua filha para um banco privado.

Eu queria fazer com duas bolsas: uma para doar e a outra para ficar para mim,
se ela [filha] precisasse. Escolhi 0 XXX [banco privado] porque eles falaram
que, se tivesse a segunda bolsa, néo teria alistoai onal . A2 pens
fazer a coleta disso e verificar se
Mas nao consegui tirar duas bolsas, porque acabei expelindo a placenta muito
rapido. Mas eu queria doar, me preocupei com isso. (Entrevistada E6)

A dissertacdo de mestrado desenvolvida pela entrevistada E12, enfermeira do banco do
INCA, acerca da interacdo entre enfermeiros e gestantes no ambito da doacédo de sangue do
corddo umbilical confirma a preeminéncia da dimenséo altruista neste proctssadiz de
decisdo. O estudo, empreendido em uma das maternidades conveniadas ao banco do INCA,
contemplou a realizacdo de entrevistas com quinze gestantes, com idades eB8eaaftse

conforme quadro a seguir
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Quadro 37 Perfil das gestantes entrevistadas em maternidades publicas conveniadas ao
banco do INCA

GESTANTES | IDADE | GESTA/PARA ESCOLARIDADE REGIAO CONJUGE PROFISSAO RELIGIAO
GR-1 22 Vo Ensino médio completo Rio de Janeiro | Sim Do lar Evangélica
GR-1I 21 Vo Ensino médio completo Rio de Janeiro | Sim Demonstradora Evangélica
[GR-II 26 | Vo | Ensino médio completo | Terezina- Piaui | Sim Auxiliar administrativa | Evangélica
GR-1IV 34 o Ensino médio completo Rio de Janeire | Sim Do lar Catolica
GR-V 31 I Superior completo Rio de Janeiro | Sim Professora Evangélica
GR-VI 26 /1 Ensino médio completo | Pard Sim Autdnoma Catdlica
GR-VII 23 I/ 1 Ensino médio incompleto | Recife Sim Do lar Catdlica
['GR- VI T2 ] U1 | Superior completo Belém do Paréd | Sim Pedagoga Catélica
[GR-IX I w1 [ Superior completo Rio de Janeiro | Sim Professora Catdlica
GR-X 24 o Ensino médio completo | Rio de Janeiro | Sim Auxiliar administrativa | catolica
GR-XI 30 oy 11 Ensino fundamental Rio de Janeiro | Sim Cabeleireira Catdlica
GR-XII 33 11 Superior completo Rio de Janeiro | Sim Militar Catdlica
GR- XIIT 32 III/T Ensino médio completo Minas Gerais Sim Do lar Catdlica
GR- XIV 30 11 Superior incompleto Rio de Janeiro | Sim Professora Evangélica
GR- XV 2a | I [ Superior incompleto Rio de Janeiro | Sim Professora Catdlica
Fonte: Tabela retirada da disserta-«o fAAs Pr8ticas

Umbilical e Placentario: o didlogpnt r e enf er meiros e gestanteso (CRUZ,

A atuacao de enfermeiros na coleta de sangue do corddo umbilical foi normatizada pela
Resolucdo n° 304 do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN), de 22 de julho de 2005.
Segundo relato da entrevistada E12yacpsso de captacdo das gestantes com potencial para
doacao voluntaria se inicia durante uma das consultas d&aéou visita para conhecer a
maternidade, como parte do Programa Rede Cegonha do Ministério da®Saledte
momento, a enfermeira do banfmnece um folder informativi§ e explica o processo de
coleta, os objetivos da doacédo e as possiveis utilidades do material. As gestantes interessadas
em proceder com a doa-«0 S«0 ent«o submet i c
entrevistada]gue inclui o fornecimento de informac¢des sobre a sua gestacéo e historico de
doencas, bem como uma pesquisa em seu prontuario para investigar possiveis fatores de risco
a gestacao, ao bebé e/ou a maais como historia pregressa ou atual de abuso dasimg
alcool, doencas infecciosas, cancer, entre outras patologias. Conforme critérios determinados
pela coordenacédo do banco do INCA, a possivel doadora deve ter mais de 18 anos de idade e,

no minimo, duas consultas de jma&tal. Ao final, € apresentadonuermo de consentimento

38 A RedeCegonha é uma estratégia do Ministério da Salide, lancada em marco de 2011, com o objetivo de
fiestruturar e organizar a atencésaéide maternmfantil no Pais, de modoimplementar uma rede de cuidados

para assegurar as mulheres o direito ao planejameptodutivo e a atengdo humanizada a gravidez, ao parto e

ao puerpério, bem como assegurar as criangas o direito ao nascimento seguro e ao crescimento e desenvolvimento
saudaveis . Mai s i n fhtpr/dab.sande.gov.be/portaldab/ape_redecegonhaisesso em: 05 abr.

2018.

3 Vide folder informativo da Rede BrasilCord no anexo J.
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informado a ser assinado pelas gestantes consideradas aptas a doacao, para efetivacdo d
procedimento.

Os resultados dsuapesquisale mestradoevelaram que a maioria das gestantes so
soube da possibilidade da doacao e recatfetrmacdes sobre o procedimento no momento do
préparto, jA em trabalho de parto ou no-pp&ratério para o parto cesariano, em contradicdo
com os procedimentos de abordagem e triagem prescritos pelo banco e destacados pela
enfermeira durante a entredsiNo entanto, a auséncia de conhecimento prévio ndo consistiu

em fator contrario a doacao, ja que todas as participantes se disponibilizaram a doar.

Durante a abordagem, apesar da pouca informacao repassada, as gestantes se
sensibilizaram com a possilitide de salvar uma vida, inclusive a sua, pois
desconheciam que, em caso de necessidade, como usuarias e participantes das
politicas de salde do SUS, poderiam ser beneficiadas com este material
[sangue do corddo umbilical]. Essa mobilizacdo pode ser @losemas
transcrices abaixo:

Aceitei porque fiquei sabendo s6 neste momento que seria jogado fora, mas
gue hoje serve para salvar uma vida.

Porgue é uma possibilidade de estar ajudando alguém. A informacao que tive
€ que poderia tecompatibilidade com alguériCRUZ, 2015 p. 66).

A entrevistada E12 contou que as Unicas recusas que recebeu, durante todo o tempo que
atuou nas maternidades conveniadas, foram por pagessoas Testemunhas de Jeova.

A prevaléncia da escolha pela daa por parte das gestantes tidas como potencialmente
doadoras foi corroborada pelos discursos das trés enfermeiras que atuam em uma das
maternidades conveniadas com o banco do INCA (entrevistas E17 e E18). As entrevistadas
afirmaram que a grande maioriasdgestantes abordadas pela equipe do banco, seja em consulta
prénatal ou ja no prparto, aceita realizar o procedimento de coleta, especialmente porque a
dindmica da doagé&o voluntéria integra as diretrizes do hospital, que também conta com um banco
de dbacao de leite materno.

Apos as entrevistas E17 e E18, procurei acesso as gestantes acompanhadas pela equipe c
enfermagem obstétrica desta unidade de saude, de modo a investigar suas percepc¢des, crengas
posicionamentos acerca da doacdo de sanguerdaocambilical para o banco publico do
INCA. A proposta seria empreender entrevistas qualitativas e observar as etapas de abordagen
e triagem por parte da equipe do banco, com vistas a apreenséo do nivel de conhecimento e d«
processo de tomada de decis@y parte das possiveis doadoras. A pergunta que buscava
responder era: Até que ponto estas mulheres de fato optam pela doacdo de sangue do corda

umbilical de seus bebés, mediante uma escolha legitimada pela garantia de informagdes sobre
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os procedimentosedcoleta e armazenamento, a demanda por este material, suas aplicacdes e
resultados? No entanto, infelizmente nédo foi possivel a inclusdo deste grupo de gestantes comc
participantes do estudo, em virtude da auséncia de tempo para conseguir autorizacdo para
realizacdo da pesquisa por parte do diretor da materredes#mencaminhar novo projeto para
avaliacdo do CEP da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro.

Em 1999 Annas apontou a doa-«0 de sangu
louvavel exenpl o de altru2zsmoo (p. 1522), revel an
armazenamento deste material se sustentou na transformacdo de um produto residual dc
nascimento em Arecurso natural o (p. 1521) ¢
de transplante de medula 6ssea. Para Walby (2006), a consolidacdo e expansdo dos banco
publicos conferiu um novo valor ao sangue do corddo umbilical, para além de sua concepcao
bioldgica enquanto protagonista do paradigma da medicina regenerativa, ntialrespee
pelo estabelecimento de uma relacao de troca, como efeito da generosidade entre os cidadao:s
O sangue do corddo umbilical adquire, entdo, o status de dadiva em um circuito de trocas no
qgual um ser transfere suas capacidades regenerativas para,@@artir da mobilizacdo dos
valores solidariedade e justica social, em um cenarjgretmarizacdalo Estado de bemastar
social e de uma progressiva mercantilizacao dos servigos de saude.

A l6gica da dadiva desenvolvida por Mauss (1974) deterniila & carater obrigatorio
da reciprocidade, estabelecido na triplice obrigacéo de dar, receber e retribuir. Nesta perspectiva
€ possivel considerar o Diploma do Pequeno Heroi, concedido pelo banco publico ao doador
de sangue do corddo umbilical, comoinstne nt o de retri bui -«o ~ fi
da vidao de seus pais. No jogo das trocas ¢
implicaria na concepcao do doador como um heroi, a ser retribuido por intermédio da garantia
de priorida@ no uso do material, caso seja necessario e ainda esteja disponivel.

A partir de um estudo sobre imaginarios sociais e 0s sentidos atribuidos pelos sujeitos em
torno dos biobanco$ enquanto grandes repositorios de material biologico humano para
finalidades de pesquisa cientifica e aplicacao clinigkrtins e Machado (2017) apontaram a
associagdo dos bancos publicos com a possibilidade de beneficio coletivo, em contraposicéo a
restricdo de acesso agunsindividuos. Neste cendrio, a doag¢do volunt&d® comercial
possibilita aos cidadaos se situarem como agentes civicos, individuos responsaveis e proativos
implicados nas politicas de saude. As narrativas sobre as preocupacoes relativas ao acesso a
material armazenado revelaram ainda uma énfase aade de retorno ao doador, como meio

de atenuar as desigualdades sociais no acesso ao progresso medico e avanco da ciéncia.
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Os estudos socioldgicos que analisaram o desenvolvimento dos bancos de sangue do
cord«o umbilical apontam o que Brown (2007
verdadeo, que garante |l egitimidade ao® banc
qual se sustenta o discurso dos bancos priv&tmgindo Martin, Brown &urner (2008), os
bancos publicos se posicionaram a partir de uma autoridade racionalista atribuida a evidéncia
cientifica das possibilidades reais de utilidade terapéutica doahatdetado. Neste contexto,

a implementacdo de uma politica de transparéncia e veracidade em relacdo as atividades
desenvolvidas, mediante publicacdo de relatdrios de dados e pesquisas, tem como proposito
assegurar e preservar a confiabilidade da ilgasdo cientifica e suas aplicagdes clinicam
contraposicdo ao carater especulativo de exacerbacéo dos potenciais usos futuros do material
por parte dos bancos privados

Documentos elaborados por instituicdes e organizacdes vinculadas ao camgosdirigi
ao publico leigo e alguns particularmente direcionados aos pais, no sentido de prover
orientacOes acerca das possibilidades de escolha pelo tipo de armazenamento de sangue dc
corddo umbilical de seus futuros bebés, corroboram a énfase na evidéndiaacwm uso

efetivo do material doado para bancos publicos.

Seu pequeno milagre pode ser a cura de outra pessoa.
Dé a luz a esperanca doando sangue de cordao umbilical.

Herois nascem a cada minuto porque o sangue do corddo umbilical de um
bebé pode sahr uma vida. [...] O sangue do corddo umbilical, que
normalmente é jogado fora, é rico em células formadoras de sangue que
podem proporcionar esperanca de cura a pacientes com cancer de sangue.
Doar o sangue do cordédo umbilical do seu bebé para um bablkooppode

ajudar os pacientes a obter os transplantes de que necesBianhe
Match®, 2018}° [Traducédo minha.]

Em 2015 o Colégio Americano de Obstetras e Ginecologistas publicou um dodimento
sobre o armazenamento de sangue do corddo umbilical, alosguposiciona contra o
armazenamento privado deste materi al Como u

entidade recomenda que 0s pais sejam orientados acerca da rara utilizacdo do sangue do cordac

40 Mensagem retirada da pagina oficial Be The Match®umaorganizagégublica operada pelo Programa
Nacional de Doadores de Medula Ossea dos Estados Unidos da Aopégip@ssui o0 maigegistrode doadores
de medula do mundo. Disponivel ehttps://bethematch.org/suppahie-cause/donateord-blood/ Acesso em:
10 maio 2018.

41 Disponivel emhttps://www.acog.org/media/Committe€pinions/Committe®n-Genetics/co648.pdf?dmc=
1&ts=20180513T032129639B8cesso em: 10 maio 2018.
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umbilical em transplantes autélogos e alertagios, em certas situacdes, o uso das células
tronco pelo proprio paciente pode ser até contraindicado.
A segunda edicdo ddmbilical Cord Blood Banking A guide for parentegublicada

pelo Comité de Transplantes do Conselho da Europa em 2016, afirma que

O Conselho da Europa e a maioria das associacdes meédicas profissionais
recomendam o armazenamento de sangue do corddo umbilical para uso
publico e ndo apoiam o armazenamento privado de para uso da crianca ou de
sua familia direta como uma forma de "sedgpinlégico".

Doar sangue do cordao umbilical do seu bebé para uso publico é a melhor e
mais eficiente op¢éo, tendo o potencial de salvar vidas de muitos pacientes em
necessidad®.[Traducédo minha.]

No Brasil, a ANVISA desenvolveu uma Cartilhdormativa sobre Bancos de Sangue
do Corddo Umbilical e Placentarjanexo ) destinada a fornecer
futuros pais a tomar uma deci sSs«0 conscient e
umbilical de seus filhos (ANVISA, 2013pegundo o documento, a chance de uma crianca
necessitar de suas proprias cékifasco € extremamente baixa, especialmente frente ao
conjunto de possiveis contraindicacdes para tratamento de doencgas genéticas, ja que as células
de sangue do corddo umbdl podem conter os mesmos defeitos responsaveis pela doenca
manifestada. Neste sentido, a énfase incide sobre o estimulo ao armazenamento em bancos
publicos, uma vez que ter o sangue do corddo armazenado em um banco privado ndo é um
Aver desedueoid/y o dao ou fAseguro biol-gicod (ANVI S

O posicionamento da ANVISA é legitimado pela Sociedade Brasileira de Transplante
de Medula Ossea (SBTM®)e pela Associacdo Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e
Terapia Celular (ABHHTCY. A Sociedade @ Pediatria do Rio de Janeiro (SOPERJ), em
consonancia com parecer da Academia Americana de Pediatria (AAP), também é contraria ao
armazenamento privado de sangue do corddo umbilical e justifica a importancia da doacao pela
utilidade efetiva deste materiam transplantes alogénicos néo aparentados. Segue trecho da

mensagem dirigida ao publico geral, divulgada na pagina oficial da entidade na‘hternet

42 Documento disponivel erhttps://www.edgm.eu/sites/default/files/umbilical_cord_blood_banking_
2nd_edition_2016_0.pdAcesso em: 10 maio 2018.

43 Informacdes disponiveis ernttp://www.sbtmo.org.br/noticia.php?id=16&cesso em: 10 maio 2018.

44 Informacdes disponiveis emttp://www.abhh.org.br/imprensa/abhalertasanguede-cordacumbilical-nace-
segurede-saude/ Acesscem: 10 maio 2018.

45 Disponivel emhttp://www.soperj.org.br/novo/secao_detalhes.asp?s=60&id2sso em: 10 abr. 2017
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Vale apena armazenar sanguedo corddo umbilical?

Muitos bancos de sangue de corddo umbilical camlficrativos fazem

divulgacéo e propaganda macica, oferecendo armazenamento exclusivo para

a familia, tentando convencer os pais a comprar um suposto "seguro

biolégico" para seus filho&ntretanto, segundo a Academia Americana de
Pediatria, ndo ha nenhanforte evidéncia para recomendar armazenamento

de rotina de sangue do cordao para uso futuro de uma crianca.

A chance de que uma crianga venha a desenvolver uma doenga com potencial
necessidade de receber um transplante de células tronco ndo € muitcegrand

a maioria delas pode ser curada apenas com a terapia convencional, sem
transplante. Dentre as que precisariam receber um transplante, a maioria sé se
beneficiaria se as células a serem transplantadas forem doadas por um outro
individuo e ndo de suasdprias células. Considerando os dados estatisticos
para este tipo de doenca, apenas cerca de 4 em cada 10.000 unidades de sangue
de corddo armazenadas para uso exclusivo de um bebé realmente seriam usadas
I e isso muito provavelmente esta ainda sendo ssfimado.

Resumindo: ndo vale a pena armazenar, como rotina, sangue do cordao
umbilical para uso exclusivo de uma crianga ou de sua familia.

E os bancos de sangue de cordao publicos?

Se os corddes fossem armazenados para a utilizacdo por qualquer eranca q
precisasse de um transplante de céltrtasco, a possibilidade de que essas
células sejam usadas de forma produtiva € muito maior.-§&otkzer uma
comparagdo com as praticas atuais de armazenamento em bancos de sangue,
gue salvam muitas vidas ao pibdgar transfusées para qualquer individuo
compativel com o sangue armazenado e ndo apenas para o doador e sua familia.

O texto destinado aos méditdé enfatico:

A divulgacao e a propaganda macicas dos bancos de sangue de cordao
umbilical que visam o lucro e que oferecem armazenamento exclusivo para a
familia, tentando convencer os pais que eles podem ajudar seus filhos
comprando um "seguro biol6gico" podem sedtadas pelas seguintes
palavrasNAO FAZ O MENOR SENTIDO ¥/,

A garantia da legitimidade por parte dos bancos publicos, em oposicdo ao carater
especulativo dos bancos privados, foi destacada no discurso de trés médicas (entrevistas E5, E7

e E19) que se pasonaram a favor da doagéo.

A maternidade [privada] é uma mina de ouro, milhares de pacientes
circulando al . Ent«o, eles pegam a
filho, voc®° vai privar o seu filho d
E a pessoa esta sensibilizada naquele momento. E um momento de fragilidade
para a familia. Esta nascendo um bebé e vocé quer tudo de melhor para aquele
bebé. Ento, ela nem sabe direito o que é o melhor a fazer e acaba fazendo. E
uma questdo de responsalalid e : 6o0h, se n«o fi zel
oportuni dade da vidaod. Il sso ® mui t
informacéo antes, ela balanca, claro. Um momento totalmente delicado, vocé

46 Disponivel emhttp://www.soperj.org.br/novo/secao_detalhes.asp?s=61&id2ekso em: 10 abr. 2017
470 destaque em letras maiQfas e negrito consta no préprio documento.
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nem deveria poder entrar nesse mérito. Mas ai sdo questdes éticas que acho
erradas. Ai depende do médico te informar melhor sobre isso. [...] O que tem
mais sentido para mim hoje é o banco publico. Acho super valido vocé ter um
banco universal onde todo mundo possa usufruir desse material, porque a
chance aumenta muito para quesmprecisar. Quanto mais gente doar, maior

a chance de ter um I4 compativel com vocé. Entdo, acho que a gente deve
investir no banco publico. Como médico, a gente deve incentivar mais a coleta
publica. (Entrevistada E5)

Os médicos obstetras ndo tém infag&o basica nem critica em relacéo a isso
[ao armazenamento privado]. O que ac
se fosse um segurob. E, na realidade
uma forma pragmatica e o qué vocé sabe? Que aquele volumsoadlum

volume muito pequeno, que aquilo sé vai servir para um individuo até um
certo peso, que aquelas células que as pessoas estdo armazenando em
beneficio daquela crianga muito provavelmente, dependendo da patologia que
a crianga vier a apresentarpn@o servir. Entdo, aquilo também n&o vai se
transformar em um novo 6rgao, porque no inicio tishaquela ilusao de que

aquilo poderia se transformar em um novo 6rgao para ser transplantado, o que
também nao serve. Me preocupa a visdo dos colegas epelegindo estdo

bem informados, eles acham que isso é a oitava maravilha do mundo. E me
preocupa a visao dos obstetras também, porque vejo, se vocé entra em clinicas
gue fazem medicina fetal, por exemplo, fazem ultrassonografia, ou em alguns
consultériosde obstetras, vocé tem displays com a oferta de armazenamento
privado do cordéo. [...] Agora, por outro lado, ndo tem porque ndo doar, esse
material vai para o lixo. Entédo, acho que aqui no Brasil comecou tudo torto.
Acho que é um movimento de marketinda@rrado, uma questao de mercado
feroz em cima da culpa desses pais. Mas eles [0s pais] ndo tém noc¢éo dessa
coisa do volume, do uso restrito para criangas, de quanto tempo pode ficar
armazenado. (Entrevistada E7)

Os bancos privados sempre foram uma falaiedinheiro, porque a gente nao

usa célula de vocé pra vocé mesmo pra leucemia, por exemplo, que é a
principal doenca tratavel com transplante de corddo em criancas. Entdo, a mée
que quer guardar isso esta sendo meio que enganada, pois a gente 1@o vai us
pra transplante autélogo. A gente tem que usar de um irmdo, mas ainda que
ela tenha outro filho e ele seja compativel, ndo é autorizado pela ANVISA,
vai ter que conseguir na marra, via liminar na justica. (Entrevistada E19)

As narrativas dos dois prefiionais (entrevistas E12 e E15) que trabalhavam no banco
publico do INCA em defesa da escolha pela doacdo também se sustentou na afirmacdo de
evidéncias cientificas que comprovam as vantagens do uso deste material enquanto alternativa
aos transplantes corélulastronco coletadas diretamente da medula éssea. O entrevistado E15
ressaltou que, desde o final da d®cada de 1
do cord«o umbilical, gue se apresentava col
transplantes, especialmente em virtude de sua pronta disponibilidade, em oposicdo as
dificuldades na captacéo e registro de doadores de medula 6ssea. Quando sua equipe utilizou ©

primeiro sangue do corddo para transplante, por volta do ano de 2010, ctibhacg00
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unidades congeladdso que, na época, foi considerado uma das melhores taxas de uso do
mundo.

O sangue do corddo se mostrava um pouco mais promissor por ele ter uma
caracteristica de ser meio coringa. Enquanto na maioria dos transplantes de
orgéos vocé precisa de uma compatibilidade, de medula ndo é diferente, de
um determinado grau, o sangue do corddo se mostra até hoje com a
possibilidade dessa compatibilidade n&o ser 100%, o que seria uma vantagem.
Isso gera, na verdade, uma coisa que pgracaioxal, mas se vocé tem um
individuo, seja irméo ou ndo irmao, ele pode ser 80% compativel no cordao,
mas sO no corddo. Ou seja, significa que aquele doador que é de corddo néo
necessariamente é de medula. Porque células de corddo sdo mais primitivas e
sdo passiveis de nao responder e rejeitar o individuo. Diferente de outros
transplantes de 6rgdo, que a gente fica as vezes muito preocupado, um rim,
por exemplo do individuo rejeitar o 6rgéo, a gente esta transplantando células
do sistema que faz a rgjép. Entdo, no transplante de medula, de uma
maneira geral, o enxerto pode rejeitar o receptor. Em vez do paciente estar
rejeitando a medula, que também pode acontecer, a medula pode rejeitar o
indivaduo e isso gera uma daudnxerdo doen
contra o hos petmsplante e, medula é unma adas maiases
preocupacgdes que a gente tem. Ou seja, no final das contas, vocé pode estar
trocando uma doenca por outra. E, no transplante com células do cordao, a
frequéncia com que ooe € ligeiramente menor mesmo. (Entrevistado E15)

No entanto, apesar do entusiasmo inicial, o0 uso de sangue do corddo umbilical para
transplantes reduziu consideravelmente nos cinco uUltimos anos, sobretudo em virtude da
descoberta de uma nova modalidagetransplante, na qual a compatibilidade necessaria é
menor:

Hoje, de uma forma experimental, mas com bastante repercussao
internacional, estd ganhando muita forca o transplante haploidéntico. O
transplante haploidéntico é um transplante que s6 metaterglagenética é
compativel. Isso é muito interessante no sentido da necessidade de doador. A
principio, para um transplante haploidéntico, basta ter pai e mde que vocé tem
um doador, porque na verdade vocé é metade pai, metade mae. (Entrevistado
E15)

Seaindo a entrevistada E16, médica hematologista pediatrica que trabalhava no INCA

e em outro hospital publico universitario na cidade do Rio de Janeiro, na ocasido da entrevista:

A relacao é a seguinte: em primeiro lugar, o melhor é encontrar um doador
[de medula 6ssea] aparentado, ainda que a chance de compatibilidade seja de
apenas 25%; doador aparentado é melhor que doador ndo aparentado, que é
melhor que [transplante] haploidéntico, que é melhor do que sangue de
corddo. Por isso, os transplantes com descsangue do cord&o reduziram

muito nos ultimos anos. (Entrevistada E19)
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De acordo com o entrevistado E15, o decréscimo no numero de transplantes com uso
de sangue do cordéo umbilical foi um dos principais fatores para reducao da coleta por parte
dos banos publico&, em escala nacional, especialmente no &mbito das doac¢des em
mat erni dades conveniadas. #AdoRstaddpolgisoo, em s u
econ®mico do pa?s que nos for-a a rever cus
coleta docadas nas unidades conveniadas e no aumento dos critérios para o armazenamento
nos bancos p%blicos, com o objetivo de fAgar
diminuicdo do numero de profissionais alocados nestes servicos foi ressaltadarpaiaasa
das enfermeiras do banco do INCA (entrevista E12) e de uma das maternidades conveniadas
(entrevistas E17 e E18).

Quando a equipe esta completa, com nossos quatro enfermeiros trabalhando a
todo vapor, é possivel realizar a coleta de cerca da trolsas por més para
doacao, nas maternidades conveniadas. Mas hoje estamos com a coleta em
apenas uma maternidade, em virtude da reducdo da equipe alocada nestas
unidades. (Entrevistada E12)

A ampliacdo dos critérios para o armazenamento no banco puablico inclui um aumento
da quantidade minima de células para congelamento, acima do valor determinado pela ANVISA,
e a prescricdo de umaiagem minuciosa das possiveis doadoras, sejam as gestmtes
maternidades conveniadas ou aquelas interessadas em realizar af@@agéceixo No caso
especifico das doacdéma de eixgp o médico E15 referiu que este tipo de armazenamento ja
chegou a representar metade do volume total de coletas do bancdAlddNbjetivo principal
da criacdo deste programa de doac¢do consistiu em ampliar a diversidade do material coletado,
frente a distincdo da populacdo atendida em maternidades publicas e privadas, no que diz
respeito a aspectos raciais, genéticos e nutagso No entanto, no cenario de reducdo dos
custos, foram ampliados os critérios para selecao de possiveis doadoras, tendo em vista o valo
do kit fornecido gratuitamente para colétao material € quase todo importado, pois o
equivalente nacional € maiaro.

A restricdo dos critérios para coleta por parte dos bancos publicos constitui o principal
fator de critica de médicos entrevistados em relagéo ao sistema publico de armazenamento de

sangue do cordao umbilical, inclusive por parte daqueles que defandieacdo deste material.

48 A reducdo das unidades de sangue do corddo umbilical armazenadas nos bancos da Rede BrasilCord, bem como
a diminuicdo do numero de transplantes com uso deste material, pode ser verificada na tabela dspoake!
D, com dados do ultimo relatério de avaliagdo dos bancos brasileiros, publicado pela ANVISA em 2016.
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O banco de sangue [do corddo umbilical] publico ndo consegue suprir toda a
coleta que pode existir, porque, na verdade, eles [bancos publicos] ndo tém
falta de doador, eles tém falta de um sistema de organizac&o. Entdo, como o
banco particular presta este servico e € um material que seria descartado,
acredito que vale a pena investir nisso. (Entrevistada E4)

Outra questdo que tenho visto e me preocupa muito € gue muita gente hoje ja
esta mais informada, jA& sabe que € uma fonteélidas extremamente
importante, que gostaria de doar e ndo consegue doar. Essa € a minha maior
preocupacédo. Eu acho que a gente s6 pode acabar com uma das propostas
[bancos privados] se a outra for viabilizada, sen&o fica no meio do caminho e
s6 ganha daboratdrio, ninguém mais ganha. Agora, falta investimento e ai
outro vai ocupar o espaco. Tem que querer muito doar e isso esta errado. Se
as pessoas forem adequadamente informadas, claro que elas vao doar. Nao
tem porque ndo doar, vai para o lixo. Euhteeerteza que, se for facil doar,

todo mundo doa, pois qual € o motivo para ndo doar? (Entrevistada E7)

Eu ja tive algumas pessoas querendo doar, porque trato de muitos médicos
também, entao, eles querem doar, mas é uma burocracia. Isso é até uma coisa
gue ndo entendo bem, porque acho que seria de interesse do préprio INCA
mandar uma equipe buscar o sangue, facilitar a entrega do material para a
paciente poder coletar e tal. Mas o INCA ndo se move, entendeu? Eu ndo
entendo isso [referindse ao banco pulslb do INCA]: digo que tenho, mas

nao facilito em nada. Imagina, vocé acabou de parir, ai seu marido tem que
pegar o sangue, botar no carro e levar 1a no INCA. E demais, né?!
(Entrevistado E11)

A burocracia no processo de triagem para doacao foi a piiggipxa apontada pela
mae que realizou a doacBwa deeixppar a o | NCA: ATem uma buroc
descobrir o caminho e, depois que vocé descobre, ainda é dificil chegar la. Foi tudo muito chato,
bem chatoo (Entrevistada E1).

A falta de cedibilidade associada aos servi¢os publicos de salude no pais constituiu,
ainda, critério de decisao citado por um pai que realizou o armazenamento privado do sangue

do cordé@o umbilical da primeira filha:

Por ser no Brasil, no caso de um banco publico,s# como é que fica a

parte de manuteng&o. Tenho certo medo e receio de algum dia alguém cortar
a verba e tudo que foi investido ser perdido. Entdo, assim, depois eu até falei
com ela [esposa]: ndo sei se eu abriria médo de um banco particular para so ter
essa op¢ao do banco publico, entendeu? E mais a questio do pais. Talvez se
eu morasse em um pais que desse mais certeza que iSSO seria uma coisa
continuada, néo teria problemas para doar. (Entrevistado E14)

Os bancos publicos brasileiros também efetu@m@zenamento de sangue do cordéo
umbilical para uso aparentado, frente a indicacdo médica para um possivel transplante de
familiar doente, geralmente um irmao mais velho, como ocorreu com a familia da entrevistada

E9. A mae contou que seu filho mais velbom onze anos por ocasido da entrevista, comecou
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a apresentar sinais de fraqueza, cansaco, reducao do apetite e emagrecimento em dezembro d
ano anterior. Ela e o marido o levaram, por trés vezes, a uma unidade de emergéncia médica da
cidade em que rediom no interior do estado do Rio de Janeiro, porém ndo obtiveram um
diagndstico preciso. Pouco tempo depois comecaram a aparecer manchas roxas na perna dc
menino. Os pais o conduziram entdo ao hospital da cidade e insistiram para que a médica de
plantdo fzesse uma investigagdo mais minuciosa. Diante da verificagdo de uma queda muito
elevada no volume de plaquetas no sangue, o menino foi internado para exames adicionais. No
dia seguinte o0 médico decidiu encamuhtgpara um hospital maior na cidade vizinbade
poderiam realizar com mais agilidade exames com cobertura do plano de saude cujo titular é o
pai, provedor da familia. Ap6s uma semana internado sem diagnéstico conclusivo, o0 menino
foi transferido para um hospital na cidade do Rio de Janeiro,ali@guardaria o resultado de

um exame realizado e passaria a ser acompanhado por uma hematologista pediatrica. Uma
semana depois a médica comunicou o diagnostico de leucemia e solicitou outro exame, ndo
coberto pelo plano. A nm«reo Oa fpierl nmo ve xgauree , p gogoaur
mil, mas conseguiram reembolso parcial pelo plano. Poucos dias depois foi fechado o
diagndstico de leucemia mieldide aguda e 0 menino iniciou o tratamento com quimioterapia.
Apbs o primeiro ciclo, a médica constatou gée alcancaram o resultado esperado, indicando

a necessidade de um transplante de medula 6ssea. Como, neste momento, a mée estava cor
cerca de sete meses de gestacdo, a familia recebeu a recomendacado de realizar a coleta d
sangue do corddo umbilical doldée para que pudesse ser verificada a compatibilidade com o
irmao mais velho. Neste periodo, o0 menino seguiu fazendo as sessfées de quimioterapia, para
reduzir o nimero de células cancerigenas.

A entrevistada cont ou que nlltdeastiaogestacdo. Mt e C ¢
médica hematologista encaminhou os pais ao banco do INCA, de posse de uma declaragdo com
a indicagdo para coleta do material. A familia conseguiu pegar o kit para coleta e recebeu um
termo a ser assinado pelo médico obstetra quedgiocedimento no momento do parto. Apés
0 nascimento do bebé, o marido levou o material coletado para o INCA e, na ocasido da
entrevista, a familia aguardava o resultado do exame de compatihilidade® m 95 % de c |
de ser posit i vasonao fessegreamgpativeis, o fitho seria eGcaminhado para
a fila de espera do transplante, para aguardar a localizagdo de um possivel doador nao
aparentado.

Quando questionada se ja havia ouvido falar sobre a questdo da coleta de sangue do corda
umbii cal , antes da indica-«o0o da m®di ca hemat

tinha visto apenas na televis«o00. No entan
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doencga, alguns familiares e amigos disseram que haveria a possibilidadkzde aecoleta de
sangue do bebé para tentar o transplante para o irméo.

Um més depois da entrevista entrei novamente em contato para saber o resultado do exame
de compatibilidade e a mée informou que foi negativo, porém conseguiram localizar um doador
compat?2vel em um banco na Al emanhiaredezraguar
quantidade de células cancerigeinpara realizar o transplante de medula 6ssea. Em novembro
de 2017 recebi uma mensagem de whatsapp da entrevistada com a divulgat@ocatapanha
para arrecadacao de fundos para cobrir as despesas com o transporte e a hospedagem da fami
na cidade do Rio de Janeiro, para que o filho pudesse receber o transplante em outro hospital
em virtude do elevado tempo de espera para consegaipasa internacdo no INCA. Os custos
com a internacdo e o transplante do menino seriam cobertos pelo plano, mas a familia teria que
arcar com as despesas para o transporte e a hospedagem na cidade, para acoduypante
todo o processo. Divulguei ammpanha para minha rede de contatos e cerca de um més depois
fui informada pela mae que conseguiram um valor significativo de contribuicdes, alcangcando
guase o montante total das despesas previstas.

Em fevereiro de 2018 enviei nova mensagem para teramtioimenino. A mée contou
gue ele conseguiu realizar o transplante em 19 de janeiro deste ano, em um hospital na cidade
de Curitiba/PR. A equipe médica optou por um transplante haploidéntico, com doacédo do
proprio pai, pois a espera por um doador ndoespado seria muito longa. O filho recebeu alta
no inicio de fevereiro e a familia estava hospedada em um apartamento préximo, para seguir
com o acompanhamento médico do menino e efetuar exames no hospital em que o transplante
foi empreendido. O retorno @acasa estava previsto para maio deste ano.

O desenrolar deste caso propicia uma reflexdo acerca do drama vida/morte/sofrimento
vivenciado pela familia, enquanto aguardava a confirmacédo da compatibilidade do material
para uso do filho mais velho. Os cahms percorridos por eles para conseguir o transplante
remetem a dimensdo da piedade desenvolvida por Luc Boltanski, em seu estudo sobre o
Sofrimento a Distanci§l993). Para o autor, a perspectiva humanitaria da modernidade traz
como novidadedaumaedpdkedti(pal8) que se inst
de engajamento e negociacgéo, a partir do estabelecimento de relagées generalizadas entre ¢
sofredor e os que se dao conta do seu sofrimento. Diferente do regime da compaixdo, a
dimenséo politia da piedade exige que o sofrimento seja tratado a distancia, garantindo o
anonimato do espectador. Novos veiculos de denuncia e reivindicagdo, como o instrumento das
redes sociais (whatsapp e facebook) mobilizado pela entrevistada E9, evocam um erggajament

emocional com uma causa que nao € direta e previamente sua.
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[...] noideal do espaco publico um sofrimento local pode ser transportado sem
deformacao, de maneira a se tornar disponivel para qualquer um, ou seja, para
todos aqueles quéd por forca da dispnibilidade que lhes confere sua
auséncia de comprometimento prédioséo livres para dele se apropriar, ao

se descobrirem concernidos e passarem ao engajamento e a ado¢ao da causa
como sua. (BOLTANSKI, 1993, p. 54)

Diante de sua capacidade reflexivagspectador se volta sobre si, concebendo em sua
interioridade os sentimentos e as sensac¢des do sofredor. Face ao sofrimento, todas as exigéncia
morais convergem para um imperativo da acédo, no sentido de uma reparagéao de infortinios
causados, ou da mininsigdo de prejuizos antecipados. No complexo emocional
sofrimento/apelo/reparacao, a piedade do duefou de si mesmo, pela identificacdo com seu
sofrimentoi convertese em indignacao, repercutindo no compromisso com acgdes efetivas que,
no caso mencionag possibilitaram a cobertura das despesas dos pais para acompanhamento
do filho doente. Neste sentido, o acionamento do sofrimento em uma esfera publica, mediante
apelo a consciéncia do outro, desconhecido, anénimo e distante possibilitam o desenwolviment
de um engajamento com uma causa alheia, cuja motivacdo provém da natureza interna do
espectador, sua interioridade e reflexividade.

A perspectiva altruista presente no desenrolar deste caso se aproxima da logica
prevalente na doacao de sangue do canddulical, na medida em que ambas se sustentam no
estabelecimento de uma relacdo social enquanto efeito da generosidade entre cidadaos,
implicados com valores civis de solidariedade e justica social. Por outro lado, a coleta deste
material por um banco plio, para possivel utilizacdo por parte de um familiar, remete a
perspectiva individualista que atravessa a escolha pelo armazenamento privado, cujo foco
reside na expectativa de garantia de protecdo do bebé e da familia, conforme apresentado no

capituloa seguir.
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5 BANCOS PRIVADOS: RESPONSABILIDADE PARENTAL E APOSTA NO
FUTURO

Do universo das maes e pais entrevistados, seis familias (entrevistas E2, E5, E6, E10,
E13 e E14) realizaram a coleta do sangue do corddo umbilical de seus bebés para
armazenamento em bancos privados da cidade do Rio de ¥aneiro

O casal E2 relatou que a decisao pelo armazenamento privado foi tomada no momento
de chegada na maternidade, sem qualquer pesquisa prévia. A bebé, unica filha do casal, hasceL
de parto cesariano na principal maternidade privada de referéncia da zoncidadie@ao Rio
de Janeiro. Por volta do quinto més da gestacgéo, a obstetra comentou sobre a possibilidade do
armazenamento privado, utiizandoe do segui nte argumento: fs
se n«o tiver, n«o f azoadaMaB2, nfacsonpoal avdiamsh
sobrando, ndo buscamos mais informacdes e fomos deixando, deixando, como tudo na nossa
vi dao.

Na chegada a maternidade, no dia agendado para o parto, a familia foi abordada pela
equipe do banco privado que dispde darets na recepcao do hospitagrtdndcseus servigos.

O casal referiu ter ficado em duvida em relacdo a contratagéo do procedimento, principalmente
pelo valor da coleta, cerca de R$ 3 mil na época. Neste momento o avd paterno interveio,
dizendo que pagari, por ser par a fiffpesam de Nk matbad
gue se tratavao, segundo relato do pai. ¢
preenchimento dos documentos necessarios a contratacdo do servico. A coleta foi efetuada no
momentodo parto, por uma enfermeira do banco, sem qualquer intercorréncia.

Durante a entrevista, o casal afirmou que, apesar de ndo terem feito uma pesquisa prévia
sobre o0 assunto, a decisao foi influenciada pelo comentéario de uma amiga, que tinha tido uma
filha dois anos antes e optou pelo armazenamento em um banco privado. Nas palavras da amiga,
gue investigou muito o tema antes de toma
condicdes financeiras de fazer o armazenamento privado e, ainda assim, aptar@or f a z er

Para o entrevistado, tratae de uma MAcoisa futur2sticao:

Vocé fica guardando para o futuro e sempre com uma expectativa. Enfim, a
ciéncia progride tao rapido, a coisa de repente muda num piscar dos olhos. E
uma aposta no futuro. Pode ndo dar nada, pode ser que outras pesquisas
cologuem essa para escanteio. Mas, por outro lado, sei que as coisas também
podem acontecer num piscar de olhos. Ai imagina se vocé ndo tem aquela

49Vide tabela 1 do anexo M.
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possibilidade [de utilizar o material para transplante] porque néazarnau,
entendeu? (Entrevistado E2)

A m«e referiu ter a mesma expectativa
especialmente diante da possibilidade de uso do material por outras pessoas da familia. O casal
afirmou saber que ndo ha garantia de tratamentioeg jgois uma amiga fez 0 armazenamento
privado do sangue do corddo umbilical de seu bebé e o material ndo serviu para transplante
guando o filho foi diagnosticado com leucemia. No entanto, refesesatisfeitos com a
escolha, desejando manter o materiaar mazenado fdAat® que a fil
assumir o pagamentoo da anui dade.

A entrevista E5 foi realizada com uma médica obstetra que fez o armazenamento
privado de sangue do cordao umbilical do seu filho mais velho, com sete anos nadmasiao
nosso encontro. Quando engravidou do menino, sua irmé tinha acabado de fazer um transplante
para tratamento de um Linfoma de HodgRifato que referiu ter sido determinante para opgéo

pelo procedimento. Na época estava sensibilizada pelo cancerda irmiagn « o t eve d %

escol had. A guespriovddoaemazigmemmehedr €egl etoal

um mar keting intenso da parte dos bancos p

voc°®° n«o vai coletar? O futuro est8§ az!o.
Desdeent «x0 fAsua cabe-a mudou muitood, proi

adquirido acerca da auséncia de evidéncias cientificas sobre a utilidade deste material para uso

do proprio paciente, razdo pela qual ndo realizou a coleta para seus dois filhos.rApesess

do material do primeiro filho ainda estar congelado, ela afirmou nao ter certeza do banco

escolhido e nem se ela e o marido seguem e

ver como isso deixou de ter sentido para mi
A entrevistada E6 tabém fez o armazenamento privado de sangue do cord&o umbilical

de sua Unica filha, que nasceu de parto vaginal na principal maternidade privada de referéncia

da zona sul da cidade Rio de Janeiro. A deciséo pelo armazenamento foi tomada exclusivamente

pord a, sem a participa-«o0o do mari do, Acomo a

As decisbes que envolvem minha filha, geralmente, ele [marido] concorda,
mas, pelo que me lembro, foi até eu que paguei. Entdo, ele ndo tomou partido

0| infoma de Hodgkin é um tipo de cancer de células sanguineas com origem nos ganglios do sistema linfatico,
uma rede complexa de vasos e pequenas estruturas chamadas de nddulos linfaticos que transportam os fluidos en
excesso (linfa) dos tecidos de volg o sistema circulatdrio. Os tratamentos incluem quimioterapia,

radioterapia e transplantes de cékttamco hematopoiéticas. Mais informacdes na pagina do INCA:
http://inca2.gov.br/wps/wcm/connect/tiposdecancer/site/home/linfoma_hodgkin. Acessorear. 2018.
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de nada, mas achowghd, ndo se opbs. Também ndo veio com aquela histéria:
6ah, isso ® besteirad. (Entrevistada

O primeiro contato com a possibilidade do armazenamento ocorreu a partir da indicacao
para col et a, por parte de sua ocbnsdohanceaa fAc
ci°ncia se desenvolver e isso, |8 na frente
[palavras da médica, segundo relato da entrevistada]. De posse desta informacao, quando estave
no sétimo més de gestacdo, foi em uma feira gastantes, que contava com estandes de
divulgac&o de diversos bancos privadps que possibilitou uma pesquisa para avaliagdo das
ofertas. Ela conversou com os promotores de todos os estandes para verificar as diferencas nas
formas de armazenamento, @asseé pagamento. Como as opcdes eram semelhantes, decidiu a
partir do que julgou ter o melhor preco e condicdes de pagamento. Fechou um pacote
promocional que incluia a coleta e as anuidades do armazenamento por dez anos, pelo custo de
R$ 4.300,00 a ocasiao

A entrevistada afirmou estar satisfeita com a opcéo pelo armazenamento privado, por
dois motivos. Em primeiro lugar, por ter uma amiga cuja filha tem leucemia e que, apesar de
nao ter feito a coleta de sangue do corddao umbilical da menina, conhe@=spital km que a
filha se trata, outra mée que fez o armazenamento de seu bebéesoito e aguarda os
resultados dos exames para verificar a compatibilidade para utilizacdo no transplante do irméo
mais velho (entrevistada E9). Além disso, por trabalbaro advogada em um instituto federal
de biologia molecular, est8 Acada vez mai s
Afaposta na evolu-«o da medicinao.

O entrevistado E10 efetuou o armazenamento de sangue do corddo umbilical de seus dois
filhos, com oito e trés anos na ocasido da entrevista, em dois bancos privados distintos da cidade
do Rio de Janeiro. Ele é advogado e dois anos antes do nascimento do primeiro filho iniciou
uma acéo judicial contra um banco privado de sangue do cordalicambm defesa de um
casal que contratou o servico para a sua primeira filha, porém nenhum funcionario da empresa
apareceu para coletar o material no momento do parto. Segundo o entrevistado, o estudo sobre
as pesquisas com célutmenco do corddo umlital que empreendeu para sustentar a defesa do
casal o levou a decidir pelo armazenamento privado para o seu primeiro filho. A deciséo foi

tomada por el e, Amei o no i mpul soo, sem cor

51Segundo relato de uma pessoa de meu circulo de contatos pessoais, a Ultima grande feira para gestantes realizad:
na cidade do Rio de Janeiro, em junho de 2018, contou apenas com um estande de banco privado de
armazenamento de sangue do cordéwilical, fato que corrobora a reducdo da demanda por este tipo de
investimento.
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caminho da maternidade. Odlao nasci ment o f oi A muhaviasidoc o n f
diagnosticada com quadro de {@@ampsi&’ ao final da gestacd® o obstetras chamou no
consultério porque os resultados de um exame para verificar o funcionamento cardiaco do bebé
nao foram pasvos. O médico indicou que voltassem em casa apenas para pegar as coisas
necessdarias a internacdo e fossem direto para maternidade, para realizar o parto cesarian
naquela mesma noite. Neste trajeto, o pai ligou para dois bancos privados que conhecia, um
deles réu na acéo judicial mencionada, para avaliar precos e condicdes. Como a empresa

envolvida na acdo estava com um novo sistema de congelamento, com um armazenamenta

Aguase individuali zadoo por materi ealoputrc eu
banco. A contrata-«o0o do servi-o foi por t
impecaveis, toda a relacdo comercialeoyp@&sn da com el es foi extrao

em uma maternidade privada na zona sul do Rio de Janeiroetaafootealizada sem qualquer
intercorréncia.

Durante a gestacdo do segundo filho, o pai renovou o pacote de armazenamento
contratado para o primeiro, inicialmente por cinco anos. O entrevistado relatou ter tido duvidas

sobre a extensdo denovacao deste contrato.

Bom, ndo vou fazer um negdcio, que é meio embrionario, para 18 anos, sem
saber se isso vai dar certo ou ndo. Na verdade, ndo era nem uma divida de dar
certo no sentido de funcionar os estudos com céloifeco. Isso ai eu acho
guenunca imaginei que fosse dar errado, mas era mais, assim, seila, a empresa
guebra, tem algum problema. (Entrevistado E10)

Ao final, fechou novo pacote por mai s <cCi
vou fazer para o e degdiuredtdo Pager o atmazemamen® privasld eand
outro banco, para fiminimizar preju2zoso, ca
nao participou do processo de tomada de decisdo, mas concordou com a escolha do marido. Na

palavras do pai,su@dc i s«o f oi mobilizada pela expecta

A preparacdo da acdo me convenceu de que era algo muito interessante, até
porgue isso me ajudou a demonstrar a importancia que tinha uma condenacgéo

52 A préeclampsia é um distarbio dmavidezcaracterizadgelo aumento da pressédo arterial malher e pela
elevada incidéncia de proteina na urina. Geralmeoteeca apds 28emanas de gravidez pode acarretar
complicagbes graves, até mesmo fatais, para maebelg. Osdtores de risco para a peélampsiancluem a
obesidadeahipertensae adiabetes mellitusMais informag8es na pagina da FEBRASGRPederacao Brasileira
das Associagbes de Ginecologia e Obstetriditps://www.febrasgo.org.br/component/k&m/505pre-
eclampsiacomissaenacionalespecializadae-hipertensaamagestacao?highlight=WyJlY2xhbXBza
WEIiXQ==#dflip-flipbookContainer/3Acesso em: 20 mar. 2018.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Gravidez
https://pt.wikipedia.org/wiki/Idade_gestacional
https://pt.wikipedia.org/wiki/Obesidade
https://pt.wikipedia.org/wiki/Obesidade
https://pt.wikipedia.org/wiki/Hipertens%C3%A3o_arterial
https://pt.wikipedia.org/wiki/Diabetes_mellitus
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mais alta naquele caso. Entéealmente eu me deparei com alguns estudos,
tinha muita coisa que mostrava que era uma coisa ainda muito incerta. E o que
eu lembro também da diferenca da cétuteco para as outras é porque € uma
célula, como se fosse assim, zerada, limpa, perfetenadsu? Porque ela ndo

foi suscetivel a qualquer tipo de interferéncia, entdo, estd em sua origem mais
pura. E a melhor que tem para se trabalhar na hora de regenerar alguma coisa,
algum tecido. [...] A sensacdo é a seguinte: o cara te apresenta um negdécio
desses, eu tinha disponibilidade financeira para contratar, entdo, mal ndo vai
fazer, mas pode ajudar. Entao, fiz como vocé faz um seguro, uma alternativa.
(Entrevistado E10)

A decisdo da entrevistada E13 pelo armazenamento privado de sangue do cordao
umbilical de seu unico filho foi influenciada pela opinido de uma amiga, que teve filho pouco
antes e havia escolhido armazenar. A m«e r ¢
tinha pesquisado muito sobre a tematiles célulasronco do cordao uhilical, suas aplicacdes
e possiveis resultados, e que, apesar da clareza de que ndo havia qualquer garantia da utilidad
efetiva do material até o momento, fez o procedimento por incentivo da familia. Por outro lado,

o marido foi inicialmente contrario@pcao, por ndo ter realizado o armazenamento do sangue
das trés filhas mais velhas, frutos de casamento ant@egundo a entrevistaddée achava que
nN«o seria Ajustoo-seomads pmaeniimasnoe Asenti a

Quando estava no oitavo més de gestagaobstetra que a acompanhava mediante
cobertura do plano de saude informou que viajaria na data prevista para o parto e, por esta razac
sugeriu 0 agendamento de uma cesarea. Ela se recusou e foi procurar outros meédicos, decidind
por um obstetra com atemiento particular. Na recepcdo do consultério do médico havia
diversos panfletos de bancos privados e, ao quedtiosdbre esta opcédo, ele demonstrou
prefer°ncia por um banco que, Apor coinci
armazenado. A gestinfez contato telefénico com o banco, para obter informacfes precisas
sobre os procedi mentos e custos, e decidiuwu
foi uma decisé@o de cara, teve um misto de davida, culpa e incerteza, mas a gentafldd o
refletiu, conversou com outras pessoas, di s

O casal E14 também fez o armazenamento privado de sangue do cordao umbilical de sua
Gnica filha, com dez meses na ocasido da entrevista. O pai contou que teve contato com
possibilidade do armazenamento privado a partir de relatos de amigos que tiveram filhos antes
e fizeram esta opcdo. Quando comecaram as consultas-datgréla mée, constataram a
existéncia de diversos bancos privados mediante folders disponibilizadesa de espera do
consultorio médico. Ao questionarem o obstetra sobre esta op¢éo, ele argumentou que deverian

considerar ficomo um segur o, poi s apesar de
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material até aquele momento, poderiaviraseovirrf ut ur oo [ pal avras do
do entrevistado]. De acordo com o pai, a opinido mais importante para a sua decisao foi a de um
grande amigo do casal, médico cardiologista, que fez o armazenamento privado de sangue da
corddo umbilical dosdsi f i | hos, na expectativa de dter
em al gum moment oo0. Entretanto, o fator pri
delei pai da bebé& ser adotado e, assim, ndo possuir qualquer informacgéo sobre seu historico
familiar.

Tenho uma questdo particular, pois fui adotado e ndo tenho meu histérico
familiar. Apesar de pessoalmente nunca ter tido qualquer problema de saude,
€ uma questdo que sempre me atento, € como uma incognita. Hoje em dia,
apesar de saber que & muita utilidade, ndo sei como sera a medicina
daqui h& vinte anos, quando ou se ela [filha] vai precisar, entdo, vou deixar 14
guardado. Se um dia precisar, quero ter a certeza de que pelo menos essa op¢ao
a gente tem. (Entrevistado E14)

O pai referiugque, desde o inicio da gravidez, tinha certeza de sua opcéo, justamente pelo
fato de ser adotado. Pesquisou trés bancos privados e escolheu o que tinha menor preco, poi
todos ofereciam servicos e condi¢cdes semelhantes. Contratou um pacote de armazeonament
dez anos, com desconto para o pagamento a vista. A mée disse que a decisdo foi tomada pel
marido, inclusive porque sua irma teve filho na mesma época e optou por nédo realizar o
armazenamento, logo, afirmou néo ter um posicionamento definido sqirestdo. No entanto,
tamb®&m n«o se oplt!s " escolha do marido, vVvi s

O principal aspecto de convergéncia entre os discursos deste grupo de participantes
reside na logica da responsabilidade parental sobre a satidtiaala seus filhos, evidenciada

por falas do tipo: A® o futuro do seu filh
possibilidade de curar uma doen-a. o (E5); i
para possibilidade deum probla f ut ur o. o ( E6) ; Afiz como wur
se algum dia precisar, ter a chance. o (E10)

escolha pelo armazenamento privado sejam variaveis, todos referiram que a tomada de deciséo
foi mobilizada pela expectativa de garantir a possibilidade de tratamento de seus filhos, caso
algum problema viesse a ocorrer e eles necessitassem do material congelado.

Estes dados corroboram achados de estudos prévios acerca das razdes pela escolha dc
armazenmento privado de sangue do cordado umbilical. A partir de pesquisa com gestantes
atendidas em servigo publico de assisténcianptél no Canada, Fernandet al (2003)
demonstraram que 90% das participantes que declararam ter preferéncia por este tipo de

armazenamento, em detrimento da doacdo, justificaram sua escolha na perspectiva de
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realizarem um Abom investimentoo diante d
futuramente do material congelado e 62% na antecipacao do sentimento de culpa ¢eso os fil
viessem a precisar e elas ndo tivessem armazénadéo também mencionou considerar o
custo fiaceit8vel o (n«o pr oi dlaboradoreg01ld coms er v
gestantes residentes em cinco paises europeus revelou que mais da rmetadeedas que
afirmaram preferéncia pelo armazenamento privado justificaram esta op¢ao pela crenca no
progresso médico e na expectativa de futuros tratamentos com o uso deste material. Cerca de
15% decl arou a perspectivadde epantr asteas«d i
considerou que o0 momento do parto é a Unica chance para coleta e esta oportunidade nao
poderia ser perdida.

A concepcdo do armazenamento privado de sangue do corddo umbilical como um
Aseguro biol - -gicoo futareyunviavestmentmespgeailativosadcoradp a r @
na expectativa de gerenciamento dos riscos da doenca e na responsabilidade parental sobre ¢
vida e a saude de seus filhos, foi apontada por diversos estudos socioantropol6gicos sobre o
tema (WALBY, 2006; MARTN; BROWN; TURNER, 2008; BROWNMACHIN ; MCLEOD,

2011; GALINDGQ LEMOS; RODRIGUES, 2014). A analise das narrativas empreendidas nesta
pesquisa revelou que esta concepc¢ao se sustenta em dois fatores principais: a constru¢ao de un
novo mercado de saude, no gnaVas ofertas convertese em novas demandas; e a retdrica

do progresso da ciéncia.

O mercado brasileiro de bancos privados de armazenamento de sangue do corddo
umbilical cresceu progressivamente desde o seu surgimento em 2001. O numero total de
servicosno pais passou de um para oito em 2004, depois 14 em 2005 até chegar em 20 em
201%3 Em 2016 o Brasil contava com 19 empresas em funcionamento, com atuacdo em quase
todas as regides do pais, exceto no Norte (ANVISA, 2017). A quantidade de célulassoletada
e armazenadas também apresentou um aumento progressivo até @8dd@ entdo este
montante exibe crescente reducdo. Em julho de 2014 a capa do caderno Negocios & leildes do
Jornal O Globo destacou o grande potencial de mercado deste negdécio, conestesuidio
de 30% ao ano e faturamento total de R$ 100 milhdes em 2013 (MEZZONATO?>2014)

53Vide anexo E.

540 armazenamento privado de sangue do corddo umbilical poderia $emdmabb a ética dantropologia do

Consumo, na medida em que o sangue é convertido em mercadoriaglgjeisode valor econémico em um

circuito especificale trocas sociais. Para Appadurai (2008), a troca econémica cria o valor que é concretizado nas
coisas que sao trocadas, o que implicaria no reconhecimento de que as mercadorias, assim como as pessoas, tén
uma vida social.

No entanto, esta tese se organiza em torno da concepcao do sangue do corddo umbilical como objeto cujo valor
residepara além de uendimenséo econdmica, evidente na ldgica dos bancos privados, mas especialmente a partir



92

A existéncia de estande de um banco privado na recepc¢do da principal maternidade
privada de referéncia da zona sul da cidade do Rio de Janeiro e a inclusderdestas rol
de ofertas disponibilizadas pelo hospitatais como a internacdo em suites exclusivas, a
reali za-«o0o do parto em salas ditas fAhumani
parto T demonstram a constru¢cdo de novas demandas que, et uma das maes
entrevistadas (E13),convertsne em fAobriga-»es n«o total men

Pensando a posteriori, acho que tinha uma ideia de que era um luxo, de que
n«o ® qualquer um que pode contratar
VOCé estd gravida, vocé entra em um grande esquema das obrigagbes ndo
totalmente ditas como obrigacdes, justamente nesse momento em gue vocé ja
esta querendo acertar nmiEntra em um pacotpie € um tanto do luxo mas,

nesse circuito dos meus interlocutofe i t amb ®m al go do t i
como prover tudo isso para vocé mesma, um parto humanizado, um médico a
seu servigo, a seu dispor, que vai esperar vocé dar a luz, entrar em trabalho de
parto, ou pelo menos vai tentar, vocé ndo vai fazer isso paglacria 2 6 . £ i
acho que é um momento em que a gente estd muito querendo acertar,
preparando um monte de coisa e faz apostas. Sao constrangimentos, que nao
sd0 uma obrigacéo e a gente tem nogao de que sdo, mas que estdo nesse grupo
de ofertas que vocé tadim ndo sabe ainda que nao vai funcionar, mas e se
depois der muito certo, vocé teve a oportunidade e ndo ofereceu isso para o
seu filho, entendeu? E claro que vocé pode e deve fazer uma critica, uma
observacao de que é nessas brechas que entram opoesmagubrtunismos,

mas isso sé vai poder ser caracterizado como um erro, de fato, a posteriori.
Enfim, acho que é dificil vocé manter um grau de autonomia e independéncia
total. Nesse contexto que transitei, para mim parecia uma coisa meio quase
gue obrig#dria, ndo no sentido supérfluo da coisa, mas no sentido que eu falei
antes: 6e se?0. Sincerament e, eu pos:
uma responsabilidade mesmo. (Entrevistada E13)

O acionamento da logica da responsabilidade parental ppdbservado em materiais
impressos de divulgacédo de bancos brasileiros privados, a partir do apelo a imagens de bebés
saudaveis, gestantes e casais felizes, com mensagens®@o tipd C® 1 ul as ti po ¢
AProte-«o para o seldiMaembk®, pheraviedao dugaeail
AAcess2vel pelo que cust a, \Wwebsitexlebamegs\yprevddosp el o

brasileiros corrobora esta incitagéo:

Armazenar célulagonco é preservar a vida. Armazenar céhlasco pode
salva a vida do seu filhoo futuro. (Cellpreservé)

do que Walby (2002) e Novas (2006) nomeiam de biovalor. Nesta perspectiva, a conversdo de um residuo corporal
em capital de investimento decorre da possibilidadepitatiaac&o da vida mediante o incremento de tecnologias
inovadoras de otimizag&o do corpo.

5 Vide anexo K.

%6 Disponivel emhttp://www.cordvida.com.br/Acesso em: 15 maio 2018.



93

Uma decisao pode fazer toda a diferenca.
As célulastronco sao capazes de tratar diversas doencas que
podem aparecer no futuro. Armazdaa €é uma decisdo
importante para toda a familia! (CordVida

Armazenanento de célulagonco: uma decisdo importante para quem mais

importa.

Célulast r onco: OMais valioso do que ouro
do amor dos pais e tudo o que el es
(Cryopraxis®)

No ambito da consolidacdo de um novo mercado da saude, os bancos privados
transformaram o sangue do corddo umbilical em mercadoria com valor agregado, a partir de
sua concepc¢ao como capital de risco biologico (WALBY, 2006). Os crescentes investimentos
por parte dos bancos privados parinranciamento de estudos que comprovem a eficacia de
terapias com célulasonco, além da divulgacao de seus resultados a possiveis clientes, via
distribuicdo de material informativo, marketing direto em suas pagiriatenaet e até a oferta
de cursos gratuitos para gestantes, reforcam a construcdo de um novo bem de consumo com
valor orientado para o futuro, centrado nas promessas da terapia celular sob o paradigma da
medicina regenerativd@.odos os sites analisados aprégeam informacdes sobre o que sédo as
célulastronco de sangue do corddo umbilical, as vantagens do armazenamento pagado e
doencas trataveis com o uso deste material. Apés cadastro no mailing do Centro de Criogenia
Brasil, a partir de participacdo emrma palestra realizada pela empresa em setembro de 2015,
passei a receber regularmenimails com noticias sobre 0 avanco de pesquisas cientificas com
célulastronco de sangue do corddo umbilical para o tratamento das mais diversas doencas:
catarata (abrik016), acidente vascular cerebral (julho/2016), surdez (dezembro/2016),
cegueira (janeiro/2017), Parkinson e esclerose multipla (fevereiro/2017), diabetes e cancer de
mama (maio/2017), lesdes medulares (junho/2017), doencas renais cronicas (setempro/2017)
artrite reumatoide (novembro/2017) e autismo (abril/2018). A exacerbacéo dos potenciais usos
deste materi al ® evidenciada por matroncch et e s
0desligad diabetes titpontdo ©Omamser acavd @ai)p;0di
produ-«o de sangue artificialo (abril/2017)
célulast r onco card?2acaso (agosttran@aliviZdor,naseostasl n | e

por 3 anoso (fevereiro/2018).

57 Disponivel emhttps://www.cellpreserve.com.bAicesso em: 15 maio 2018.
58 Disponivel emhttp://cryopraxis.com.br/Acesso em: 15 maio 2018.
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Do universodos informantes, as familias que referiram satisfacdo com a escolha pelo
armazenamento privado (entrevistas E2, E6, E10, E13 e E14) contavam com restrito
conhecimento sobre a viabilidade e utilidade do material congelado. Alguns entrevistados
apresentararaxpectativas irreais, como a possibilidade de o material permanecer viavel para
uso ap-s mais de 15 ou 20 anos de congel ame
zerada, perfeita, em sua origem mais pura, a melhor para se trabalhar rearegemndrar um

tecidoo (E10). Embora a maioria tenha afirmn
utilizadoso (E2), fAn«o ® nada 100% garanti d
todos justificam sua opcao por este investimento comau iapostao (E2, E ¢
chance de garantir algo no futuroo (E10, EI1

a coisa de repente muda num piscar de ol hos

A perspectiva de futuro e a di menentoo de
privado de sangue do corddo umbilical também esta evidenciada nos documentos concernentes
ao processo judicial contra um banco privado de armazenamento de sangue do cordao
umbilical, conduzido pelo entrevistado E10, em defesa de um casal que contsgimco
para sua primeira filha, a partir de propaganda exposta em um folder do banco, disponivel na
recepcéo do hospital onde tiveram a bebé, a principal maternidade privada de referéncia da zona
sul da cidade do Rio de Janeiro. O folder e a pagioebfio banco na internet afirmavam que
as célulagronco do corddo umbilical teriam aplicacdo terapéutica e ja estariam sendo
empregadas para tratar diversas doencas na ocasido, além de informarem que a coleta estav:
disponivel 24 horas por dia, sete di@s semana. No entanto, nenhum profissional do banco
apareceu panaalizaro procedimento no momento do parto.

A acéo foi iniciada em 2007. O advogado referiu que, na auséncia de processo judicial
semelhante que pudesse oridpntda conducéo do caso, decidiu sustentar a acdo em um pedido
de indenizacdo por danos material e moral aos trés autores, os pais.eCafilbao elemento
do dano material era inéditano caso, a impossibilidade de coleta de célutasco de sangue
do cordédo umbilical nd&o havia parametros para dimensionar o valor a ser requerido. O
processo incluiu um pedido de devolucao do valor ddoiga primeira parcela paga pelos
pais, no ato da contratacdo do servi¢o, e uma acao por dano moral sustentada no argumento de
Aperda da chanceo, uma vez que Aos pais te]
evitar um pr ej upatawas do ehtievistado]. @ \@lorfinicialraente requérido
foi de R$ 10.000,00. Seguem trechos da peticdo encaminhada pelo advogado a vara civel

responsavel, em agosto de 2007.
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Atingidos pela vasta propaganda feita pel@ dRbre a necessidade e as
benesss de se colher as célukasnco de neonatos, 0s pais contrataram com
a R®a coleta e 0 armazenamento das célutasco de sua filha.

[...] Uma das coisas que mais atraiu 0s pais, autores nesta acéo, foi a seguranca
de que teriam a Ré disponivel 24 dmr 7 dias por semana na prépria
maternidade onde a filha nasceria. Alias, esta é a plataforma de marketing da
Ré.

[ .. .] Em correspond®ncia eletr®nica
momento do parto € a Unica oportunidade dos pais de solicitareleta ae

sangue do cordao umbilical”.

[...] A forte dor sentida pelos pais caudbas um enorme abalo psiquico e
emocional que se estende até os dias de hoje. A sensacdo de impoténcia, a
enorme frustracdo diante do fato de terem, previamente, tratamlododa

Ré para manter para filha este beneficio fabuloso da possibilidade de
utilizacdo de célulaméae no tratamento de doengas graves, € revoltante e gera
para a Ré o dever de indenizar este soffimento avassalador fruto da néo
prestacdo adequada do seowendido. O Direito pétrio adota, nos casos em
gue ha relagcdo de consumo, a teoria do risco do empreendimento. Significa
dizer que, todo aquele que oferece um produto ou servigo é responsavel direto
pelos riscos inerentes ao servigo ou produto que @edsvendo, se for o
caso, responder por danos decorrentes de defeito existente no produto ou
servico oferecido.

[...] A falha gravissima acima apontada resulta na caracterizacéo de defeito na
prestacdo do servico contratado e gera para a Ré o develetézan. A
menina jamais tera a oportunidade de se utilizar de suas eétules no
tratamento de alguma doenca. A prépria Ré divulga emsitza relevancia

de se coletar e armazenar as céltiasco no momento do nascimento.
Também a imprensa de todopais e do mundo tém dado ao tema enorme
repercusséo, revelando, a cada dia, mais uma descoberta ou cura viabilizada
pelo uso de célulasonco.

[...] Em todos os depoimentos trazidos se percebe a tranquilidade e satisfagéo
que os pais tém em saber geels filhos gozardo no futuro, se preciso for, de
uma alternativa extremamente vantajosa e com alto grau de éxito para o
tratamento de doencas cuja cura, hoje, em alguns casos, é impossivel.

O resultado da primeira sentenga foi favoravel aos autoresida ag

A pretenséo deduzida pelos demandantes visa o recebimento de indenizacéo
a titulo de danos morais e materiais, por falha na prestagédo de servigos pela
empresa ré, uma vez que esta ndo procedeu a coleta de-ttéhdasdo
corddo umbilical da terceimutora no momento de seu nascimento, apesar de

devidamente avisada do periodo previsto para o parto.

[...] O ato da empresa ré foi capaz de gerar grave frustracdo de uma legitima
expectativa dos autores, que vislumbravam a possibilidade de resguardar a
salde de sua filha recéohegada a futuros problemas. Tal situacdo, sem
davida é circunstancia deflagradora de angustia e medo, que néo podera ser
classificada como mero aborrecimento. Neste caso ingadau esfera dos
direitos inerentes a personalidadepe gem duvida caracteriza o dano moral.

[...] Quanto aos danos materiais, ndo ha duvidas de que o valor pago relativo
ao sinal devera ser ressarcido aos autores.
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[...] Em tais condi¢des, julgo PROCEDENTES EM PARTE os pedidos
formulados pelos autores pataclarar a resolugdo do contrato de prestacéo

de servico por inadimplemento da ré e condenar a demandada ao pagamento
do valor de R$ 12.000,00 (doze mil reais) para cada autor a titulo de
indenizag&o por danos morais, atualizados monetariamente a [=adutate

acrescidoslejuros legais de 1% (um por cent) més a partir da citagéo.

Durante audiéncia de apelacao requerida pela defesa do banco, os advogados da empres
sustentaram seu discurso na afirmacéo de que os estudos comtuiigla®gstarianem fase
experimental e que ndo haveria comprovacao terapéutica para o tratamento de muitas doencas
além de nado ser possivel garantir o tempo de vida das células, ainda que corretamente

armazenadas.

A empresa defendese, tentando diminuir um pouco a pessabilidade,

dizendo que a célufonco do cordao umbilical, na verdade, também néo era

6i sso tudod. E isso foi uma <coi sa i
mentalidade do empresario: na hora de se defender no processo, com muita
dificuldade, ele ndamne di u esf or - os para dizer 6y
i sso vai poder ser usado no futurobd
comercial, € o tesouro maior da humanidade. (Entrevistado E10)

Apés a primeira apelacdo do banco, a defesa do casal entraxncpedido de majoracdo do
valor dos danos morais, passando a R$ 40.000,00 por autor, conforme trecho da peticdo expostc
abaixo.

Quanto a quantificagdo da indenizacdo por danos morais, ersergle a
sentencga foi modica ao fixa em R$12.000,00 (doze mikais) para cada
Autor. Cada novo avanco da medicina no campo da biologia celular trara
permanente angustia e sofrimento aos Autores, que estardo privados da
utilizacdo desse valioso elemento celular no tratamento de doencas que, em
maior ou menor grauusgirdo em algum momento da vida do menor. Com
isso, atentando para os principios da proporcionalidade e da razoabilidade, e
considerando a extensdo do dano, sua duracdo, a capacidade econémica do
ofensor, a reprovabilidade da conduta e desestimulo ddéc@, decidese

no sentido de majorar a indenizacdo por danos morais para o montante de
R$40.000,00 (quarenta mil reais) para cada Autor.

O pedido da defesa foi aceito e 0 banco entrou com nova solicitagdo de revisdo da
sentenca. O processo ftdo encaminhado a Camara Civel do Estado do Rio de Janeiro, em
mai o de 2012. O entrevistado referiu que t
véspera da audiéncia com o presidente da Camara, o Jornal O Globo publicou extensa matéria
com destaque na capa, sobre os avancos das pesquisas comteghdagpara o tratamento de

diversas doencas.
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A segunda etapa do processo foi refletir sobre as consequéncias dessa néo
prestacéo do servico de coleta, para sustentar o pedido de majoracao do valor
do dano moral, e chegamos a seguinte conclusdo: até que ela [filha] apresente
uma doenca tratdvel com célutasnco, ndo teriamos como reclamar
gualquer dano material, pelo menos para ela, maior vitima, porque nao houve
nenhum prejuizo material da padela, o prejuizo € de ordem moral. Como

foi dito no dia da se-«o0 de jul game
humano | ida muito mal com a mortebo.
0 ser humano sempre que vislumbre qualquer circunstancia que postergue
vida, que prolongue a vida, invista naquilo com muita for¢a. Entéo, realmente

€ uma frustracdo para esses pais e sera para a menina, no dia que ela tiver
consciéncia da perda dessa chance que teve. O dano moral desses pais € isso
aqui [em referéncia a mé&ia com destaque no jornal]: cada vez que eles
abrirem o jornal e virem que existe uma evolucéo do tratamento com ¢élulas
tronco, viverdo esse drama da falha do servico da empresa. Entdo, ndo € um
dano moral qualquer, entendeu? (Entrevistado E10)

A senenca foi novamente em favor dos autores. O banco entrou com novo pedido de
revisao dos valores e, desde 2013, o caso aguarda julgamento do Superior Tribunal de Justica.

O desenrolar desta acao judicial evidencia o que Walby (2002) nomeia como a producéo
debiovalor mediante a capitalizacao da vida em torno de novas entidades biologicas. O advento
de tecnologias inovadoras de otimizacao do corpo e da vida permitiram a autoridade epistémica
da biologia molecular contemporanea delimitar um espaco de incentezasl a biologia é
uma oportunidadé e ndo um destino. Neste cendrio, tecidos, células humanas, conhecimentos,
patentes e potenciais clientes transforrs@nem capital de investimento. Em udltima instancia,
oportunidades podem ser convertidas em opwuws, condicionando novos consumidores
mobilizados pela possibilidade de adquirir o produto vitalidade.

O recorte social dos possiveis clientes de bancos publicos pode ser constatado pelo fato
de que ofertas s6 representam uma oportunidade para aquelpsdgm pagar por elas. Na
fala deste grupo de seateriho conicéed filaahaeisas, poaqué ndg i C
faze? 0 f o prevalente, acionada pelos pais p
privado (E6, E10, E13 e E14) e pelos médmlostetras que defendem esta opcéo (E4 e E11).

Olha, € um material que vai ser descartado. Se isso for um grande sacrificio
para vocé, ndo faca. Agora, se vocé tem o dinheiro e esta dispondo dele, € uma
opcao pois, mesmo que ndo sirva para nada ag@a,eeslucdo é muito
rapida. E igual qualquer seguro que voceé faca na vida. Vocé faz para néo usar,
vai jogar um dinheiro fora mas, se precisar, estd la. Entdo, como o banco
particular presta este servico e € um material que seria descartado, acredito
gue \ale a pena investir. (Entrevistada E4)
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O relato do casal E2 sobre a influéncia da fala de uma amiga em relagdo ao
armazenamento privado vincula a légica da responsabilidade parental com a dimensao da
di sponi bilidade f i nanc edtereandiciesfmanceiras dedazer o r e <
armazenamento e, ainda assim, optar por n«a

Algumas familias revelaram que a questdo da disponibilidade financeira, enquanto
critério para tomada de decisdo em relagdo ao armazenamento privado, foi regsdgada
m®di cos obstetras que acompanharam a sua (
di nheiro sobrando faz, se n«o tiver n«o f az:
apresentaram um posicionamento mais claro em defesa do armazenaivadto(B5 e E11),
assim como os médicos mencionados pelos pais entrevistados (E2, E6, E13 e E14), atuam em
consultérios privados em bairros da zona sul e oeste do Rio de Janeiro, fator que corrobora o
recorte social das pacientes por eles atendidas.

Outra questao relevante refese ao processo de tomada de decisdo da méae (E6) e do
pai (E10) que afirmaram ter feito a opcéo pelo armazenamento privado de sangue do cordao
umbilical de seus filhos sem a participacao direta de seus cbnjuges, nestes ca¢bsé) e jpa
mae (E10) dos beb&sEste achado poderia conduzir a uma reflex&o sobre as perspectivas de
género implicadas neste processo, particularmente a partir do discurso da entrevistada E6, que
declarou que a maioria das escolhas referentes a filhizit® exclusivamente por ela. No
entanto, nos dois relatos o fator determinante para a tomada de decisdo por parte de apenas un
dos pais consistiu na dimensdo da disponibilidade financeira relativa a quem pagara
efetivamente pela contratacdo do service. Nt e s ent i dse eutenholcondjcibesa d
financeiras, porque ndofazed pr eval eceu no ©mbito da rel s

A narrativa do entrevistado E11 sobre as distintas posi¢cdes que assume enguanto
médico obstetra em um hospital publicoded e em seus consultérios privados reitera a
guestdo da disponibilidade financeira como fator prevalente para a tomada de decisdo em
relacdo ao armazenamento privado. Em primeiro lugar, enquanto pesquisador e professor de
uma faculdade federal de Mediain considera que deve ser
expectativaso. Para &el e, a comunidade <ci e

possibilidades e potenciais deste material.

No inicio era tudo novidade. Mas, olha s6, como sou um cara que faz pesquis
entdo, desde o inicio, sabia quais eram as limita¢des, entendeu? Agora, o fato

%9 O casal E14 também afirmou que a dexifi tomadapelo pai, no entanto, neste caso, o fator determinante
para escolha pelo armazenamentwgulo referiuse ao fato de eleer adotad@ ndo possuir informacdes sobre
seu histérico familiar de doencas.
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da gente ndo saber para qué serve nao significa dizer que ndo serve. Talvez
daqui uns 15 ou 20 anos essa reserva de sangue se transforme em um
passaporte para viver 200 anag) passaporte para o futuro. (Entrevistado
E11)

Em segundo lugar, como médico e clinico, atuante em consultorios privados das zonas sul e
oeste da cidade do Rio de Janeiro, disse po
chefe de um hospital pabb, n&o deve, referindee especificamente a sua influéncia sobre as

gestantes que acompanha.

Quando a paciente me procura aqui, no consultério privado, ela quer
gualidade, entdo, se eu falar que é bom, ela acredita, se eu falar que é ruim,
ela também aedita, ainda que, independente disso, ela também pense, leia e
se infor me. Ent «o, falo muito isso p
trés mil e quinhentos reais e isso nado for fazer um buraco no meu orgamento
nem criar uma divida com o Banco Cehteu guardaria dos meus dois
filhos6. Por qu°? Porque h«o sei se |
ou a gente vai desenvolver novas técnicas e poder usar essas células de cordao.

E a tal histéria do passaporte para o futuro, entendeu? (Erstdevisi1)

Assim, se, por um lado, ndo haveria sentido em reforcar a busca pelo armazenamento
privado para uma gestante atendida no ambito do servico publico, visto que ela ndo teria
condi¢des financeiras para arcar com tal investimento, por outro n&odaheasies para
contraindicar esta opcao para uma familia atendida em seu consultério particular, que pode

pagar pelo servigo.

Fico pensando assim, se chego pra um paciente meu [do consultério privado]

e digo: O6as pesqui s as ndpathadpamaingesticr a o0
ni ssod. Az, da gtromco de cardéo’umbiliaahagasa:permit€é ® | u |
a regenera-«0 de n«o sei o qu°éb. To
seguinte: O6Mas, doutor, o senhor fal

essa decisdo. Explico o lado A e o lado B e ele decide. O dinheiro é dele, ndo
meu. A minha ignorancia me deixa muito confortavel. (Entrevistado E11)

O médico disse acreditar ainda que o volume de coletas dos bancos privados segue o
fluxodae conomi a: Afse a economia vai bem, tem m
vende mai so. Ele tamb®m revelou que o0s m®di

0s bancos privados, mas ndo mencionou o valor. Em sua opinido, esta remuneracao € licita.

Eu acho isso licito, totalmente licito. A gente tem que parar de ser hipdcrita,
sabe? Qual € o problema? Acabei de voltar de um congresso na Austria: tudo
pago, todo mundo feliz da vida, tudo transparente. Se vocé entrar em um
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congresso americano, a figudo lobista € profissdo nos Estados Unidos, ser
lobista é profissédo. Por que aqui é tudo velado? (Entrevistado E11)

No circuito econémico da biopolitica contemporanea, as cédhadaso passaram a ser
concebidas como mercadoria, em uma logica neolibemlimtensifica a articulacdo entre
verdade, poder e comércio. Os banatvaem clientes ndo apenas porque exageram 0S riScos
da crianca precisar de um transplante de cétubmso de sangue do corddo umbilical, mas
também por oferecem uma forma de pgsticiio na promessa de uma biotecnologia que aposta
na cura de doencas existentes e outras sequer imagi@addslDO; LEMOS; RODRIGUES,

2014). Esta dimenséo pode ser constatada na fala da entrevistada E6, que afirmou ter realizado
0 armazenamento privadorpasua filha enquantounfisa p o st a na evolpar- «o ¢
estar fAencantada com a ci °nciabo.

Como afirmam Santos, Gibbon Beltrdo (2012), a tecnociéncia biomédica
contempor®©nea tem o potenci al de pr odoudz,i r 0
a partir do crescimento exponencial do mapeamento do risco, especialmente frente aos avangos
da tecnologia genémica para identificacdo de predisposi¢cdes e suscetibilidades. Neste cenério,
0s biobancos fazem coexistir a configuracdo de novas entidediégidas com ideologias
neoliberais quse sustentam na preeminéncia da autonomia individual, do valor da propriedade
privada e do progresso tecnocientifico (MAYRHOFER, 2013; MARTINBR\CHADO,

2017).

Em um cenéario de declinio do Estado lbemestar social, com o fracasso das
instituicbes publicas de assisténcia aos cidadaos, o investimento em um capital promissor
possibilita aos clientes dos bancos privados assumirem certa vantagem competitiva em relacao
ao acesso a ciéncia, a tecnologia esaiude (MARTIN BROWN; TURNER, 2008). A
perspectiva individualista vinculada ao armazenamento privado de sangue do cordao umbilical
€ evidente nos discursos dos pais que contrataram este servico como forma de proteger e
resguardar seus filhdse sua fanlia i de eventuais infortinios. Essa dimensao esta explicita
no relato da entrevistada E13, qgue referiu
pY¥bl i co, nem da doa-«o0 do material o, por que

Outro aspea destacado por pais que realizaram o armazenamento privado de sangue
do cord«o umbilical de seus filhos consi st
E2, E10, E13). O casal E2 declarou pensar na possibilidade de repetir o procedimesto, no ca
do nascimento do segundo fil ho, Apor uma co
o segundoodo (entrevistado EZ2). O entrevistac

segundo filho porque:
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Tendo feito para o primeiro, ndo vou fazergpa segundo? Ai imagina se ele
amanha precisa. Pensei até em varios aspectos: de repente as células do
primeiro ja ndo servem mais e as do segundo estao boas, ou acontece alguma
outra coisa, pensando nas variacdes de oportunidade e de probabilidade de dar
certo. A ideia foi ter mais para poder garantir. (Entrevistado E10)

Sob a mesma perspectiva, a entrevistada E13 relatou que o Medridicialmente
contrario a opcao, por nao ter realizado o armazenamento de sangue do corddo umbilical das
trés filhas mais velhas, frutos de casamento anterior. O argumento principal para seu
convencimento residiu na possibilidade do material congelado ser utilizado pelas irmés, caso
viessem a precisar, o que refletgpreeminéncia de uma légica igualitaria de direitoseent
irmaos

Estes achados conduzem a uma reflexdo sobre a dimensdo de familia implicada na
escolha pelo armazenamento privado de sangue do corddo umbilical. A ascensédo da familia
moderna estruturese em torno da centralidade das dimensdes relacionargasfet da
transmissao de valores. O estudo histérico empreendido por Aries (1981) aponta que a
construcdo social do sentimento de infancia ha modernidade acarretou uma valorizagdo dos
afetos e dos cuidados em torno da crianca, com destaque para o dapebdaaterna, no
dever de responsabilidade pelos menores. A privatizacao do espaco familiar fez florescer uma
nova configuracdo de familia, na qual a crian¢a se tornou um personagem central, de forma que
sua saude e educacdo passaram a constituir agpprinpreocupacoes dos pais.

Na contemporaneidade, intensiifkae 0o dom2ni o do fAdestino
mediante uma énfase crescente no ideal da autonomia enquanto valor central (SINGLY, 2007,
p. 128). Novos arranjos familiares se constituerpeesimente a partir de modificagdes nos
lacos de conjugalidade, com o0 numero crescente de divorcios, coabitacfes, familias
monoparentais, familias compostas e recompostas, inclusive a partir de relacdes homoafetivas.
A preeminéncia da focalizacdo nas ¢éles, caracteristica da modernidade, adquire novos
contornos. O que muda é o fato de que as relagcdes s6 sao valorizadas quando realizam as
satisfa-»es proporcionadas a cada um dos me
de ser atrativo, cedeadugar a prevaléncia do ideal da felicidade de cada um.

Conforme afirmam Duarte @omes (2008), a no¢cao de familia é reformulada a partir
da substituicdo do critério essencial statusatribuido pelostatusadquirido, mediante um
processo demdntesedar arhacionali dade origin
sociedade marcada pelo dinamismo, a mudanca ndo é apenas uma propriedade comum da vida

mas um ideal permanente, buscado e institucionalizado. A ideologia do progresso, do avanco e
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da vanguata implica na formulagdo de projetos individuais organizados sob a primazia dos
valores da liberdade e da igualdade.

Neste cenario, o investimento parental em bancos privados de armazenamento de
sangue do corddo umbilical reflete a configuracdo de umtprde familia associado a
preeminéncia da légica da responsabilidade parental sobre a seguranca e garantia de vida e
saude de seus filhos e, em Ultima insténcia, sobre a preservacdo da familia, sua unidade e
descendéncia infancia passa a ser concebiadano um mercado lucrativo e promissor para
0s que desejam realizar empreendimentos sobre a vida, enquanto instrumentos da defesa socia
e da elasticidade liberaAs célulastronco de sangue do corddo umbilical transformasam
portanto, em objeto de inw@sento afetivo e econdmico realizado pelos pais, enquanto laco
que liga o futuro da crianca a um mercado globalmente emergente.

O préximo capitulo € dedicado a exposicédo de uma terceira modalidade de investimento
associada ao sangue do corddo umbilizatampeamento tardio como recurso para garantia
de beneficios imediatos a saude do bebé, em oposicdo a uma perspectiva orientada para o futurc
ou em prol de terceiros. Ainda, em contraposicao a légica progressista neoliberal prevalente no
armazenamento pado, a escolha por este procedimento, inserida no horizonte do ideario da
humani za-«o do part o, refl ete a busca pelo

enquanto recusa a um dominio tecnocrético na cultura ocidental moderna.
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6 CLAMPEAMENTO TARDIO: A PRESCRICAO DO NATURAL

A entrevista E3 com a mée que optou por realizar o parto vaginal domiciliar de sua filha
revelou uma terceira dimenséo associada ao sangue do corddo umbilical: a preeminéncia da
escolha pelo clampeamento tardio, em detrimelo armazenamento privado ou da doacao
deste material. A entrevistada relatou que gostaria de ter feito a doagao para o banco do INCA.
No entanto, acreditava na impossibilidade de coleta no parto domiciliar e apds clampeamento
tardio do corddo umbilicala bebé, procedimento desejado e realizado por ela e o marido. Nas
suas palavras, se tivesse que escolher entre o clampeamento tardio e a possibilidade de coletal
O sangue do cord«o para MAndoa-«0 para pesq
i b e nos finfediatos para a bebé, como a reducdo do risco de anemia, ictericia e outras
doen-aso.

Este tema passou entdo a constituir uma nova questao na pesquisa e perguntas foram
inseridas no roteiro das entrevistas, com o intuito de obter informacdes agemeeediimento,
0S possiveis beneficios para o rea@scido e as raz6es de escolha por esta op¢ao. A entrevista
E3 apontou, ainda, a relevancia da inclusdo de outros participantes no estudo, sendo quatro
enfermeiras obstétricas (entrevistas E16, E17 e &18)a doula (entrevista E8), visto que
estas profissionais atuam no acompanhamentogied de gestantes e no momento do parto,
portanto, na ocasido de efetuar o clampeamento tardio e/ou a coleta para doacédo e
armazenamento privado de sangue do cordadligaib

O clampeamento dito Atardiod consiste e
nascimento do bebé, para que o corddo umbilical pare de pulsar e, entéo, seja feito o corte. A
Organizacdo Mundial da Saude (2012) e o Ministério da Saude (2014) reeomen
clampeamento tardio do corddao umbilical para todos o0s nascimentos, iniciando
simultaneamente os cuidados essenciais ao raednido. O clampeamento precoce do cordao
umbilical (menos de um minuto apdés o nascimento) somente deve ser realizadoagungedo
for soropositiva ou o recémascido necessitar de reanimacao. A Portaria 371 do Ministério da

Saude, instituida em 07 de maio de 2@btermina que:

Art. 4° Para o recémascido a termo com ritmo respiratério normal, ténus
normal e sem liquido meciah, recomendsae:

Il - proceder ao clampeamentto corddo umbilical, ap6s cessadas suas
pulsacdes (aproximadamente de 1 a 3 minutos), exceto em casos de maes
isoimunizadas ou HIV HTLV positivas, nesses casos o0 clampeamento deve
ser imediato. (BRASIL, 2014Ip. J).
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Durante a entrevista E17, as enfermeirobstétricas mencionaram o termo
Acl ampeamento oportunoo do cord«o umbilical
Elas informaram que esta nomenclatura € utilizada pelos profissionais de saude que atuam no
ambito da assisténcia publica a gegtantom o intuito de enfatizar os beneficios decorrentes
do procedi mento, em detrimento de uma persp
nao foi encontrado nos documentos oficiais publicados pela OMS (WHO, 2014) e Ministério da
Saude (BRASIL2014a), mas consta no site do Ministério, no que se refere as recomendacdes

relativas ao préatal e parto.

Clampeamento em tempo oportuno:

O Ministério da Saude e a Organizagdo Mundial da Saude preconizam cortar
o cordao umbilical de todos os recéascdos, independentemente de sua
idade gestacional, somente apés a parada total da circulagéo, quando o cordao
estqd achatado e sem pulso. O clampeamento em tempo oportuno tem
profundos efeitos para a saude do bebé&, como 0 aumento do volume sanguineo
do recémnascido e das reservas de ferro, e diminuicdo das chances de
desenvolver anemia os primeiros 6 meses de*Vida.

A prética do clampeamento taréficomo rotina de cuidados ao recéascido integra
o rol de propostas derivadas do movimento conhecido comonimagdo do parto. A origem
deste movimento remonta a segunda metade do século XX, em um cenario de criticas ao modelc
tecnocratico de assisténcia ao parto, caracterizado pela hospitalizacdo, pela centralidade da
figura do médico obstetra e primazia da tdogia sobre as relacées humanas no momento do
nascimento, dominante em paises industrializados, especialmente nos grandes centros urbano
(DINIZ, 2005).

Na década de 1950 surgiu, nos Estados Unidos, o primeiro movimento de usudrias pela
Reforma do Partdfortemente determinado por inspiracfes feministas. O grande pilar desta
mobilizagdo consistiu na luta por uma assisténcia baseada no ideal dos direitos da parturiente,
do qual derivaram propostas de reorganizagdo dos seweégdsadasna mulher \oman
certered. Esta proposta de reforma repercutiu na criacéo de centros de saude feministas e nos
Coletivos de Saude das Mulheres, nos anos 1960 e 1970. Para Salem (1991), o imaginario tipica
do inicio do movimento se configura como uma vertente muito espeddic@eologia

individualista dumonsiafi4 que radicaliza a nogdo moderna de individuo, imprimindo uma

80 InformacGes disponiveis erhttp:/portalms.saude.gov.br/sadg@ravoce/saudala-crianca/prenatalte-parta

Acesso em: 10 jun.2018.

61 Seguirei utilizand@ nomenclatura oficial para desigesteprocedimento.

62 Segundo Louis Dumont (1985), o individualismo ocidental moderno se estabelece em torno da centralidade do
valor fundamental do individuo enquanto pessoa singular e Unica, dotada de razaodadermrierdade.
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dimenséo libertaria. Sob esta 6tica, a mulher, livre e autbnoma, deve ter resguardado o direito
de escolher o parto que deseja ter, compreendido comeamnto@xistencial e social, vinculado
a sua sexualidade e a vida da familia (TORNQUIST, 2002).

No ambito das ciéncias sociais, ao final dos anos 70, surgiram pesquisas voltadas a
revelagdo da variabilidade cultural e do caréter ritual do parto, tantocsedades tradicionais
quanto nas complexas. Os estudos etnogréaficos de Brigitte Jordan (1979) e Robbiédydvis
(1992) foram marcos para constituicdo da Antropologia do Parto, um campo de estudos
frequentemente vinculado ao ativismo feminista, orientagdropostas de mudanca nas praticas
de assisténcia a saude da mulher e ao parto.

No dominio da saude publica, a critica ao modelo tecnocratico se intensificou em 1979,
o Ano Internacional da Crianca, com a criagdo de um Comité Europeu para definieipossi
intervencdes para reducdo da morbimortalidade perinatal e materna no continente. O Comité foi
composto por profissionais de salde e epidemiologistas e, posteriormente, integrado por
socidlogos, parteiras e usuarias. A partir deste trabalho, varipssgee organizaram para
intensificar os estudos de eficacia e seguranca na assisténcia a gravidez, paipart pos
Iniciou-se, entdo, uma colaboracdo internacional apoiada pela OMS, com a proposta de
desenvolver uma revisao sistematica de pesquisa®cedimentos sobre o tema. Como
resultado deste movimento, em 1985 a OMS e a OPAS realizaram uma conferéncia sobre
Aitecnol ogia apropriada no partoodo, na cidade
um documento conhecido como a Carta de Ferga{\WWHO, 1985), que apresentou as primeiras
acOes efetivas de mudanca na assisténcia ao parto, como: a liberdade da gestante para escolh
a posicao do parto; o fim da tricotomia (raspagem dos pelos pubianos), do enema (lavagem
intestinal) e da aminiotorai (ruptura artificial da bolsa); a abolicdo do uso de rotina da
episiotomia (corte da musculatura perineal para passagem do bebé) e da indugéo do parto; e :
presenca de acompanhantes. O texto revelou, ainda, que as menores taxas de mortalidad
perinatal evam em paises que mantinham o indice de ceséareas abaixo de 10%. A partir deste
dado, a OMS passou a determinar que este indice ndo deveria ultrapassar 15% em todos o:
nascimentos.

Em 1996 a OMS publicou uma sintese da reviséo sistematica de ceraaitlestQdos
desenvolvidos desde a década de 1950. O documento definiu 275 praticas de assisténcis
perinatal, desde entdo nomeadas comdrasomendacfes da OMSVHO, 1996). Esta

publicagcdo foi um marco para o que veio a ser conhecido cosdicina baseadane
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evidéncia&®, um dos pilares do movimento pela humanizagdo do parto, ancorado na concepgao
de que, para mudar a forma de nascer, € preciso mudar o paradigma que sustenta as préticas,
rotinas hospitalares e a propria formacdo médica.

Segundo Diniz (20®), a redefinicdo das praticas de assisténcia ao parto a partir do referencial
da medicina baseada em evidéncias conferiu legitimidade ao discurso dos defensores da
humanizacgéo.

O corpo feminino, antes necessariamente carente de resgate, é redescrito como
apto a dar a luz, na grande maioria das vezes, sem necessidade de quaisquer
intervencdes ou sequelas previsiveis. O nascimento, antes um perigo para o
bebé, é redescrito como processo fisioldgico necessario a transicéo para vida
extrauterina. O parto, das por definicdo um evento médiciourgico de

risco, deveria ser tratado com o devido respeito como experiéncia altamente
pessoal, sexual e familiar. [...] De evento medonho, o parto passa a inspirar
uma nova estética, na qual estdo permitidos os elemantes tidos como
indesejaveis as dores, 0s genitais, 0os gemidos, a sexualidade, as emoc¢des
intensas, as secrec¢des, a imprevisibilidade, as marcas pessoais, 0 contato
corporal, os abragos. (DINIZ, 2005, p. 630).

O termo Aparto hurcuamno Brasd entie ap désadas de 1880 € |
1990, também como resultado de criticas ao sistema médico obstétrico hegemoénico,
especialmente a partir da constatacao das altas taxas de cesareas no pais. Segundo dados ¢
pesquisdNascer no Brasil: inquérito raonal sobre parto e nascimefito uma ampla pesquisa
coordenada pela Escola Nacional de Saude Publica da Fundagdo Oswaldo Cruz
(ENSP/FIOCRUZ), que contou com a realizagéo de quase 24 mil entrevistas com mulheres que
realizaram o parto de seus bebés emmiéternidades publicas, privadas e mistas localizadas
em todas as regifes do pass proporcdo de partos cesarianos no Brasil quase quadriplicou nas
Gltimas quatro décadas, passando de 14,5% em 1970 para mais de 50% em 2010. De acordo
com o Ministério dé&baude (BRASIL, 2014a), o numero de cesareas chegou a ultrapassar 80%
do total de partos realizados na rede privada e 30% na rede pabdoeentuais muito acima
do limite de 15% determinado pela OMS. Essa realidade chegou a situar o pais como recordista
mundial em nimero de partos abdominais/ano.

A institucionalizacdo do movimento pela humanizacdo do parto no Brasil ocorreu em

1993 com a criacdo da Rede pela Humanizagéo do Parto e do Nascimento (ReHuNa), a partir

63 Segundo Carneiro (2015), a medicina baseada em evidéncias consiste em um conjunto de pesquisas sobre a
eficacia e a segurancga de determinados procedimentos médicos, mais especificamente ginecoldgicos e obstétricos,
cujo percursor foi o édico britanico Archie Cochrane (190988), autor do livr&Effectiveness and Efficiency:

random reflections on health services.

84 Informacdes retiradas d&umario Executivo Tematico Nascer no Braf¥014). Disponivel em:
http://www6 ensp.fiocruz.br/nasebrasil/wpcontent/uploads/2014/11/sumario_executivo_nascer_no_brasil.pdf
Acesso em: 24 maio 2018.



107

da mobilizacdo inicial de um grupo de fssionais do proprio campo da obstetricia. A
conhecida Carta de Campinas, documento fundador da Rede, apresentou dendncia das
Acircunst©ncias de viol°ncia e constrangi me
e especificamente as condicbes mohamanas a que sdo submetidas mulheres e criancas no
momento do nasci me®H)too (REHUNA, 1993

Quando o parto € vaginal, a violéncia da posi¢éo, das rotinas e interferéncias
médicas perturbam e inibem o desencadeamento dos mecafissohagcos
naturais. Parto e nascimento passaram a ser sinbnimo de doenca, de patologia
e de intervengdes cirargicas.

Estes fenbmenos vitais e existenciais cruciais torngemomentos de

terror, angustia, impoténcia, alienacéo e dor. [...] Nao esgaatas mulheres
passaram a introjetar a cesarea como a melhor forma de nascer, buscando um
parto sem dor, sem medo e sem risco.

Ninguém informa as gestantes que as cesareas desnecessarias trazem um risco
de 3 a 30 vezes maior de morrer no parto, alénmdenoorbidade muito maior

gue a do parto normal. Também ninguém diz que a cesarea desnecessaria traz
risco 13 vezes maiores de morbimortalidade para o bebé.

Segundo a OMS 10% é a taxa maxima de ceséreas, encontrada em servigos e
paises que apresentam os nores valores de mortalidade perinatal.
(REHUNA, 1993 p.1).

Para al ®&m da cr2tica ~ <chamada Aregr ao,
geral do movimento sustentse na defesa de novas praticas que pudessem romper com a
sequéncia de procedentos tidos como invasivos e violentos, que haviam se tornado padréo na
assisténcia obstétrica nos hospitais brasileiros (CARNEIRO, 2015). Ao se ancorar no paradigma
da medicina baseada em evidéncias, o discurso do parto humanizado ndo nega a ingmstancia
saberes biomédicos, contudo o@ea preeminéncia da tecnologia e da farmacologia, na
medida em que parte do pressuposto de que o parto ndo é um fenbmeno meramente fisioldgico
mas um acontecimento psiquico, emocional, pessoal, familiar, socialbglculi movimento
tem como pilar o compromisso com o protagonismo da mulher, no momento do parto. A
valorizagdo da relagéo interpessoal, como componente primordial da assisténcia, engloba, ainda
a importancia da participacéo do pai, mediante a incorpmiz§ue Salem (2007) aponta como
o ideal do fAcasal igualit8rio ou gr8vidoo,
tradicional de papeis de género, particularmente no que tange aos cuidados com os filhos,

inclusive na gestagao e no parto.

85 Documento disponivel erhttp://ongamigasdoparto.blogspot.com/2011/05/edetaampinasato-de-
fundacaeda.html Acesso em: 10 jun. 2018.
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Segundorelato da entrevistada EI16 enfermeira obstétrica que atuava em partos
domiciliares e como professora da Faculdade de Enfermagem de uma universidade publica da
cidade Rio de Janeird a participacdo de enfermeiros foi um dos marcos no inicio do
movimento Desde a década de 1980, os enfermeiros passaram a atuar diretamente na assisténci
a gestantes de baixo risco, participando ativamente nos processos de admissao, parto e alta, er
diversas maternidades publicas do pais.

A Enfermagem Obstétrica torn@e especialidade reconhecida pelo Ministério da
Educacdo a partir da Portaria n°® 1.721, de 15 de dezembro de 1994, que regulamentou a
implementacédo de cursos de graduacadato sensycom carga horaria minima de 360 horas.

O primeiro curso de especializacbi criado pela Secretaria Municipal de Salude do Rio de
Janeiro, em parceria com a UERJ, em 2004. Neste mesmo ano foi inaugurada a Casa de Part
de Realengo, a primeira unidade de parto extspitalar do pais, com atuacao exclusiva de
enfermeiros, sera presenca de médicos na equipe. A entrevistada E16 contou que o Conselho
Feder al de Medicina tentou, Nfde todas as f ¢
ficado fechada por algum tempo, atualmente segue em funcionamento. A Casa de Rarto poss
trés suites e realiza uma média de 25 partos ao més, todos de gestantes de baixo risco, qu
fizeram 0 acompanhamento prétal com a equipe da prépria unidade.

Em 2018 o estado do Rio de Janeiro conta com quatro residéncias em Enfermagem Obstétrica
vinculadas a hospitais e universidades estaduais e federais, como a FIOCRUZ, UFRJ, UFF e
UERJ. De acordo com a entrevistada E16, cerca de 90% dos partos do SU®kcoatezde
municipal de salde e, na cidade do Rio de Janeiro, quase todas as maternidades contam cor
enfermeiras obstétricas em sua equipe de assisténcia, exceto a do Hospital Miguel Couto,
localizado na zona sul da cidade.

A tensao entre médicos e enfeins obstétricos no ambito da assisténcia a gestantes,
especialmente no momento do parto, é corroborada pelo discurso das trés enfermeiras
(entrevistas E17 e E18) que atuavam em uma maternidade publica, localizada na zona norte de
cidade do Rio de Janeiro

O COFEN nos respalda para atuar nos partos de baixo risco desde sempre,
desde antes de existir a residéncia em Enfermagem Obstétrica. Quando veio
essa questao da humanizacéo do parto, da inclusdo do enfermeiro obstétrico
na rede [publica de assisténéiaaude], eles pegaram todos os enfermeiros
gue atuavam nas maternidades e nos centros obstétricos e ofereceram a
especializacdo. Dai comecamos a atuar efetivamente enquanto enfermeiros
obstétricos e comegaram aquelas briguinhas. Até hoje tem, veladermas t
Mas, naquela época, era muito mais forte. Até os médicos das geréncias ndo
conseguiam conter a prépria equipe. Pessoal muito antigo, né, muito
tradicional, ndo aceitava mudanca. Acreditavam que a gente estava querendo
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ensinar, entendeu? Porque realradm uma diferenca no cuidado, ndo tem
jeito. Porque se a gente é especialista em cuidado e atua em uma éarea de
obstetricia, a nossa atuacao vai ser muito mais completa do que a médica, né?
Porque nds temos a questédo do cuidado de base. (Entrevistada E18)

Na ocasido das entrevistas, a equipe de enfermagem obstétrica efetuava cerca de 20% «
25% dos partos realizados neste hospital. Segundo relato das entrevistadas, a selecdo da
gestantes para acompanhamentenat@l exclusivo por parte desta equipe oconetliante
avaliacdo de critérios fisioldégicos, como a auséncia de condi¢des de risco a mée e ao bebé
durante a gestacao e o parto.

Conforme mencionado, as gestantes acompanhadas pela equipe de enfermagem dest:
maternidade ndo puderam ser incluidas comicgeantes do estudo, em virtude de limitacdes
no cronograma da pesquisa. Portanto, ndo foi possivel verificar se estas mulheres participam, de
alguma forma, do processo de escolha pelo acompanhamematalré a realizacdo do parto
com a equipe de enfeagem, sem atuacao da equipe méidiescolha esta que, supostamente,
decorreria de uma i mplica-«0 com uma perspe
também ndo € possivel determinar se as gestantes recebem informacdes prévias sobre ¢
clampemento tardio e se o procedimento é realizado a partir de uma escolha da méae ou apenas
como rotina dos cuidados com o reeBascido, sem conhecimento e consentimento maternos.

Segundo Tornquist (2002), o movimento em prol da humanizacgao do parto gagheu for
a partir da mobilizacdo de um conjunto de mulheres usuérias do sistema de saude privado
brasileiro, que se organizou em torno da critica as praticas obstétricas vigentes, em nome do
desejo de parir de acordo com suas crencas, estilo de vida e aotodet@o. A partir da década
de 1990, a internet passou a constituir importante ferramenta politica, mediante o surgimento de
diversos grupos de discussdao com o propésito de difundir queixas, relatos de parto e
possibilidades de outros modos de parir. Negsgrio, em 2001 foi criado 0 espago virtual
Amigas do Parft§ e depois o grupo Parto do Princfdjoque conta com um espaco fisico na
cidade de Sao Paulo, onde ocorrem atendimentasgpaé cursos para gestantes e formacgéo de
doulas.

O advento da catega doula também é fruto do movimento pela humanizacéo do parto,
sob o pilar do protagonismo da mulher. As doulas sao profissionais, voluntarias ou contratadas,
capacitadas para atuar no acompanhamento a mulher duranteadgbrarto e péparto. Em

2002 foi fundada a Associacdo Nacional de Doulas, com o objetivo de conferir

66 Vide: www.amigasdoparto.com.br.
57 Vide: www.partodoprincipio.com.br
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representatividade a categoria. Em 2003, o ReHuNa organizou o primeiro curso de capacitagdo

de doulas. Desde entdo, o exercicio desta atividade se difundiu, nos ambitos daiassistén

publica e privada em saude, repercutindo em questionamentos sobre sua legitimidade e a

necessidade de reconhecimento formal da ocupacédo. Em janeiro de 2013 o Ministério do

Trabalho e Emprego reconheceu a ocupagéo Doula, publieandaategoria ocupaoal n®

3.2211 Tecndlogos e técnicos em terapias alternativas e estéticas, sob H33.221

O relato da entrevistada E16 evidencia a tensédo dos profissionais de enfermagem

obstétrica frente a atuacao das doulas.

As doulas estdo caminhando dentro desseesso de humanizacéo do parto,
mas elas ndo sdo profissionais. Sao pessoas que trabalham a questdo da
mulher, do suporte a mulher. Mas elas tém algumas falas que incomodam,
porque muitas vezes elas falam para a mulher que ela s6 pode ter parto
humanizad se tiver a doula e néo é assim. Vocé tem que trabalhar a mulher,
a questdo do empoderamento. A doula tem um papel importantissimo nessa
mudanca de modelo, porque elas trabalham muito com a infornjagas
maternidades estdo tendo que se adequappdea receber essa profissional,
porque na verdade é alguém que muitas vezes esta sendo paga para estar com
a mulher em um espaco publico. Pela lei, a mulher tem direito a ter a doula
dela, se ela quiser levar. Hoje ja foi reconhecido que ela ndo \ai eoitno
acompanhante. Isso estd sendo normatizado para evitar problemas. Mas ela
como integrante da equipe, isso ainda ndo esta estabelecido, porque na
verdade tem um codigo de ocupacao, mas ndo existe uma profisséo 'doula’. E
por que nao ter mais enferm@s obstetras na assisténcia, ja que precisa?
Como que vai colocar outro profissional que tem o limite de acdo pequeno?
[...] A gente trabalha com muitas doulas e ndo tem nenhum problema com
elas, porque o que ela faz é o trabalho dela, o que eu facotéabaho. Sao
fungbes totalmente diferentes. A gente faz coisas que ela ndo pode fazer.
Quando vocé usa uma tecnologia, que a gente chama de tecnologia de
cuidado, vocé tem uma identificacdo da necessidade daquela tecnologia, ndo
€ s0 por usar. (Entrevisia E16)

A entrevistada E8 atuava como doula no acompanhamento particular de gestantes que

teriam seus bebés em maternidades privadas nas cidades do Rio de Janeiro e Nova Friburgo/R.

Ela apontou que o foco central de sua atuacao reside no fortalecthoesngpoderamento da

gestante, especialmente durante o parto. A énfase no empoderamento se ancora no ideal d

resgate dos poderes e saberes femininos que o0 processo civilizatério teria eliminado ou reduzido

significativamente (TORNQUIST, 2002). Tais poderestariam centrados na condi¢ao

finatur al

come-am

0

bi ol -gica e instintiva da mul hei

as contra-»es e a mul her se v° frai

que o corpo dela sabe fazer aquilatgpque ela ndo aceite intervencdes desnecessarias, que o
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médicopodeindudi a a f azero. Assim, parte de seu tr

guando comegam as contragoes:

Porque ndo adianta ir para o hospital com um pouquinho de dilatag@mid¢d

uterino]. E isso que faz com que muita gente caia na cesarea. Primeiro porque

0 ambiente hospitalar € meio hostil, ndo é a sua casa, é enfermeira passando,
® m®dico dizendo: OE a2? J8§8 t87? D§ t
um nivel de ansdade que €é tudo o que a gravida ndo precisa. Ela tem que
estar focada, tem que estar acolhida, tem que estar em outra dimenséo que a
gente chama de O6épartol ©ndi ab. El a va
pura, ndo adrenalina, que é o que vem ecamsiedade. E, do outro lado, o
médico ansioso porque tem outro parto para fazer, porque se for numa sexta
feira ele ainda tem que viajar para o fim de semana, entendeu? Entdo, o que
eu trabalho com elas o tempo todo é que vai aparecer muita gente djzendo
voc°® nh«o ® capaz. A come-ar pela fam
paga um plano de sa%de t«o caro, prei
Mas isso é uma interpretacdo totalmente equivocada. Se morre muito mais
péscesarea do que enanpo natural e isso ndo é revelado. Ai o Brasil pulou

de 5° pais do mundo em cesariana para o 1°, em trés anos. E isso ndo pegou
bem na Organizacdo Mundial de Saude, que veio em cima, e o Ministério da
Saude resolveu reverter essa situacdo. Foi ai queestdqudo parto
humanizado ganhou forgas. (Entrevistada E8)

A mobilizacao inicialmente dispersa em pequenos grupos, propostas e cenarios isolados,
culminou com a realizacéo da Ill Conferéncia Internacional sobre Humanizacdo do Parto de
Nascimento, em Brd&, em outubro de 2010. O evento contou com a presenca de
aproximadamente 2.500 participantes, entre médicos, enfermeiros, doulas, parteiras e ativistas
do parto humani zado. Como afir ma Dini z (
polissémica, signifiaate de varias praticas com atuacéo de atores diversificados. Para Carneiro
(2015), é dificil pensar no ativismo em prol do parto humanizado como um movimento social
nos moldes tradicionais, uma vez que seu modelo de acao social conta com a interned como su
principal ferramenta de mobilizagdo, sem uma agenda organizada a partir de instancias ou
deliberacdes formais.

A pulverizagdo do movimento parece também decorrer da heterogeneidade de termos
empregados na tentativa de caractelozguanto as suas diretes e requerimentos. Por vezes,

o i deal do parto humani zado pode ser si mbol
natural 0o e fAparto mais natural o (CARNEI RO,
modelo tecnocratico de atencdo ao parto nascimento, visto como emblematico do modo
ocidental de pensar e de viver, implica em questionar o predominio da técnica e da cultura,
sobre procedimentos tidos como naturais. No limite,-gatde postular um retorno a uma vida

Amai s n atgumerdadcad naturalista centrada na critica a excessiva medicalizacdo do
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parto ndo questiona a propria concepc¢ao dicotdmica natcuéimea, mas sim inverte os sinais,
positivando a dimensao tida como natural e negativizando aquela tida como tecnsortita,
cultural e ocidental.

E justamente sobre a premissa naturalista do ideario da humanizacéo do parto que o
sangue do cord«o umbilical retoma seu statu
clampeamento tardio como parte da rotina dodacios ao recémascido. A prescricdo do
procedimento como instrumento de cuidado na assisténcia acmaséido decorre da énfase
no discurso da medicina baseada em evidéncias e do compromisso com a valorizacdo do
vinculo entre a mée e o bebé no momelstmascimento.

Durante participacdo em encontro promovido por um grupo de profissiomgidicas
obstetras, pediatras, enfermeiras e psicologpu e fiat uam na assi st °nc
respeitando as necessi dade & fd gossivel asmstatdraa mu |
correlacao direta estabelecida entre o clampeamento tardio e o favorecimento do vinculo entre
a méae e o bebé no momento do nascimento. Todos os profissionais que compdem esta equipe

atuam em consultorios privados na zona sul dadeidim Rio de Janeiro e realizam os partos

na principal mat erni dade de refer°ncia da
encontro, que tinha como objetivo discutir
de Partoo, o0 c o r oma sul damidademean margosda 2048a e contou com a

presenca de cerca de 30 gestantes, em sua grande maioria acompanhada pelo pai de seus bebé
mediante uma contribuicdo individual no valor de R$ 50,00. As enfermeiras obstétricas que
coordenaram o evenamfatizaram a importancia da mae permanecer com o bebé em seu colo
por at® wuma hora ap-s 0 nascimento via part
corddo umbilical, de modoqueorecénasci do possa receber toda
sertido fisiologico (com a primeira amamentacgdo e a passagem do sangue materno até finalizar
a pulsacdo do corddo) e também afetivo (mediante contato do-ma@séido com a pele,
respiracdo e a voz da mae, além da presenca do pai). Estes procedimentomigarend
recuperacdo mais rapida da mée e do bebé, assim como menores riscos de infec¢cdo para C
recémnascido. Em Ultima instancia, a mensagem transmitida consistia na possibilidade de
prover bebés mais saudaveis maes mais fortes e preparadas partr de um processo de

parto fimais natural o.

68 InformacGes retiradas da pagina oficial do grupo Parto Ecolégico no facebook:
https://lwww.facebook.com/pg/partoecologicAcesso em: 02 jun. 2018.
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De acordo com um documento publicado pela OMS em 2014, a passagem continuada
do sangue da placenta para o rec&scido mediante clampeamento tardio do cordao umbilical
reduz os riscos da anemia infantil, uma gyee aumenta as reservas de ferro em até 50% para
bebés nascidos a termo. O procedimento também traz beneficios para bebés prematuros, coma
a reducdo da hemorragia ventricular e da necessidade de transfusdes sanguineas em casos ¢
baixa da presséo artdria Por t ant o, o clampeamento tard
entusiasticamente pelos profissionais da area da sautde como uma pratica recomendada para ¢
salide materna e a satde do recéms c®. d o 0

Conforme ogCadernos HumanizaSUSvolume 4: Humanizagado parto e do
nasciment®, um extenso documento com quase 500 paginas publicado pelo Ministério da
Saude em 2014:

E importante ressaltar que o clampeamento tardio do cord&o umbilical, o
contato imediato pele a pele e o inicio da amamentacdo exclusit@sao
praticas simples que, além de proporcionar beneficio instantdneo ae recém
nascido, podem ter impacto na nutricdo e na saude da mde e do bebé e,
possivelmente, afetem o desenvolvimento da crianga muito além do periodo
neonatal e do puerpério. Assinmyprograma de atencao integral que inclua
essas trés praticas, além das outras jA& mencionadas, ir4 contribuir, a curto e
longo prazo, tanto a salde da mae quanto a do bebé, e prevenir a morbidade e
a mortalidade materna e neonatal. (BRASIL, 2014a, p. 41)

De acordo com a entrevistada E16, a realizacdo deste procedimento € primordial na
assisténcia a recémascidos, principalmente de populacdes carentes, cuja demanda pela
reposicao sanguinea seria maior, de modo a prevenir anemia e outros problemas Nestaeude.
sentido, diante de uma demanda materna pela coleta de sangue do corddo umbilical, sua
indicacdo seria ndo realizar o clampeamento imediato do corddo umbilical, mas aguardar uma
reposicdo sanguinea minima, antes de atingir o limite para coleta eeamsificiente ao
armazenamento.

As entrevistadag&l17 e El8elataram que todas as coletas realizadas pela equipe do
banco do INCA na maternidade onde trabalhavam aconteceram em partos acompanhados pelz
enfermagem obstétrica, uma vez que sua atuacasirgar@s gestantes de baixo risco, o que

consistiria em fator prévio de triagem para a propria coleta.

9 Uma sintese traduzida das principais recoragds do documento publicado pela OMS esta disponivel em:
http://fapps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/120074/WHO_RHR_14.19 por.pdf?sequékeessd em: 02
jun. 2018.

0 Documento disponivel erhttp://www.redehumanizasus.net/sites/default/files/caddmmanizasus_v4_
humanizacao_parto.pdicesso em: 24 maio 2018.
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As enfermeiras do INCA preferiam, ébvio, coletar nos partos realizados por
nos [equipe de enfermagem obstétrica], porque elas ja sabiam que, se eu
estava no parto, a mulher estava redondinha, entendeu? Porque, pelo nosso
protocolo, a gente s6 pode estar pegando a mulher com risco habitual, com
sorologias negativas, sem risco algum. (Entrevistada E18)

As enfermeiras mencionaram que a chegada da equipmleia do INCA gerou
conflitos, repercutindo na necessidade de negociacdes, especialmente no sentido da definicao d
um tempo para o que clampeamento nao inviabilizasse a coleta, mas também nao limitasse os

beneficios para o bebé.

A XXX [enfermeira do INCA] sentou pra conversar comigo, para que a gente
pudesse articular isso da melhor maneira possivel. Uma das coisas que a gente
pensou foi em colocar a placenta mais no alto para poder colher o maximo de
sangue poss2vel . A2 eotnmeasihenihas, vejasdéd al v
poss?2vel gue a gente antecipe um pou
o0 beneficio pro bebé é maior do que qualquer outro beneficio nesse momento,
mas acho que a gente pode conseguir uma interface. Por isso, deixamos todos
com liberdade para discutir isso diretamente na relacdo com ela. (Entrevistada
El7a)

Dai a gente ndo deixava mais para clampear apés trés minutos. A gente passou
a fazer o clampeamento oportuno apés um minuto, um minuto e meio. Ai a
gente parava e ela ja coledaMas foi uma negociacdo mesmo, muito baseada

no feelingde cada um. Existia um acordo, vamos falar assim, entre nés e a
enfermeira que fazia a coleta, pois tem como vocé fazer essa parceria.
(Entrevistada E17b)

A gente sabe que o clampeamento oportuinfiritamente melhor pro bebé.
Entdo, a gente entrava em um acordo com a enfermeira do banco, até porque
a coleta ndo é em 100% das mulheres. Por exemplo, em um plantédo, até duas
mulheres. Entdo, a gente negociava e ai acontecia. (Entrevistada E18)

A partir destes relatos e dos dados da dissertacdo de mestrado da entrevistada E12, que
demonstraram que a maioria das gestantes que fez a coleta de sangue do corddo umbilical na
maternidade conveniada com o banco do INCA s6 soube da possibilidade da doegleLe re
informacdes sobre o procedimento no-paéto e/ou ja em trabalho de parto, é dificil imaginar
gue as gestantes acompanhadas nestes servi¢os tenham sido previamente informadas e incluida
no processo de escolha entre as op¢des pelo clampeamewte/@udela doacao do material.

Ainda que nao tenha sido possivel entrevistar gestantes atendidas nas maternidades publicas,
os achados desta pesquisa evidenciam o viés de pertencimento social associado as discussde
sobre a humanizacéo do parto e o claanpento tardio.

No Brasil, os ideais do parto humanizado foram incorporados por um publico composto
sobretudo por classes médias intelectualizadas, influenciado pelas obras dos obstetras Fredérick
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Leboyer (1981) e Michel Oa reuddr a ida, @ graciso.mudar t e s
antes o nascimentoo, ainda ® wutilizada pelo
natural o. Neste cen8ri o, a categoria Natul
alternativa do movimento, e o propricteno fAhumani za- «00 se def.
cultura, vista como condi¢cdo humana da qual ndo € possivel escapar (TORNQUIST, 2002). O
imaginario se sustenta na possibilidade da mulmeoderna, autbnoma, dona de seu corpo e

de suas escolhagecuperaraus instintos perdidos e, assim, reaprender a dar a luz. No entanto,

0 paradoxo se apresenta justamente nas prescricbes, nos livros e manuais que circulam no
universo do movimento, definindo uma nova estética do parto, que vincula de forma
determinista o mdo de nascer e o comportamento ulterior das pessoas. A mulherse)pbe
portanto, o i mperativo de escol her o que ®
celebra-«o do parto dideal 0, N«o rarosdi st e
mulheres que déo a luz.

O estudo empreendido pela antropéloga Olivia Hirsch (2015), com gestantes atendidas
na Casa de Parto de Realengo e, também, com participantes de um curso privado de preparacac
de parto, confirma a distincdo relativa as concepdées part o dito fAnatur a
por parte de mulheres de camadas médias e populares do Rio de Janeiro. No universo de classe
média foi prevalente a énfase a liberdade, autonomia e reconhecimento das singularidades, bem
como a equidade na relacdo comprofissional de saude, enquanto caminho para controle sobre
0 proprio corpo no parto. A experiéncia do parto dito natusaginal com um minimo de
interferéncia médica era compreendida como integrante de um rito de passagem, encarado
como simbolo desua forca e resisténcia, um processo necessario e enriguecedor para a
consolidacédo da feminilidade. Para as mulheres de camadas populares atendidas na Casa d¢
Parto, a proposta de desmedicalizacdo ndo despertava interesse e o foco incidia sobre a
qualidack do atendimento, em comparacao com a avaliagdo negativa acerca de outros servigos
publicos de atencdo pratal. Na medida em que havia restrita margem para negociagéo, o
projeto do parto humanizado era aceito pelas usuarias do servico, como moeda piar&roc
gue pudessem ser reconhecidas e tratadas <co

Para concluir, faze necessario refletir sobre a forma como o ideéario da humanizacéo
do parto e as escolhas pelo clampeamento tardio e/ou pela coleta de sangue do cordao umbilical,
seja pardins da doacdo ou do armazenamento privado, articulam dimensdes associadas aos

binbmios natureza/cultura e individuo/pessoa, tdo caros a Antropologia.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese foi elaborada com o intuito de propiciar reflexdes sobre o sangoei#o
umbilical e os sentidos atribuidos a este elemento residual do nascimento, a partir das distintas
modalidades de investimento em torno deste material. Diante do aprofundamento de questdes
suscitadas pela andlise de conteudos apreendidos no deiseentd desta pesquisa, € possivel
afirmar que a transformacao do sangue do corddo umbilical em objeto diesgbcom base
em uma | -gica da d8&8diva, na perspectiva de
de protecdo ao recénascidoi é atavessada pela articulagdo de trés dimensdes: projeto,
esperanca e familia.

A nocédo de projeto de Gilberto Velho (1994) é central nesta articulacdo. A nocao
apresenta estreita relacdo com o individualismo moderno, na medida em gue se assenta na
centraida@ do i ndiv2duo enquanto sujeito de esc
Embora atenda a motivac6es e demandas individuais, o projeto ndo € um fendmeno puramente
interno, subjetivo. O viés racionalista do conceito, com énfase na consciénuiduidi
estabelece que a formacédo e implementacdo de um projeto somente pode ocorrer em um campg
de possibilidades, num contexto que o circunscreve historica, cultural e socialmente. Assim,
todo e qualquer projeto esta inserido e responde a um univepperdessas e paradigmas
socioculturais que determina temas, prioridades, vivéncias e interpretacdes. Neste sentido, a
relevancia da nocéo de projeto para pensar as questdes apontadas neste estudo se justifica, pc
seu potencial micropolitico de expor e afed complexidade da dimenséo sociocultural que
reflete.

A criacdo de bancos publicos e privados de armazenamento de sangue do cordao
umbi |l i cal responde ao projeto de concep- «c
fundamental do paradigma da medéchegenerativa, instituido sobre o potencial ilimitado do
corpo para superar os desafios do adoecer, do envelhecimento e da finitude da vida humana.
Ainda que a garantia da legitimidade dos bancos publicos se sustente em um discurso baseado
na evidéncia e@ntifica da utilidade efetiva deste material para transplantes, em oposicédo ao
carater especulativo dos bancos privados, ambos refletem a implicagdo com um ideal de
progresso da ciéncia, da medicina, da longevidade e vitalidade do homem.

Para Duarte (1999as diversas estratégias de maximizagcédo da vida e otimizacéo do
corpo, caracteristicas da sociedade ocidental moderna, decorrem da sistematica exploragdo do
organi smo humano concebido como fieternament

ilimitada de aperfeicoase indefinidamente. Neste cenario, o investimento nos bancos publicos
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e privados de armazenamento de sangue do corddo umbilical representtorma de
participagdo na promessa de uma biotecnologia que aposta na cura de doencas existentes
outras sequer imaginadasstituida sob um fundamento cosmol6gico mais amplo, que se
alicerca nos ideais da perfectibilidade e do melhoramento continuo do corpae€l @deanto,

do que Novas (2006) reconhece croamo- aubma an opvac
qual novas moralidades séo constituidas, articulando uma série de ageetees, familiares,
cientistas, meédicos, empresas e instituicbesob a retorica da esperanca de um futuro
promissor, do qual todos, supostamente, poderBersficiar.

A dimensé&o de oportunidadssociada ao armazenamento privado de sangue do cordao
umbilical setraduzam | - gi ca de <contr at a- woprogte patemal fi S e (
orientado a garantia da saude e da vida de seus fNleste sentidog investimento privado
em um capital promissor confere aos seus proprietarios certa vantagem competitiva em relacao
ao acesso a ciéncia, a tecnologia e a sabd#scurso dos bancos publicos, por sua vez, se
aproxima do ideario do clampeamento tardionmadida em que ambos se sustentam na
legitimidade de evidéncias cientificas. A esperanca, nestes casos, hao esta orientada para um
projeto de futuro, mas decorre da possibilidade real de gerar beneficios ao outro, a partir da
transformacdo de um elementosre d u a | do nascimento em r e«
inestimavel, seja para um terceiro ou o préprio renéstido.

A perspectiva altruista da doacdo tem como base o estabelecimento de uma relacao de
troca enquanto efeito da generosidade entre cidadao$icadgys com valores civis de
solidariedade e justica social. Por outro lado, a escolha pelo clampeamento tardio se aproxima
da opcéao pelo armazenamento privado de sangue do corddo umbilical, na medida em que as
duas modalidades de investimento séo atradasspor uma perspectiva individualista, cujo
foco reside na centralidade do valor do individuo e na expectativa de protecdo do bebé que
acaba de nascer.

Segundo Duarte (2006), o nascimento do primeiro filho consiste em um dos eventos
geracionais que deseadeiam uma atencao peculiar aos sentimentos de comunhdo e reveréncia
familiar. Este evento caracteriza um rito de passagem que exige dos envolvidos uma série
subsequente de decisdes e atitudes que explicitam a preeminéncia da dimenséao familiar, como
a egolha do nome e do sobrenome do bebé, a transformacédo do status dos pais em funcao do
nascimento e a necessidade de gerenciar o contato mais intenso entre as parentelas dos doi:
conjuges. E possivel incluir, neste rol de escolhas, a decisdo pela doagdorazenamento
privado de sangue do corddo umbilical do rec&scido, assim como a opg¢ao por um parto

Amais natural o e a realiza-«o0o do cl ampeamer
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todos os relatos acerca dos processos de tomada de dpeladdoacédo (E1l) e pelo
armazenamento privado (E2, E5, E6, E10, E13 e E14) ocorreram por ocasido do nascimento do
primeiro filhoT o entrevistado E10 fez o procedimento para os dois filhos e a entrevistada E5
apenas para o primeiro dos trés filligsassin como a escolha pelo clampeamento tardio do
cordao umbilical (E3).

Um aspecto relevante a ser destacado consiste no recorte social desta pesquisa,
inicialmente determinado pela selecdo dos participantes a partir da rede de contatos da
pesquisadora e da orientadora deste estudo, e pela impossibilidade de inclusdo de gestantes
atendidas no sistema publico de salde. No entanto, o desenrolar das entrevistas e a analise do
contetdos apreendidos, a partir do didlogo com outros estudosaraeveb viés de
pertencimento social vinculado aos distintos projetos concebidos em torno do sangue do cordéo
umbilical. Neste sentido, cada modalidade de investimento se configura a partir de um campo
restrito de possibilidades A aqui si - «oi odle- ,gassonoddoraceagénfase nob
protagonismo materno no sentido da #sc@or um parto humanizadefletem, por exemplo,

a constitui-«o de novas demandas que se con
nNn«o total meidejasodma | lar qidaas Opecopossbpagan louda fMpar
da celebra-«o0o de um parto fAimais natur-sel o0, f
aos paig ou melhor, aos pais que podem efetivamente escolh@nperativo da escolha por
melhores op¢@epara garantia do beestar e saude de seus filhos.

Por dltimo, cabe destacar a auséncia de referéncias a vivéncia religiosa por parte de
qguase todas as familias entrevistadas, exceto a mae (E9) que fez a coleta do sangue do cordac
umbilical na busca deénsplante para o filho mais velho e afirmou ser evangélica. Esta
constatacédo corrobora a tese de Duarte (2006) acerca da alta taxa de desinstitucionalizagéo
religiosa prevalente nas camadas médias e nas elites brasileiras, tendo em vista que a mae que
referiu ser evangélica é a Unica pertencente a uma camada média baixa, mais proxima de
camada popular, com menor condigdo econ6mica. Para o autor, a restrita importancia e
referéncia a pratica e frequéncia religiosa nos segmentos mais altos é compensata por u
énfase na orientacdo ética voltada ao cultivo da familia. A sacralizacdo da familia nuclear é
evidenciada pelo realce da vivéncia dessa instituicdo pelos sujeitos sociais, 0 que permite
Afentender a experi®°ncia fami |l ieszada p@a smas ocC i
crucialidade e intensidade pr-ximas de uma

Por fim, gostaria de apontareves reflexdes pessoais decorrentes da elaboragéo desta
tese. Do ponto de vista da pesquisadora, posso afirmacaqotuo o longo processo de

desenvolvimento deste estudo, por diversas vezes permeado por uma sensac¢ao de impoténcia ¢
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frustracdo diante da impossibilidade de dar conta de tantas questdes suscitadas pela pesquisa
com um sentimento dalegria diante da certeza de quaetese encerra apenas uma etapa
académica e profissional, mas, na medida em que néao se pretende conclusiva, ndo extingue as
possibilidades de novos projetos e investimentos intelectuais. No ambito pessoal, os caminhos
trilhados durante os quatro anos dieutorado certamente em muito contribuiram para o
surgimento de novos olharesbre a vida em suas propor¢des mais infimas e, ao mesmo tempo,
mais abrangentes e grandiosas.



120

REFERENCIAS

ACERO, L. Ciéncia, politicas publicas e inclusdo social: debates sobre tédulas no
Brasil e no Reino Uniddados v. 53, n. 4, p. 85887, 2010.

ADJUTO, G.C®ulastronco embriofrias s usadas em cirurgia para trategueira.
Agéncia Brasil, set. 2015. Disponivel em: http://www.t4h.com.br/biomecagica
reabilitacao/hospitais-clinicas/noticias/celulagoncoembrionariassacusadasem-cirurgia
paratratarcegueira/. Acesso em: 05 out. 2015.

AGENCIA NACIONAL DE VIGILANCIA SANITARIA (ANVISA). Resolugdo RDC n° 9,

de 14 de marco de 2011. Dispde sobre o funcionamento dos Centros de Tecnologia Celular
para fins de pesquisa clinica e terapia e da outras providédidgs. Oficial da Uniao:

secdo 1, Brasilia, DF, 2011. Disponivel em: http://wwudsamg.gov.br/images/documentos/
resolu%C3%A7%C3%A30%20c%209%20,%20de%2014%20de%20mar%C3%A70%
20de%202011.pdAcesso em: 20 mar. 2018.

AGENCIA NACIONAL DE VIGILANCIA SANITARIA (ANVISA). Conhecendo os
bancos de sangue do corddo umbilical e placentariBrasilia: ANVISA, 2013. Disponivel
em: http://portal.anvisa.gov.br/wps/wcm/connect/c06a45004fbdb63eb683f79a71dcc661/
banco_de_cordoes_final.pdf?MOD=AJPERESesso em: 20 mar. 2018.

AGENCIA NACIONAL DE VIGILANCIA SANITARIA (ANVISA). Bancos de sangue do
corddo umbilical e placentério para uso autélogoRelatério de producéo: 202916.

Brasilia: ANVISA, 2017. Disponivel em: http://portal.anvisa.gov.br/documents/33840/
2818460/Relat%C3%B3rio+de+Avalia%C3%A7%C3%A30+dos+Dados+de+Produ%C3%
A7%C3%A30+dos+Bancoste+Sangue+de+Cord%C3%A30+Umbilical+e+Placent%C3%A
1rio++2016/a059fcf841b048fd-ac8f34155ddbd036. Acesso em: 20 nov. 2017.

ALMEIDA, C.; DAL COL, F.; MASSARANI, L. Controvérsia cientifica no telejornalismo
brasileiro: um estudo sobre a cobertura dada®ttonco no Jornal NacionaHistéria
Ciéncias Saudevlanguinhos, v. 20, supl., p. 1203223, 2013.

ALVEZ, G. Por célulagronco,paiscongelandentes déeite dos filhos.Jornal Folha de Séo
Paulo, jan. 2015. Disponivel em: http://www1.folha.uol.conmebuilibrioesaude/2015/01/15
70936 por-celulastroncopaiscongelamdentesde-leite-dosfilhos.shtml.Acesso em: 08 jan.
2015.

ANNAS, C. J.Waste and longinghe legal status of placentalood bankingThe New
England Journal of Medicine, v. 340, n. 19, p. 1521524, 1999.

APPADURAI, A. A vida social das coisasas mercadorias sob uma perspectiva cultural.
Niteréi: Ed. UFF, 2008.

ARIES P.Histéria social da crianca e da familiaRio de Janeiro: Guanabara, 1981.

BAIMA, C. Pesquisasrdre a ousadia e a cautelarnal O Globo, Caderno Ciéncia, 05 out.
2012.



121

BAIMA, C. Promessa contra o mal de Parkinson: experimento mostra que ndo ha rejeicdo em
transplanteJornal O Globo, Caderno Ciéncia, 27 set. 2013.

BENJAMIN, R.People’s Sciencéodies and rights on the stem cell front@alifornia:
Stanford University Press, 2013.

BOLTANSKI, L. La souffrance a distancemorale humanitaire, medias et politique. Paris:
Editions Métaille, 1993.

BOUZAS, L. F. S. Transplante de medula dssea edigfria e transplante de cordéo
umbilical. Medicina, Ribeirdo Preto, (Simpdésio Transplante de Medula Ossea), v. 33, n. 3, p.
241-263, 2000.

BRAILE, D. Fraude com célulasonco é um alerta para as revistas cientifieesista
Brasileira de Cirurgia Cardiovascular, v. 21, n. 1, p.-ll, 2006.

BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do Bpadilo
Oficial Unido: sec¢do 1, Brasilia, DF, 5 out. 19&3sponivel em: http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/constituicafconstituicao.htm. Acesso em: 07 maio 2011.

BRASIL. Lei n° 11.105, de 25 de marc¢o de 2005. Regulamenta os incisos Il, IV e V do § 1°
do art. 225 da Constituicdo Federal, estabelece normas de seguranca e mecanismos de
fiscalizacdo de atividades que envaivarganismos geneticamente modificados Pidwio
Oficial Unido: secao 1, Brasilia, DF, p. 4l 28 mar. 2005. Disponivel em: http://www.
planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2062006/2005/lei/111105.htmAcesso em: 13 ago. 2012.

BRASIL. Ministério da SaudéHumanizacéo do parto e do nascimentdrasilia:

Ministério da Saude2014a(Cadernos HumanizaSUS, \). Disponivel em: http://www.
redehumanizasus.net/sites/default/files/caderno_humanizasus_v4 humanizacao_parto.pdf.
Acesso em: 24 maio 2018.

BRASIL. Ministério da Saudéortaria n°® 371, de 07 de maio de 2@iério Oficial Unido:
secdo 1, Brasilia, DF, 08 maio 2014b. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saude
legis/sas/2014/prt0371_07_05_2014.html. Acesso em: 10 jun. 2018.

BRASIL. Ministério da SaudeAcolhimento a demanda espontanedrasilia: Ministério da
Saude2011. (Cadernos de Atencdo Basica, n. 28). Disponivel em: http://189.28.128.100/dab/
docs/publicacoes/geral/miolo_CAP_28.pdf. Acesso em: 20 ago. 2012.

BRASIL. Ministérioda SaudeFomento as pesquisas em terapia celular e céhalaso no
Brasil. Revista Saude Publicav. 44, n. 4, p. 76364, 2010.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n°. 2.381, de 29 de setembro de 2004. Cria a Rede
Nacional de Bancos de SangueGtedao Umbilical e Placentario para Transplantes de
CélulasTronco Hematopoiéticas (BrasilCord), e d& outras providérigidgo Oficial

Unido: secao 1, Brasilia, DF, 30 set. 2004. Disponivel em: http://bsande.gov.br/bvs/
saudelegis/gm/2004/prt23829 10 2004.htmlAcesso em: 01 jun. 2014.

BROWN, N. Shifting tenses: from regimes of truth to regimes of hQueffigurations, v.
13, n. 3, p. 33155, 2007.



122

BROWN, N Contradictions of value: between use and exchange in cord blood bioeconomy.
Sociologyof Health & lliness, v. 35, n. 1, p. 9112, 2012.

BROWN, N.; MACHIN, L.; MCLEOD, D. Immunitary bioeconomy: the economisation of
life in the international cord blood mark&wocial Science & Medicinev. 72, n. 7, p. 1115
22, 2011.

CANDEL, R. V.; AGUILERA RODRIGUEZ, F. J. The placenta, from a residue to a treasure.
Revista Enfermagemv. 29, n. 3, p. 436, 2006.

CAPONE, F.et al Cord blood stem cell banking: a snapshot of the Italiansituation.
Transfusion, v. 51, n. 9, p. 19894, 2011.

CARNEIRO, R. GCenas de parto e politicas do corpdrio de Janeiro: Fiocruz, 2015.

CAVALCANTI, F. S. Terapia com célulasonco: esperanca ou novo marketifgista

CENTRO LATINO-AMERICANO EM SEXUALIDADE E DIREITOS HUMANOS
(CLAM). STF discute inicio da vid&oticias CLAM, 03 maio 2007. Disponivel em:
http://www.clam.org.br/noticiaslam/conteudo.asp?cod=2542. Acesso em: 07 ago. 2012.

CONSTANCIO, T.Rio ganha maior centro de armaamento de célulasonco da An®ica
Latina.Governo do Estado do Rio de Janeirol4 abr. 2015. Disponivel em: http://www.
ri.gov.br/web/imprensa/exibeconteudo?artide2401299. Acesso em: 17 abr. 2015.

CRUZ, A. F.As Praticas de Educacao em Saude moacado de Sangue do Cordao
Umbilical e Placentario. o didlogo entre enfermeiros e gestaniessertacdo de Mestrado.
Rio de Janeiro: UFRJ/Escola de Enfermagem Anna Nery, 2015. Disponivel em:
http://objdig.ufrj.br/51/teses/852736.pdcesso em22 out. 2017.

CRUZ, L. E.et al. Sangue do cordao umbilical para uso autélogo ou grupo de pacientes
especiaisRevista Brasileira de Hematologia e Hemoterapiav. 31, supl. 1, p. 384, 2009.

DAVIS-FLOYD, R.Birth as an American rite of pasage Berkeley, CA: University of
California Press, 1992.

DINIZ, C. S. G. Humanizacao da assisténcia ao parto asilBos muitos sentidos de um
movimento.Ciéncia & Saude Coletivav. 10, n. 3, p. 62637, 2005.

DINIZ, D.; AVELINO, D. Cenario internacional da pesquisa em céltriasco embrionarias.
Revista de Saude Publicav. 43, n. 3, p. 54547, 2009.

DUARTE, L. F. D. O império dos sentidos: sensibilidade, sensualidade e sexualidade na
cultura ocidental modernin: HEILBORN, M. L. A. Sexualidade o olhar das ciéncias
sociais Rio de Janeiro: Jorge Zahar, 1999. p321

DUARTE, L. F. D.O sacrario original. &soa, familia e religiosidadeeligido &
Sociedadev. 26, n. 2, p. 1:80, 2006.



123

DUARTE, L. F. D.; GOMES, E. CIrés familias. identidades e trajetérias transgeracionais
nas classes populares. Rio de Janeiro: FGV, 2008.

DUARTE, S.; MIYADAHIRA, S.; ZUGAIB, M. Armazenamento de sangue do cordao
umbilical e placenta: publico, privado ou ambBs¥ista da Associacdo Médica Brasileira
v.55,n. 1, p. %, 2009.

DUMONT, L. O individualismo: uma perspectiva antropoldgica da ideologia modé&tita.
de Janeiro: Rocco, 1985.

FERNANDEZ, C. V.et al Knowledge and attitudes of pregnant women with regard to
collection, testing and banking of cord blood stem c€IMAJ, n. 168, p695-698, 2003.

FISK, N.; ATUN, R. Publieprivate partnership in cord blood bankiiMJ, Analysis, v.
336, p. 642644, 2008.

FUKUCHI, Y. et al. Human placentderived cells have mesenchymal stem/progenitor cell
potential.Stem Cellsv. 22, n. 5, p649-658, 2004.

GALINDO, D.; LEMOS, F. S.; RODRIGUES, R. V. A vida como biocapitalturos
biol- gicos, uma aposta dos bancos privadosRigas-tronco de core umbilical no Brasil.
Athenea Digital, v. 14, n. 2, p. 2554, 2014.

GALLAGHER, J. Pesquisadores usaffutastronco para tratar surde2BC Brasil, 12 set.
2012. Disponivel em: http://www.bbc.com/portuguese/noticias/2012/09/120912_surdez_
celulas_dt. Acesso em: 20 set. 2012.

GARCIA, J. Allogeneic unrelated cord bloodnkéng worldwide: an updat&.ransfusion
and Apheresis Sciencev. 42, n. 3, p. 25263, 2010.

GLUCKMAN, E. Umbilical cord blood transplant in humatematology and Cell
Therapy, v. 38, n. 5, p. 39397, 1996.

GLUCKMAN, E. History of cord blood transplaation.Bone Marrow Transplantation, n.
44, p. 621626, 2009.

GLUCKMAN, E. et al. Hematopoietic reconstitution in a patient with Fanconi's anemia by
means of umbilicatord blood from amdLA -identical siblingNew England Journal of
Medicine, v. 321, n. 17, p. 1174178, 1989.

GRANDELLE, R. Esperanga contra esquizofrenia: cientistas da UFRJ recriam células e
aceleram busca de tratamento efidaznal O Globo, Caderno Ciéncia, 03 ago. 201

GUILCHER, G. M.; FERNANDEZ, C. V.; JOFFE S. Are hybrid umbilical cord blood banks
really the best of both worldgdurnal of Medical Ethics, v. 41, n. 3, p. 27275, 2015.

HAUSKELLER, C.; BELTRAME, L. The hybrid bioeconomy of umbilical cord blood
banking: reexamining the narrative of opposition between public and private services.
BioSocietiesv. 11, n. 4, p. 4184, 2016.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/2571931
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/2571931

124

HEALY, K. Last best gift altruism and the market for human blood and orgah&ago:
University of Chicago Press, 2006.

HIRSCH, O. N. O parto fAnatural o e fAhumani zad
populares no Rio de Janeifivitas, v. 15, n. 2, p. 22249, 2015.

JORDAN, B.Birth in four cultures : a crosscultural investigation in Yucatan, Holland,
Sweden andhe United StatesS |.]: Waveland Press, 1979.

KARAGIORGOU, L. Z.et al Knowledge about umbilical cord blood banking among Greek
citizens.Blood Transfusion, v. 12, suppl. 1, p. 35360, 2014.

KATZ, G. et al Banking cord blood stem cells: attitude and knowledge of pregnant women in
five European countrie3ransfusion, v. 51, p. 578686, 2011.

KELLAND, K. Especialistas advertem sobre riscos de turismddéas-tronco.Jornal
Estadaq 01 set. 2010. Disponivel em: http://saude.estadao.com.br/noticias/geral,especia
listasadvertemsobreriscosde-turismode-celulastronco,60363Acesso em: 05 du2013.

KELLER, E. F.The century of the geneCambridge: Harvard University Press, 2000.
KNOWLES, L . P. Stem Cell Hype a$tancelhe Dange
network for the public, ethics and policy, [S. L: s. n], 2010.Disponivel em: http://www.

stemcellnetwork.ca/uploads/File/whitepapers/S@ef-Hype.pdf. Acesso em: 01 jun. 2014.

KNUDTZON, S. In vitro growth of granulocytic colonies from circulating cells in human
cord bloodBlood, v. 43, n. 3, p. 35861, 1974.

LEBOYER, F.Nascer sorrinda Sao Paulo: Ground, 1981.

LEITE, M. Cell biology. Overcoming opposition, Brazil banks on stem c8ti&ence v. 324,
n. 5923, p. 26, 2009.

LINDVALL, O.; HYUN, |. Medical innovation versus stem cell tourisitiencev. 324, n.
5935,p. 16641665, 2009.

LUCEA, J. A.Umbilical cord blood banks. Ethical aspects. Public versus private banks.
Cuadernos Bioéticav. 23, n. 78, p. 26278, 2012.

LUNA, N. A personalizacdo do embrido humano: da transcendéncia na bidlagia, v.
13, n. 2, p. 41440, 2007a.

LUNA, N. Célulastronco: pesquisa basica em saude, da ética a panatéitace -
Comunicagédo, Saude, Educacdwe. 11, n. 23, p. 58804, 2007b.

LUNA, N. Religiosidade no contexto das terapias com célutasco: uma investigacao
comparativa entre pesquisadores "iniciantes e iniciados" e seus pa&tetitpdo &
Sociedadev. 28, n. 2, p. 15478, 2008.



125

LUNA, N. Aborto e célulagronco embriondas na campanha da fraternidade: ciéncia e ética
no ensino da Igrej&evista Brasileira de Ciéncias Sociajs/. 25, n. 74, p. 9105, 2010.

LUNA, N. Pesquisas com célut®nco: um estudo de caso sobre a dinamica de um
segmento do campo cientifiddistoria Ciéncias SaudeManguinhos, v. 19, n. 1, p. 490,
2012.

LUNA, N. O direito a vida no contexto do aborto e da pesquisa com célomas
embriondrias: disputas de agentes e valores religiosos em um estadRdhiigao &
Sociedadev. 33, n. 1, p. 7-B7, 2013.

LUNA, N. From abortion to embryonic stem cadsearch: biossociality and the constitution
of subjects in the debate over human rigiftbrant, Virtual Brazilian Anthropology , v.
12, n. 1, p. 16203, 2015.

MARTIN, P.; BROWN, N.; TURNER, A. Capitalizing hope: the commercial development of
umbilical cord blood stem cell bankindlew Genetics and Societw. 27, n. 2, p. 12143,
2008.

MARTINS, M.; MACHADO, H. Entrea utopiae a distopiadosbiobancos(d)esperancas,
riscose beneficiogpelavoz doscidaddosin: FONSECA,C.; JARDIM, D. F. (org.).
Promessa® incertezasda ciéncia perspectivaantropoldgicasobresatudegcuidadoe
controle.PortoAlegre: Sulina,2017.

MAUSS, M. Ensaiosobrea dadiva.In: Sociologiae antropologia. SdoPaulo:EPU,
1974.

MAYRHOFER, M. T. About the new significance and the contigent meaning of biological
material and data in biobankdistory and Philosophy of the Life Sciencesv. 35, p. 449
467, 2013.

MEDEIROS, F. N. S. Fora da ordem natural: a natureza nos discubsesasdonagem e a
pesquisa com céluldsonco em jornais brasileiroslistéria Ciéncias SaudeManguinhos,
v. 20, supl. 1, p. 1185201, 2013.

MENDESTAKAO, M. R. et al Bancos de sangue do corddo umbilical e placentario para uso
familiar, de carater prado, no Brasil: subsidios técnicos, legais e éticos para uma analise de
implementacédRevista Brasileira de Hematolologia e Hemoterapiav. 32, n. 4, p. 317

328, 2010.

MENDONCGCA, C. E. A. X.et al A bioética frente as situacdes emergentes: a esperanca
depositada em um cordao umbilidakvista de Saude do Distrito Federal. 15, n. 34, p.
23-37, 2004.

MEZZONATO, V. Célulastronco.Jornal O Globo, Caderno Negécios & leilées, 07 jul.
2014.

MILHORANCE, F. Limites da esperanca: mercado de corddes umbilicais cresce, mas
entidade alerta para promessas sem substéncia ciedfical O Globo, Caderno
Sociedade, 11 maio 2015.



126

MURDOCH, C. E.; SCOTT, C. T. Stem cell tourism and the power of hidpeAmerican
Journal of Bioethics v. 10, n. 5, p. 1423, 2010.

NEIVA, P. A medicina que faz milagreRevista Veja 23 nov. 2006.

NOVAS, C. The political economy of hope:

BioSocietiesv. 1, p. 289-305, 2006.

ODENT, M. Génese do homem ecologicomudar a vida, mudar o nascimento: o instinto
reencontrado. Sao Paulo: TAO Editorial, 1981.

OLIVEIRA, R. R.; SIQUEIRA, J. E.; MATSUO, T. Avaliacado do conhecimento sobre
célulastronco observado em estudantes de graduacédo dos cursos da area da saude da
Universidade Estadual de Londriddundo Saude v. 32, n. 1, p. 396, 2008.

PARK, A. The stemcell hope how stem cell medicine can change our lives. London:
Hudson Street Press, 2011.

PEREIRACUNHA, F. G.et al Viability of umbilical cord blood mononuclear cell subsets
until 96 hours after collectioransfusion, v. 53, n. 9, p20342042, 203.

PEREIRA, C.Uma vida melhor para os diabéticBevista Isto E Sess&o Medicina & Bem
estar, 26 fev. 2014.

PEREIRA, L. V. A importancia do uso deélulastroncopara a saude public@iéncia &
Saude Coletivav. 13, n. 1, p. 44, 2008.

PEREIRA, L. V.Célulastronco: promessas e realidades. Sdo Paulo: Moderna, 2013a

PEREIRA, L. V. Terapias com célula®nco: promessa ou realidade@vista Ciéncia Hoje
Séo Paulo, v. 52, n. 308, p.-38, out. 2013b

PERLOW, J. H. Umbilical cord blodoanking options and the prenatal pati&tem Cell
Reviews and Reportsv. 2, n. 2, p. 1281, 2006.

PETERSEN, Aet al. Stem Cell Tourism and the Political Economy of Hopel.ondon:
Palgrave Macmillan, 2017.

PORCELLINI, A. Regenerative medicine: a revidRevista Brasileira de Hematologia e
Hemoterapia, v. 31, suppl. 2, p. 686, 2009.

PRANKE, P. A importancia construir bancos de sangue do cordao umbilical no Brasil.
Ciéncia e Cultura, v. 56, n. 3, p. 390, 2004.

PROCTOR, S. Xt al Umbilical cord blood banks in the UBMJ, v. 323, n. 7304, p. 60
61, 2001.



127

REDE PELA HUMANIZAQAO DO PARTO E DO NASCIMENTO (ReHuN&}arta de
Campinas Campinas: ReHuNa, 1993isponivel em: http://ongamigasdoparto.blogspot.
com/2011/05/cartde-campinasato-de-fundacaeda.html. Acesso em: 10 jun. 2018.

REHEN, S. O futuro da medicina é personaliz&iéncia Hoje, Coluna Bioconexdes, 29
abr. 2011. Disponivel em: http://cienciahoje.uol.com.br/colunas/bioconexoas/o-da
medicinae-personalizado. Acesso em: 29 jun. 2012.

REHEN, S.; PAULSEN, BCélulastronco: O que sdo? Para que servem? Rio de Janeiro:
Vieira & Lent, 2007.

RODRIGUES, C. Aet al Transplante de sangue do corddo umbilRalkista Brasileira de
Hematologia e Hemoterapiav. 32, supl. 1, p.-82, 2010.

ROSE, NA politica da prépria vida: biomedicina, poder e subjetividade no século XXI
Séo Paulo: Paulus, 2013.

ROZA, B. A.; BIZARIO, J. C. Célulatronco embrionarias: blto 70's Acta Paulista de
Enfermagem v. 21, n. 4, p. VI, 2008.

SALEM, T. O individualismo libertario dos anos &thysis v. 1, n. 2, p. 595, 1991.

SALEM, T. O casal gravida disposi¢Bes e dilemas da parceria igualitaria. Rio de Janeiro:
FGV, 2007.

SANTOS, R. V.; GIBBON, S.; BELTRAO, J. Klentidades emergentes, genética e saide
perspectivas antropolégicd®io de Janeiro: Fiocruz, 2012.

SANTOS, S. Vet al A crosssectional study of umbilical cord blood donor profiles and their
influenceon umbilical cord blood collection in a Brazilian hospi@ytotherapy, v. 13, n. 9,
p. 11201127, 2011.

SECCO, Met al. Mesenchymal stem cells from umbilical cord: do not discard the cord!.
Neuromuscular Disorders v. 18, n. 1, p. 1-18, 2008a.

SECCO, Met al Multipotent stem cells from umbilical cord: cord is richer than bl&idm
Cells, v. 26, n. 1, p. 14850, 2008b.

SENEGAGLIA, A. C.et al Expanséo de célulasonco da medula éssea e do sangue do
cordao umbilical humandevista Brasilera de Hematologia e Hemoterapiav. 31, supl. 1,
p. 914, 2009.

SINGLY, F.Sociologia da familia contemporaneaRio de Janeiro: FGV, 2007.

TITMUSS, R.The Gift Relationship: from human blood to social polickondon: Allen &
Unwin, 1970.

TORNQUIST, C. S. Armadilhas da nova era: natureza e maternidade no ideério da
humanizagéo do part&studos Feministasv. 10, n. 2, p. 48392, 2002.



128

TOURNAY, V. et al La United Kingdom Stem Cell Bank: un petite espace stérile pour
I'lhomme, un gigantegsie espace multilatéral pour I'humangéciologie et Sociétey. 42, n.
2, p. 291312, 2010.

TURA, B. et al. Multicenter randomized trial of cell therapy in cardiopathi®sHeart
Study.Trials, v. 8, n. 2, 2007.

USANOS, R. A. Los bancos de sangre de cordon umbilical: aspectos biomédicos y bioéticos.
Cuadernos Bioéticav. 20, p. 231240, 2009.

VELHO, G.Projeto e metamorfoseantropologia das sociedades complexas. Rio de Janeiro:
Jorge Zahar, 1994.

VIDALIS, T. A matter of healthRegal aspects of private umbilical cord blood banking.
European Journal of Health Law, v. 18, n. 2, p. 11926, 2011.

VOGEL, G.Breakthrough of the year: capturing the promise of ydstiencev. 17, n. 286,
p. 22382239, 1999.

WALDBY, C. Stem cells, tissue cultures and the production of biovele&th, v. 6, p. 305
323, 2002.

WALDBY, C. Umbilical cord blood: from social gift to venture capi@ioSocietiesv. 1, n.
1, p. 5570, 2006.

WANG,H. S.etal Mesenchymal stem cells in the Wha
cord.Stem Cellsv. 22, n. 7, p. 1330337, 2004.

WEISBROT, D. The ethical, legal and social implications of umbilical cord blood banking:
learning important lessons from the proi@ctof human genetic informatiodournal of Law
and Medicine, v. 19, n. 3, p. 52549, 2012.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Appropriate technology for birtithe
Lancet, v. 2, n.8452, p. 436437, 1985.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Care in normal birth : a practical guide.
Maternal and newborn health. Safe motherhood unit family and reproductive Geaitha:
WHO, 1996.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Delayed umbilical cord clamping for
improved maternal and infant health andnutrition outcomes. Geneva: WHO, 2014.
Disponivel em: http://apps.who.int/iris/siteam/handle/10665/148793/9789241508209 _
eng.pdf?ua=1Acesso em: 10 jun. 2018.

ZATZ, M. Clonagem, célulagonco e bancos de corddo umbilicdiéncia e Cultura, v. 56,
n. 3, p. 2222, 2004.



129

GLOSSARIO

Célula-tronco totipotente ou zigota Unica célula da qual deriva unershumano
completo, logo apds a sua implantacao no utero.

Célulastronco hematopoiéticascélulas responséveis pela produ¢do e maturacao de
células do sistema sanguineo, presentes no sangue da medula éssea, da placenta e do cordé
umbilical de recénmascias.

Célulastronco mesenquimaiscélulas com potencial para se transformar em subtipos
celulares distintos do tecido do qual originaram. Estudos apontam a presenca destas células no
tecido do corddo umbilical e na polpa de dentes de leite.

Célulastronco multipotentesou adultas células formadas em estagios posteriores do
desenvolvimento, que encontraa@ em diferentes regides do corpo e tém potencial de gerar
outros subtipos celulares. Dentre as céltdasco multipotentes, temos as céldiamco
tecido-especificag as célulagroncomesenquimais.

Célulastronco pluripotentes induzidas(iPSC i induced pluripotent stem ceélls
célulastronco adultas que, apés serem submetidas a um processo de reprogramacdao celular,
tornamse novamentpluripotentes, semelhantes as céhttasco embrionarias, capazes de se
diferenciar em qualquer tipo de tecido.

Célulastronco pluripotentesou embrionérias células presentes na massa interna de
um embrido com cinco a sete dias de fecundacgéo, que poasisgracidade de originar todas
as células e tecidos do corpo humano.

Célulastronco tecidoespecificascapazes de gerar subtipos celulares dos tecidos dos
quais originaram. Um exemplo deste tipo de célsdams célulagroncohematopoiéticas

Clampeamento tardio: procedimento que consiste em aguardar pelo menos um minuto
apos o nascimento do bebé, para que o cordao umbilical pare de pulsar e seja entéo realizado ¢
corte.

Transplante alogénico aparentadodoador é um familiar compativel com o receptor.

Transplante alogénico ndo aparentadadoador e receptor ndo sao familiares.

Transplante aut6loga para o préprio paciente.

Transplante haploidéntica modalidade de transplante de medula 6ssea na qual o
doador € um familiar parcialmente compativel com opteeesendo preferencialmente pai,
mae ou irmao. As célulasonco hematopoiéticas imunologicamente competentes do doador,
isto é, aquelas capazes de causar rejeicdo, sdo inativas ap0s o transplante, mediante

administracdo de doses de quimioterapia ngtece
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ANEXO AT TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Federzl do Rio de Janeiro
tudas em Sadde Coletiva

PROJETO: AC®I ul -aum eddudo secogneopcddgico aabre bancos de cordao
umbilical no Brasil

PESQUI SADORA RESPONSCVEL: Angela Vasconi Sp
INSTITUICAO RESPONSAVEL: Instituto de Estudos em Satide Coletiva | UFRJ

Vocé esta sendo convidado a participar desse estudo como voluntario. Antes de fornecer seu
consentimento, solicitamos que leia atentamente as seguintes informacdes:

Esse € um projeto de Doutorado em Saude Coletiva pelo Instituto de Estudos em Saude
Coletiva da Universidade Federal do Rio de Janeiro, sob orientacdo da Profa. Dra. Rachel
Aisengart Menezes.

O objetivo desse estudo € investigar informacdes e exipastacerca do armazenamento de
sangue do cordao umbilical e placentério, para fins das pesquisas e terapias coftra@tolas
no Brasil. Para isso, contamos com sua colaboragdo em uma conversa individual com a
pesquisadora responsavel, a ser realizad@ca de sua conveniéncia, e gravada em audio,
mediante sua prévia autorizacao.

Sua participacdo é voluntaria, o que significa que, a qualguer momento, vocé pode se recusar
a responder qualquer pergunta, desistir de participar e retirar seu congensem@penalidade
ou prejuizo de qualquer espécie.

As informacdes coletadas sédo confidenciais. Os arquivos em audio serdo guardados, pela
pesquisadora responsavel, por um prazo maximo de cinco anos. Os resultados da pesquisz
poderdo ser apresentados mmistas e/ou eventos cientificos sem qualquer identificagdo dos
participantes. Em nenhum momento sera divulgado seu nome.

Vocé néo tera qualquer custo ou compensacao financeira. Ndo existem riscos relacionados a
sua participacdo. O beneficio desse distae refere ao desenvolvimento do conhecimento
cientifico na area de estudos da Saude Coletiva.

Vocé receberad uma copia deste termo, na qual constam os telefongsaleslas instituicoes
responsaveis, da pesquisadora e da orientadora, de modmrqupossivel esclarecer suas
davidas sobre o projeto e acerca de sua participagdo na pesquisa, agora ou em qualquer outr
momento.

Desde ja, agradecemos sua participacao.
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CONSENTIMENTO
Eu, :

portador(a) de documento de identificacdo numero :

abaixo assinado, concordo em participar voluntariamente dessa pesquisa. Declaro que |i e
entendi todas as informa-»es que Cdéuas daor am
esperanca- um estudo socioantropolégico sobre bancos de corddo umbilical no Brasil
Ficaram claros para mim quais sédo os objetivos, 0s procedimentos a serem realizados, a garanti:
de protecéo e do sigilo dos meus dados individuais e de esclarecimentos permanentes. Estot
ciente que os resultados desta pesquisa poderao ser utilizaaloévplgacéo cientifica. Ficou

claro também que a minha participacao € isenta de despesas ou recompensas financeiras. Estc
ciente de que poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o
mesmo, sem penalidade ou prejuizo de qual@spécie. Declaro ter recebido uma cépia do

presente termo.

Autorizo a gravacdo em audio da entrevista por mim concedida: () SIM (_) NAO

Assinatura Participante: - [/
Assinatura da Pesquisadora Rasgavel: - I
CONTATOS

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Estudos em Salde Coletiva da
Universidade Federal do Rio de Janeiro: 21.28338 ou cep@iesc.ufrj.br

Pesquisadora Responsave(21) 25989274 ou andasperoni@gmail.com

Orientadora: (21) 25989274 ou rachel@iesc.ufrj.br
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ANEXO B ROTEIROS DAS ENTREVISTAS

ENTREVISTAS COM MAES, PAIS E/OU CASAIS
Apresentacdo da Pesquisa e Assinatura do Termo de Consentimento

Data | Hora | Local

Dados Geraiglos Participantes
Idade da mae e do pai ou companheiro/a
Idade da crianca
Local e tipo de parto
Status e tempo de relacionamento do casal
Nivel de escolaridade do casal
Profissdo ou ocupacéo da mae e do pai
Religidoi de criagéo | que pratica

Bairro e cichde de residéncia

Sobre a opc¢éo pelo armazenamento:
Vocé(s) optou(aram) pelo armazenamento do sangue do corddo umbilical de seu bebé?

Se sim ou n&o, por qué?

No caso da opcao pelo armazenamento:
Vocé(s) optou(aram) por qual tipo de banco? Por qué?
Como bi tomada esta deciséo? A decisao foi compartilhada por vocés?
Vocé(s) conhece(m) pessoas que fizeram esta ou outra op¢cdo? Quais 0s argumentos?
Quais as informacdes obtidas antes da coleta e por qual via tiveram acesso as mesmas
(médico obstetra, familiase amigoswebsitesnoticias, cursos)?
Como foi 0 processo de coleta?
No caso de coleta em banco privado, qual foram os custos?
O que acharam desta escolha? Quais as expectativas em relacdo a utilizacdo do material
coletado?

Vocés indicariam esta op¢caarp um familiar ou amigo?
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Informacdes sobre as pesquisas e terapias com ctluas:
Vocé(s) tem(ém) conhecimento sobre as pesquisas e terapias com-to@hala®
Sabe(m) quais os tipos de tratamento vigentes? Quais sdo apregadioente?
Onde obteve(iveram) estas informacdes?
Vocé(s) tem(ém) conhecimento acerca das possiveis utilizacdes do material
armazenado? Sabe(m) por quanto tempo ele podera ficar armazenado?

Onde e como obteve(iveram) estas informacdes?

ENTREVISTAS COM MEDICOS OBSTETRAS
Apresentacgdo da Pesquisa e Assinatura do Termo de Consentimento

Data | Hora | Local

Dados Gerais dos Participantes
Idade
Local e ano de graduacéo
Tempo de especializacéo e atuacao
Exerce outra(s) atividade(s) (académica ou profissional)
Local (instituicdo, hospital, empresa e/ou consultério) e cidade de atuacdo
Atendimento publico e/ou privado (via plano de saude ou particular)

Sobre 0 armazenamento:
Qual é a sua posicao acerca do armazenamento de sangue do corddo umbilical? Vocé
indica ou contraindica? Por qué?
Quais as razdes e 0s critérios para sua indicacao ou contraindicacao?
No caso da indicacdo, qual o tipo de banco recomendado? Por qué?
Vocé indica algum banco especifico? Por qué?
Vocé tem conhecimento sobre os procedimenta®lgta, transporte e armazenamento

realizado pelos bancos publicos e privados?

Na entrevista com médicos obstefirasmm relacdo a comunicagédo com clientes (gestantes e
companheiros):
Vocé comunica a op¢do do armazenamento as suas clientes? Converses cwhrel
ISS0?

Existe algum momento do acompanhamentenatél para abordar o tema?
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No caso de haver folders e prospectos de bancos privados na sala de espera: Por que
vocé disponibiliza estes materiais para as suas clientes?
Qual é a demanda para o0 armazenamento em bancos publicos? E em bancos privados?
Que razdes vocé acredita que justificam estas escolhas?

Como vocé avalia a demanda pelo armazenamento?

Informacdes sobre as pesquisas e terapias com cthias:
Vocé temconhecimento sobre pesquisas e terapias com célole? Sabe quais 0s
tipos de tratamentos com célulasnco ja vigentes? Sabe se (e quais) sdo aprovados
legalmente?
Onde e como obteve estas informacdes?
Vocé conhece pesquisadores e/ou médicos gballiean com tecnologia e terapia
celular? Se sim, eles pertencem a quais instituicoes?
Vocé tem conhecimento das possiveis utilizacdes do material armazenado? Sabe por
guanto tempo ele podera ficar armazenado?
Sabe como os doadores podem ter acesso asgiessilizacdes terapéuticas?

Onde obteve estas informagdes?
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ANEXO Ci BANCOS DE ARMAZENAMENTO DE SANGUE DO CORDAO UMBILICAL E PLACENTARIO NO BRASIL

Relatorio de Avaliacdo dos DadosR®ducdo (ANVISA, 2017)

01 BSCUP

02 BSCUP
02 BSCUPA

01 BSCUP
03 BSCUPA

06 BSCUP
11 BSCUPA

03 BSCUP
03 BSCUPA

BSCUP = 13 bancos publicos | BSCUPA = 19 bancos privados



ANEXO Di DADOS DE PRODUGAO DOS BANCOS PUBLICOS NO BRASIL (262816)
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UNIDADES ARMAZENADAS

UTILIZACAO PARA TRANSPLANTE

(INCA)

BANCO

2013 2014 2015 2016 2013 2014 2015 2016
Fundacao Centro de
Hemoterapia e Hematolog| NI NI 241 91 NI NI 0 0
do Para (HEMOPA)
Hemocentro do Ceara
(HEMOCE) 134 175 113 81 0 0 0 0
Fundacao de Hematologia
Hemoterapia de -- 3 40 53 -- 0 0 0
Pernambuco (HEMOPE) *
Hemocentro de Brasilia | 115 179 141 223 0 0 0 0
Centro de Tecidos
Bioldgicos (Cetebio) - -- 21 38 -- - 0 0
Fundacdo Hemominas **
Instituto Nacional de Canc

214 270 191 97 1 0 0 0
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Hospital Israelita Albert
_ _ 736 643 161 129 7 3 1 3
Einstein
Hospital Sirio Libanés 642 429 127 63 0 0 0 0
Hemocentro UNICAMP | 458 334 433 418 0 0 0 0
Hemocentro de Ribeiréo
Preto- Faculdade de 94 73 102 87 0 1 0 0
Medicina USP
Hospital de Clinicas da
33 2 0 0 0 0 0 0
UFPR
Hemocentro de Santa
_ 157 180 103 73 0 0 0 0
CatarinaHEMOSC)
Hospital de Clinicas de
194 126 131 84 0 1 1 0
Porto Alegre
TOTAL 2.777 2.414 1.804 1.437 8 5 2 3

NI - Dados néo informados.

* O banco do HEMOPE iniciou as suas atividades em dezembro de 2014.

** O banco da Fundagdo Hemominas iniciou as suas atividades em abril de 2014. Em 2015 e 2016, todas as unidadesacoletdidaslfsrpara
treinamento da equipe e validacdo dos pifimoentos de coleta e de processamento, e posteriormente, as bolsas foram descartadas. (ANVISA, 2017)



ANEXO Ei DADOS DE PRODUCAO DOS BANCOS PRIVADOS NO BRASIL (202816)

Tabela 5 — Dados de producdo dos Bancos de Sangue de Corddo Umbilical e Placentario privados para uso

autologo (BSCUPA), Brasil, 2003-2016.

Quantitativo de unidades de Células Progenitoras Hematopoéticas de sangue de corddo
umbilical e placentario {n)
e Servigos (n) Utilizadas para fins terapéuticos
Coletadas Processadas Armazenadas | Desgualificadas
Uso autdlogo | Uso aparentado
2003 26 26 22 04
2004 8 2.850 2.687 2.663 154
2005 14 5.492 5.345 5.311 182 1
2006 . 15 5.345 5.215 5.194 173 1
2007 15 5.807 5.669 5.653 194 1
2008 16 6.971 6.845 6.818 247 1
2009 16 8.866 8.735 8.713 264 1 1
2010 17 11.456 11.322 11.287 287 2
2011 17 14.078 13.720 14.078* 561 1
2012 19 15.941 15.595 17.310* 661 2
2013 . 20 13.955 13.556 15.496* 814 1 1
2014 20 11.299 11.087 12.529* 769 1
2015 20 10.790 10.548 12.251* 1.028
2016 19 8.300 8.048 9.971* 956 1
Total cumulative nacional 121.176 118.398 127.296 6.294 5 10

*( fato de a quantidade de bolsas armazenadas ser superior a quantidade de bolsas processadas pode ser explicado se levarmos em
conta que | unidade processada pode vir a ser armazenada na forma de 1 ou mais bolsas, a critério do servigo ou caracteristica do

material bioldgico.
Fonte: Anvisa, 2017
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Grafico 1 — Nimero de unidades de sangue de corddo umbilical e placentario coletadas pelos bancos
de sangue de corddo umbilical e placentarios privados para uso autélogo (BSCUPA), Brasil, 2003 a 2016.
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ANEXO Fi FOTOS DAVISITA A MATERNIDADE PRIVADA DA CIDADE DO RIO DE JANEIRO

Foto 1- Estande de banco privado localizado na recepcao
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Foto 2- Formulario de cadastro das gestantes para visitat@rnidade
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ANEXO Gi LEVANTAMENTO BIBLIOGRAFICO

Tabela Ii Pesquisa bibliogréfica na base de dados Rede BVS

. Ndamero de
Descritor | Palavrashave _
artigos
Célulastronco 177.901
Célulastronco (com corte regional Brasil) 169
Célulastronco AND Brasil 223
Célulastronco AND Brasil (com corte regionBrasil) 131

Célulastronco AND Brasil (com cortes Brasil + portuguéy 39

Bancos de corddo umbilical 797

Bancos de corddo umbilical (com corte regional Brasil) | 4

Bancos de corddo umbilical AND Brasil 6
Bancos de corddo umbilical AND Brasil (caiorte regiona 4
Brasil)

fiBancos de cord«o umbilic|l*

(*) Artigo n«o inclu2do na rela-«o0o fABancos de cord«o umbilical ANEL



Tabela 2 Revisdo bibliografica na base de dados Rede BVS

) Total Artigos em| Artigos em
TEMATICA de periddicos | periddicos Referéncias
Artigos | nacionais | internacionais
Célulastronco do sangue d 4 4 0 Mendong%t al., 2004 | Pranke, 2004 | Zatz, 2004
corddo umbilical no Brasil MendesTakaoet al, 2010
Takeuchi, Tannuri, 2006 | Torronteguy, Raupp, 2008
Debates  sobre | Diniz, Avelino, 2009 | Acero, 2010 | Oda, Gesua
regulamentacéo de ., 5 v Castilho, 2011
pesquisas com célula _ _ _ .
Sa, Naves, 2008 | S4, 2008 | Cesarino, Luna, 2011
Revisdes gerais sobre Pereira, 2008 | Cardoso, Arruda, 2009
pesquisas com célula 7 2 5 Leite, 2009 | Zatz, 2009 | McMahehal.,, 2010
tronco Dolgin, 2011 | MendeDtero, Carvalho, 2012
Fgmentos as pesquisas c( , 1 0 Brasil, Ministério da Saude, 2010
célulastronco no Brasil
Adlvulgagao,qlas celula_sl 1 0 Al mei da, Dal 6Col, Massar @
tronco pela midia no Brasil
mento sobre célulasonco | 1 1 0 Oliveira, Siqueira, Matsuo, 2008
TOTAL 26 14 12
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Tabela 3 Pesquisa bibliogréfica na base de dados Scielo

Numero de
Descritor | Palavrashave _

artigos
Célulastronco 426
Célulastronco (com corte regional Brasil) 389
Célulastronco ANDBrasil 44
Célulastronco AND Brasil (com corte regional Brasil) 39
Célulastronco AND Brasil (com cortes Brasil + portugués 29
Cordao umbilical 141
Cordao umbilical (com corte regional Brasil) 132
Bancos de cordéo umbilical 2*
Bancos deord&o umbilical (com corte regional Brasil) | 2 *

(*) Mesmos dois artigos inclu2dos
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Tabela 4i Reviséo bibliografica na base de dados Scielo

Artigos novos

tronco

Total | e Artigos
TEMATICA de ! ef‘f' 1cados €M incluidos Referéncias

i periodicos r

nacionais na Rede BVS

Célulastronco do sangu Duarte, Miyadahira, Zugaib, 2009
do corddo umbilical n¢ 5 4 1 Cruzet al 2009 | Senegaglet al, 2009
Brasil MendesTakaoet al, 2010 | Rodriguest al.,, 2010
Andlises
Socioantropo|égicas 9 9 0 Fago’éLargeault, 2004 | Acero, 2011
acerca das pesquisas c Luna, 2007a, 2007b, 2008, 2010, 2012, 2013, 2015
célulastronco
Debates sobre Zatz, 2004 | Segre, 2004 | Gallian, 2005 | Takey
regulamentac&o dz o A 4 Tannuri, 2006
pesquisas comceélulas Cesarino, 2007 | Diniz, Avelino, 2009 | Acero, 20
tronco no Brasil 2014
Revisdes gerais sobre
pesquisas com célula 3 2 1 Pereira, 2008 | Roza, Bizario, 2008 | Porcellini, 2009
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A divulgacéo das células

tronco pela midia n¢2 1 Al mei da, Dal 6Col, Massa
Brasil
Fraude nas pesquis .
, 1 1 Braile, 2006
com célulagronco
Controvérsias relativas
pesquisas e terapias cq 1 1 Cavalcanti, 2005
célulastronco
Fomentos as pesquis
com célulagronco no| 1 0 Brasil, Ministério da Saude, 2010
Brasil
TOTAL 30 22
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Tabela 5 Pesquisa bibliogréfica na base de dados PubMed

Numero de
Descritor | Palavrashave _

artigos
Umbilical cord blood banks 868
AUmbilical cord bl ood ban|27
Umbilical cord blood banks ANBrazil 6*
Cord blood banks 963
ACord blood bankso (com b|183
Cord blood banks AND Brazil 6*

(*) Mesmos seis artigos identificados.
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Tabela 6 Revisao bibliografica na base de dados PubMed

TEMATICA

Total de artigos

Referéncias

Aspectos éticos e legais sobre os bancos de corddo um

Usanos, 2009 | Vidalis, 2011 | Weisbrot, 2

Estudos relativos aos bancos de cordidbilical em paise

especificos

Proctoret al, 2001 (Inglaterra)
Candel, Aguilera, 2006 (Espanha)

Karagiorgouet al, 2014 (Grécia)

Discusséao acerca dos bancos publicos, privados e/ou m

Lucea, 2012 | Guilcher, Fernandez, Jo
2014

TOTAL

148



Tabela 7 Pesquisa bibliogréfica na base de dados Scopus

_ Numero de
Descritor | Palavrashave _
artigos
Umbilical cord blood banks 1.156
Umbilical cord blood banks AND Brazil 7%
Cord blood banks 1.417
Cord blood banks AND Brazil 9

(*) Os sete artigos constam na relagao derivada da combioaigiiblood banke Brazil (9).

Tabela 8 Revisédo bibliogréfica na base de dados Scopus

TEMATICA ;‘;tg:)s 98| peferencias

Aspectos técnicos, éticos e legais dos bancos privaddsasid | 1 MendesTakaoet al, 2010

Andlise do armazenamento em bancos publicos no mundo | 1 Garcia, 2010

Andlise sociologica sobre os bancos privados 1 Galindo, Lemos, Rodrigues, 2014

TOTAL

149



Tabela 9 Artigos submetidos a analisébliografica* '

150

ARTIGO AUTOR(ES) ANO REVISTA
Carlos Eduardo Almeida Xavier de
A bioética frente as situacdes emergentes: a Mendonca, Claudia Rocha Ferreira, Edval 2004 Revista de Saude do Distrit
esperanca depositada em um cordao umbilical | Dias Carvalho Juanior, Siviene Fabiana Federal
Oliveira

A biologia molecular contribuin r A . :

biologia ~O ecular cont IPUI do para a ... .| Mayana Zatz 2002 Ciéncia & Saude Coletiva
compreensao e a prevencao das dodmgslitariay
A crosssectional study of umbilical cord blood | Sandra Valéria Santos, Luciana Matrti,
donor profiles and their influence on umbilical cq¢ Andreza Alice Feitas Ribeiro, Fabiana 2011 Cytotherapy
blood collection in a Brazilian hospital Conti, Sonia Maria Barros
A G 1 . - . Revista Brasilei

,etlca médica, a bloetlcfa.e 0s procedimentos ¢ ks ©, Gfvaia U 2009 evista ra_15| eira de .
célulastronco hematopoéticas Hematologia e Hemoterapig
A |mE>ortanc_|§1 d&onstruw_ bancos de sangue de Patricia Pranke 2004 Ciéncia e Cultura
cordao umbilical no Brasil
Ai tacia d dasiulas t : . : A . .

impor .Cla 0 USO UasHilias tronco para a Lygia da Veiga Pereira 2008 Ciéncia & Saude Coletiva
sd/de phlica

° .

A matter of health? Legal aspects ofvate Takis Vidalis 2011 European Journal of Health

umbilical cord blood banking

Law

* Legenda:

Artigos publicados em periodicos nacional Artigos publicados em periédicos internacionai
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A personalizagéo do embrido humano: da

N : . Naara Luna 2007a Mana

transcendéncia na biologia
A polémi ilizacé S|ulasn . : : Revi A iaca

PO _e ',C"?‘ da ut |z.agao d? c_e WESNCO Carlos Augusto Takeuchi, Uenis Tannuri | 2006 e,VI.S ta da _ss_ouagao
embrionarias com finerapéuticos Médica Brasileira
A dsito da utilizagéo de céluias

pro_pos,l .0 a Ullllzagao de cellrasnco Marco Segre 2004 Estudos Avancados
embrionarias
Avi mobi ital futur : e

.V|da.co obiocapital futuiros . Dolores Galindo, Rvia Silveira Lemos, .
biol- gicos,umaapostados banos privados Renata Vilela Rodriques 2014 Athenea Digital
de c®ulagroncode coreo umbilical no Brasil g
Aborto e célulagronco embrionérias na campani Revista Brasileira de Ciénci

. A I . Naara Luna 2010 .
da fraternidade: ciéncia e ética no ensino da Igr; Sociais
Allogen.elc unrelated cord blood banking Joan Garcia 2010 Trallnsfusmn and Apheresis
worldwide: An update Science
Are hybrid umbilical cord blood banks really the | Gregory M. T. Guilcher, Conrad V. .
best of both worlds? Fernandez, Steven Joffe 2014 J Med Ethics
Armazenamento de sangue de cordao umbilical Sergio Duarte, Seizo Miyadahira, Marcelo 2009 Revista da Associacao
placenta: publico, privado ou ambos? Zugaib Médica Brasileira
Avaliacdo do conhecimento sobre célttigsico
observado em estudantes de graduacao dos cu| Renata Rabello de Oliveira, José Eduardg .
. . . . . . 2008 O Mundo da Saude

da area da saude da Universidade Estadual de | Siqueira, Tiemi Matsuo
Londrina
Bancos de sangre de cordon umbilical. Aspecto Justo Aznar Lucea 2012 Cuadernos de Bioética

éticos. Bancos publicos versus bancos privados
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INTRODUGCAO

Todos ja ouvimos falar das extraordinarias promessas contidas nas pesquisas com células-tronco, no que diz respeito
a varias doencas e transtornos. Mas ainda é preciso trabalhar muito para realizar estas pesquisas e transforma-las em
tratamentos seguros e eficientes.

A Sociedade Internacional para a Pesquisa com Células-Tronco (ISSCR, na sigla em inglés) estd muito preocupada com o
fato de que as terapias com células-tronco estao sendo disponibilizadas comercialmente no mundo todo antes de serem
consideradas comprovadamente seguras e eficientes.

As terapias com células-tronco sdo quase todas recentes e experimentais. Nestes primeiros estagios, elas podem nao
funcionar ou podem revelar aspectos negativos. Tenha certeza de que vocé entende o que esta buscando antes de
cogitar a possibilidade de se submeter a uma terapia com células-tronco.

Vale lembrar que a maioria das descobertas médicas se baseia em anos de pesquisas realizadas em universidades e
empresas privadas. Existe um longo processo que comeca com estudos laboratoriais e depois nos testes clinicos que
mostram que alguma coisa é segura e Gtil. Como um remédio novo, as terapias com células-tronco devem ser avaliadas
e preencher certos requisitos antes de receberem a aprovacao dos érgaos nacionais reguladores a fim de que sejam
usadas no tratamento de pessoas.

O que isso significa para vocé, como paciente, médico, amigo ou familiar? A seguir, esperamos esclarecer algumas de
suas duvidas sobre as células-tronco e terapias com células-tronco, além de lhes fornecer os recursos de que vocé e seu

médico precisam para tomarem a melhor decisao possivel quanto ao tratamento.

A ISSCR é uma organizacao profissional sem fins lucrativos de pesquisas com células—tronco, comprometida a garantir
que o potencial da pesquisa com células-tronco seja informado aos pacientes de modo justo, eficiente e seguro.

PERGUNTAS MAIS COMUNS

A ISSCR recebe varias perguntas relacionadas a terapias clinicas envolvendo o uso de células-tronco e sobre a
disponibilidade de testes clinicos com células-tronco. Abaixo, pretendemos tratar de alguns dos importantes elementos
presentes nestas davidas.

O que sao células-tronco?

O que é uma terapia com células-tronco?

Para que doencas e transtornos ja existem tratamentos aceitos com células-troncos?

Quais os fatores especiais envolvidos nas terapias com células-tronco?

Qual o processo comum para o desenvolvimento de um novo tratamento médico?

Quiais as diferencas entre um tratamento clinicamente aprovado e uma intervencao experimental?
O que é um teste clinico?

O que é um formulario de consentimento informado ou formulario de consentimento de tratamento?

© e N o v e W o

Como sei se uma terapia com células-tronco aprovada é segura?

10. O que devo saber se estou considerando me submeter a uma terapia com células-tronco?

. Que cuidados devo tomar se estou pensando em me submeter a uma terapia com células-tronco?
12. O que mais devo perguntar?
13. Devo buscar uma segunda opiniao?

14. Como posso ficar sabendo a respeito de testes clinicos que usem células-tronco?

1. O QUE SAO CELULAS-TRONCO?

As células-tronco sao definidas por duas propriedades. Primeiro, elas sao capazes de se “autorregenerar”, isto é,
podem se dividir e dar origem a mais células-tronco do mesmo tipo. Segundo, podem amadurecer ou se “diferenciar”,
gerando células com funcdes especializadas, como as células da pele, musculos ou sangue.

Ha varios tipos de células-tronco. Entre elas estdo as células-tronco embrionarias, que existem apenas nos primeiros
estagios de desenvolvimento; e varios tipos de células-tronco de tecidos especificos (as vezes chamadas de células-
tronco “adultas” ou “sométicas”), que sao encontradas em varios tecidos do nosso organismo. Recentemente, células
com propriedades semelhantes as das células-tronco embrionarias, chamadas de células-tronco pluripotentes induzidas
(células iPS), foram desenvolvidas a partir de células com fungGes especializadas como as da pele.

Visite o website da ISSCR e leia Stem Cell Facts: The Next Frontier (Fatos sobre as Células-Tronco: a Nova Fronteira),
para mais informagoes sobre células-tronco, pesquisas sobre células-tronco, termos relacionados as células-tronco
e alguns dos desafios que precisam ser enfrentados a fim de que se use as células-tronco no tratamento de varias
doengas: http://www.isscr.org/public/ISSCRO8_PubEdBroch.pdf

2. 0 QUE E TERAPIA COM CELULAS-TRONCO?

Uma terapia com células-tronco € um tratamento que usa células-tronco, ou células originarias de células-tronco, para
substituir ou reparar células ou tecidos danificados de um paciente. As células-tronco podem ser inseridas no sangue
ou transplantadas diretamente para o tecido afetado, ou ainda retiradas do tecido do proprio paciente, a fim de que
ocorra a regeneragao.

3. PARA QUE DOENCAS E TRANSTORNOS JA EXISTEM TRATAMENTOS COM CELULAS-
TRONCO ACEITOS?

Ainda sao poucas as doencas para as quais existem tratamentos comprovados com células-tronco. Doengas sanguineas,
no sistema imunoldgico e a perda da funcdo da medula dssea podem, em alguns casos, ser tratadas com eficiéncia por
meio do transplante de células-tronco sanguineas.

Os médicos transferem células-tronco sanguineas em transplantes de medula 6ssea ha mais de 50 anos, e hoje se usa
técnicas avancadas para coletar células-tronco sanguineas clinicamente. O sangue do cordao umbilical, assim como a
medula 6ssea, é geralmente usado como fonte de células-tronco sanguineas e tem sido utilizado como alternativa aos
transplantes de medula éssea.

Outras células-tronco de tecidos especificos podem desempenhar um papel em transplantes de tecidos que ja sao
realizados ha varios anos. Para tecidos e 6rgaos como a pele e a cornea, as células-tronco contidas nestes tecidos

contribuem para a regeneracao de longo prazo.

Outros tratamentos com células-tronco ainda sao experimentais. Isto significa que ainda nao estad provado que
determinado tratamento é seguro ou que daré certo.

4. QUAIS OS FATORES ESPECIAIS ENVOLVIDOS NAS TERAPIAS COM CELULAS-TRONCO?

Terapias com base em células-tronco sao muito recentes e ainda ha muito a aprender.
Para comegar, ha desafios especificos na preparacéo das células-tronco para que sejam usadas na medicina.
Ao contrario dos medicamentos, as células-tronco ndo podem ser necessariamente produzidas nem submetidas a

testes de qualidade em grandes quantidades, e os tratamentos também poder ser muito especificos para apenas um
paciente.
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Para a maioria das doencas, ainda se esta determinando quais células funcionam melhor para corrigir certo dano ou
reparar o tecido doente, e como levar estas células ao lugar correto no organismo.

Além disso, efeitos colaterais e a seguranca a longo prazo precisam ser estudados, uma vez que células transplantadas
podem permanecer durante muitos anos no corpo dos pacientes. Portanto, o monitoramento cuidadoso e o extenso
acompanhamento dos pacientes que recebem tratamentos com base em células-tronco sao extremamente importantes.

5. QUAL O PROCESSO COMUM PARA O DESENVOLVIMENTO DE UM NOVO TRATAMENTO
MEDICO?

Este processo é também conhecido como aplicacéo clinica.

O processo comega com uma pesquisa bastante genérica sobre como um tecido ou célula geralmente funciona e o que
ocorre de errado em determinada doenca ou lesdo. Estas informacdes sao usadas para o planejamento e a criacéo de
uma maneira de se diagnosticar, impedir a evolucao do problema ou corrigir o que ha de errado.

Para testar se e como uma nova intervencao funcionara no tratamento de uma doenca ou lesdo em particular, primeiro
sao feitos testes in vitro (em placas no laboratério) e, depois, quando possivel, em animais com doencas ou lesoes
semelhantes as nossas. Estes séo os chamados estudos pré-clinicos; os estudos pré-clinicos devem ser revistos por outros
especialistas, publicados e repetidos antes que se dé inicio a pesquisa em pacientes.

Depois de demonstrada uma expectativa razoavel de que o tratamento funcionara e sera seguro, pede-se permissao
para se conduzir um teste clinico em seres humanos, o que comega com um nimero bastante reduzido de individuos.
Em alguns casos, tratamentos experimentais sao testados em pouquissimas pessoas antes mesmo que os testes clinicos
comecem.

Uma vez que a seguranca e os efeitos colaterais do tratamento sejam conhecidos e depois que o método para se
aplicar o tratamento a parte correta do organismo é aperfeicoado, a quantidade de pacientes submetida ao teste clinico
aumenta gradativamente e a nova intervencéo é comparada com os tratamentos j& existentes.

Depois que a seguranca e eficiéncia do tratamento sdo comprovadas por meio deste processo formal, uma agéncia
reguladora nacional ou regional, como o Departamento de Satde e Alimentacao dos Estados Unidos (FDA) ou a Agéncia
de Saude Europeia (EMA), aprovara a utilizacdo do tratamento para determinada doenca ou transtorno.

6. QUAIS AS DIFERENCAS ENTRE UM TRATAMENTO CLINICAMENTE APROVADO E UMA
INTERVENGCAO EXPERIMENTAL?

Um tratamento clinicamente aprovado é uma pratica médica que mostrou, através de um processo formal de testes
clinicos, que é razoavelmente segura e eficiente para o tratamento de doengcas ou transtornos especificos. Em geral,
estes tratamentos sao aprovados por uma agéncia reguladora nacional ou regional, como o Departamento de Saude e
Alimentagao dos Estados Unidos (FDA) ou a Agéncia de Saude Européia (EMA).

J& uma intervencao experimental é um tratamento novo, que nao foi testado ou que é diferente do tratamento
médico comum. Sua seguranca ainda nao foi comprovada e nao ha garantias de que ele servira para o tratamento de
determinada doenca
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7. 0 QUE E UM TESTE CLINICO?

Um teste clinico é uma pesquisa planejada para responder a questoes especificas quanto a um novo tratamento ou um
novo método de aplicar tratamentos ja existentes. Testes clinicos sao usados para se comprovar a seguranca e eficacia
destes novos tratamentos. E muito importante entender que o novo tratamento testado ainda nao foi aprovado. Ele
pode nao ser melhor e nem mesmo tao bom quanto os tratamentos existentes.

Nem todas as pesquisas sao testes clinicos. Em alguns casos, tratamentos experimentais podem ser testados num
numero muito reduzido de pessoas antes de se dar inicio a um teste clinico. Vale a pena repetir que o novo tratamento
testado ainda nao foi aprovado.

O fato de o procedimento ser experimental nao significa que ele faca automaticamente parte de uma pesquisa ou de
um teste clinico. Procedimentos experimentais devem fazer parte de uma pesquisa formal em estagio inicial para que
se conhega sua seguranca e eficacia.

Mais informacoes que explicam e descrevem os testes clinicos, escritas pelo Instituto Nacional de Satde dos Estados
Unidos (em inglés), podem ser encontradas em www.clinicaltrials.gov/ct/info/resources/.

8. O QUE E UM FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO OU FORMULARIO DE
CONSENTIMENTO DE TRATAMENTO?

Um Formulério de Consentimento Informado ou Formulério de Tratamento Consentido resume seu papel como
paciente e o que talvez Ihe aconteca. Ele deve conter uma descricao clara e detalhada do tratamento ou procedimento,
numa linguagem acessivel. O formulario deve ainda explicar as opcoes de tratamento, os riscos, seus direitos e
responsabilidades. Um formulario de consentimento é uma boa maneira de obter as informacoes de que vocé precisa.

Vocé deve receber um formulario de consentimento para qualquer tratamento experimental com células-tronco,
mesmo que o tratamento nao faca parte de um teste clinico. Ele deve enfatizar que o tratamento néo tem eficacia
comprovada e citar os riscos especificos associados as novas terapias com células-tronco.

Depois de ler e compreender o formulério de consentimento e depois que suas duvidas forem esclarecidas, vocé (ou seu
representante legal) deve assinar o formulario, assim como a pessoa que esta lhe dando as informacoes. Uma cépia do
formulario deve ser entregue a vocé.

O formulario de consentimento informado para um teste clinico deve dizer:
* Que o teste envolve pesquisas e porqué estas pesquisas estao sendo realizadas;

* Qual é o tratamento estudado; se o procedimento faz parte de um teste randomizado (ou aleatorio);
* Qual a probabilidade de vocé se submeter a um tratamento diferente (placebo ou tratamento alternativo);
* Que outras opgdes médicas existem;

* O que esta envolvido na pesquisa antes, durante e depois do tratamento, incluindo procedimentos como a
coleta de sangue;

* Quem realizara o estudo;
* Quanto tempo o estudo demoraré;
* Os riscos do tratamento;

¢ Dados de contato da pessoa em questao e dados de contato de uma organizacao independente que
proteja os direitos dos pacientes;

e Suas responsabilidades como paciente e informacoes a respeito de quem pode ter acesso a pesquisa e a
seus dados médicos, e seus direitos quanto a confidencialidade;
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Seu direito de ser informado de qualquer dado novo que possa afetar sua decisao de continuar participando
da pesquisa;

* As circunstancias diante das quais vocé pode ser excluido do teste;
* Seu direito de desistir a qualquer momento e sem consequéncias; e

* Quantos pacientes estao envolvidos no estudo.

Os documentos nao devem conter qualquer clausula que impeca o pesquisador, a instituicdo, o mantenedor e seus
agentes de serem responsabilizados legalmente por negligéncia.

9. COMO SEI SE UMA TERAPIA COM CELULAS-TRONCO APROVADA E SEGURA?

Nenhum tratamento médico pode ser considerado totalmente seguro. Todos os tratamentos médicos envolvem riscos,
alguns menores e outros maiores. Estes riscos, mesmo se forem pequenos, devem ser explicados com clareza para vocé
por um profissional da area.

10. O QUE DEVO SABER SE ESTOU CONSIDERANDO ME SUBMETER A UMA TERAPIA COM
CELULAS-TRONCO?

Vocé deve ter certeza de que existe uma boa prova cientifica de que o tratamento é seguro e eficiente e que seus direitos
como pacientes estdo sendo respeitados. A principio, peca provas de que:

* Estudos pré-clinicos (veja a questao 5) foram publicados, revisados e repetidos por outros especialistas na
area

*  Os prestadores de servico tém a aprovacao de um comité independente como o Comité de Revisao
Institucional (IRB) ou o Comité de Etica em Pesquisa (CEP), a fim de ter certeza de que os riscos s&o os
menores possiveis e que sao compensados por qualquer efeito benéfico em potencial, e que seus direitos
estao sendo protegidos.

* Os prestadores de servico tém a aprovacao de uma agéncia reguladora nacional ou regional, como o
Departamento de Satde e Alimentagao dos Estados Unidos (FDA), a Agéncia de Saude Europeia (EMA), ou
a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) no Brasil, para conduzir testes clinicos seguros ou para
a utilizacao médica de determinado produto relacionado a esta doenca.

Ha casos de pesquisas menores que nao precisam deste tipo de aprovacao reguladora, mas devem ter a aprovacao de
um comité de andlises independente (leia acima) e o apoio das liderancas médicas e administrativas do lugar onde o
procedimento seré realizado.

11. QUE CUIDADOS DEVO TER SE ESTOU PENSANDO EM ME SUBMETER A UMA TERAPIA
COM CELULAS-TRONCO?

Esta ndo é uma lista completa, mas alguns dos principais alertas sao

Afirmages baseadas em relatos de pacientes. Os pacientes querem tanto acreditar que um tratamento esta
os ajudando que podem se convencer disso. Podem até mesmo experimentar alguma melhora nao relacionada ao
tratamento. A nao ser que tenha havido uma avaliagdo clinica cuidadosa, ¢ muito dificil saber qual é o efeito real do
tratamento e o que vocé pode esperar dele.

Varias doencas tratadas com as mesmas células. A nao ser que as doencas estejam relacionadas, o que acontece,
por exemplo, com varias doengas sanguineas, o normal é que doencas diferentes, como o Mal de Parkinson e doengas
cardiacas, sejam submetidas a tratamentos bem distintos. Além disso, vocé precisa ser tratado por um médico que seja
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um especialista em sua doenca.

A fonte das células ou como o tratamento sera realizado nao estdo claramente documentados. Isto deve ser
explicado com clareza para vocé no formulario de consentimento de tratamento (veja a questao 8). Além do mais,
deve haver um “protocolo” que descreve detalhadamente o tratamento para o médico. O protocolo é o “manual
de instrucdes” para o procedimento. Ainda que seja possivel que este protocolo nao esteja disponivel para vocé
imediatamente, vocé deve ser capaz de requeré-lo. No caso de testes clinicos ou tratamentos experimentais, os
protocolos devem ter seu mérito cientifico analisado por especialistas independentes e devem ser aprovados por um
comité de ética, a fim de garantir que todos os direitos e o bem-estar dos participantes sejam respeitados. Pergunte
quem aprovou este protocolo e qual a validade dele

Afirmagdes de que néo ha riscos. Qualquer tratamento envolve riscos. A possibilidade de riscos deve ser informada
em pesquisas pré-clinicas e no inicio dos testes clinicos.

Alto custo do tratamento ou custos ocultos. Nao é normal que alguém pague para se submeter a um teste clinico
(a ndo ser custos de viagens e outras despesas pessoais). Reflita se vocé deve pagar por um tratamento cuja eficacia
nao foi comprovada. Além disso, pergunte a respeito dos custos referentes aos cuidados emergenciais, no caso de algo
dar errado, principalmente se vocé estiver no exterior. Descubra quais custos seu plano de satde ou o sistema de satde
publica do seu pais cobrirdo, em que circunstancias e em quais paises.

12. O QUE MAIS DEVO PERGUNTAR?

Faca muitas perguntas a respeito do tratamento que esta sendo oferecido e busque uma segunda opiniao de um
médico de sua confianca. Vocé nao deve tomar esta decisao apressadamente — tenha certeza de que entendeu todo o
tratamento e quaisquer riscos a ele associados.

Os médicos envolvidos devem ter um conhecimento profundo a respeito da sua doenca, das outras opgoes de
tratamento e das evidéncias de que o tratamento que estao propondo sera seguro e eficaz. Vocé deve preencher um
Formulario de Consentimento Informado ou um Formuldrio de Tratamento Consentido que deve esclarecer muitas de
suas duvidas (veja a questao 8). Este formulario deve ser assinado por vocé e por seu médico.

O tratamento
* O tratamento é rotineiro para esta doenca ou transtorno especifico?

* O tratamento faz parte de um teste clinico formal?
* Quais sao as alternativas de tratamento para minha doenca ou transtorno?

* Se me submeter a este tratamento, isto pode afetar minhas possibilidades de participar de outro teste
clinico, ou ainda serei capaz de me submeter a outro tratamento?

* Que beneficios devo esperar ao me submeter a este tratamento? Como este beneficio sera avaliado e em
quanto tempo?

* Que outros remédios ou cuidados especiais serao necessarios?
e Como o procedimento com células-tronco é realizado:
¢ Qual a fonte das células-tronco?
¢ Como as células-tronco sao identificadas, isoladas e cultivadas?
* As células se diferenciam em células com funcoes especializadas antes da terapia?

¢ Como as células serao levadas ao lugar certo no meu corpo?

Se as células usadas nao forem minhas, como se evitara que meu sistema imunolégico reaja as
células transplantadas?
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Evidéncia Cientifica e Supervisao

* Quais as evidéncias cientificas de que este procedimento novo sera eficaz no meu caso? Onde estas
evidéncias foram publicadas?

* Foram realizados testes clinicos anteriores? O que se aprendeu com estes testes?

* Ha alguma supervisao independente do tratamento, como, por exemplo, um Comité de Revisao
Institucional ou um Comité de Etica em Pesquisa? Podem me dar o nome de varios cientistas e médicos
capazes de me dar uma opinido independente?

* Ha alguma supervisao independente ou reconhecimento da clinica onde o tratamento sera realizado e do
laboratério onde as células sao processadas?

* Alguma agéncia reguladora nacional ou regional, como o Departamento de Saude e Alimentacao dos
Estados Unidos (FDA) ou a Agéncia de Satde Européia (EMA), ja aprovou este tratamento para esta doenca
em especifico?

Seguranga e Emergéncia

* Quais os riscos do procedimento e os efeitos colaterais possiveis, tanto a curto quanto a longo prazo?

* Corro algum outro risco ao me submeter & pesquisa?

* O que sera feito se houver uma reacao adversa? Com quem devo encontrar em contato no caso de
uma emergéncia ou dano relacionado a pesquisa? Quem sera o responsavel pelos procedimentos de
emergéncia?

* Aclinica estd adequadamente preparada para lidar com emergéncias como reagoes alérgicas graves?

* Que tipo de acompanhamento sera dado ao tratamento e durante quanto tempo? O que terei de fazer?

* Quem é o médico responsavel pelo tratamento? Que treinamento especializado este médico tem? Como
foram treinados os demais médicos e a equipe de apoio técnico?

Direitos do Paciente
* Quais sao meus direitos como participante — por exemplo, confidencialidade, direito de receber qualquer
informacao nova que possa surgir, direito de me retirar do processo de tratamento?

* A que tipo de compensacao terei direito no caso de danos provocados pela pesquisa a que estou me
submetendo?

Custos
* Quais os custos do tratamento? O que esta incluido nestes custos? Que outros custos me serao cobrados?
* Havera algum custo quanto ao atendimento de emergéncia, se alguma coisa der errado? Quem prestara
este atendimento e quem pagara por ele? Antes de viajar ou concordar com o tratamento, descubra quais
custos seu seguro de viagem, seu plano de satide ou o sistema de satide publica do seu pais cobrirao, em
que circunstancias e em quais paises.

13. DEVO BUSCAR UMA SEGUNDA OPINIAO?

Nos o aconselhamos a fazer vérias perguntas sobre o tratamento que esta sendo oferecido e a buscar opinides diferentes
de médicos independentes e qualificados. Seu médico deve apoié-lo e ajuda-lo no processo de obtencao de uma
segunda opinido. Historico médico, protocolos de pesquisa e tratamento (quando nao estabelecidos), e documentos de
consentimento informado devem ser mostrados a pessoa que esta dando a segunda opinido.
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14. COMO POSSO FICAR SABENDO A RESPEITO DE TESTES CLINICOS QUE USEM
CELULAS-TRONCO?

Peca a seu médico conselhos sobre o que esta disponivel em sua regiao com relacao a sua doenca. Testes clinicos
diferentes séo oferecidos por instituicoes diferentes. Lembre-se de que testes clinicos tém critérios de selecdo muito
restritos, a fim de garantir a seguranca dos pacientes e para que se tenha certeza de que os pesquisadores serao capazes
de obter as respostas para a pesquisa em questao.

Existem alguns bancos de dados que permitem que vocé busque por testes clinicos registrados. Pode-se, por exemplo,

pesquisar um banco de dados de testes clinicos mantido pelo Instituto Nacional de Saude (EUA), no endereco
www.clinicaltrials.gov. Note, contudo, que nem todos os testes clinicos estdo contidos nestes bancos de dados.

3 de dezembro de 2008 Manual do Paciente sobre Terapias com Células-Tronco ISSCRE2

162



163

ANEXO |'i CARTILHA INFORMATIVA SOBRE BANCOS DE SANGUE DO CORDAO UMBILICAIE PLACENTARIO

Agéncia Namnal de Vigilancia SanitariaANVISA, 2013

Conhecendo os Bancos
de Sangue de Cordao
Umbilical e Placentario

Ajudando futuros pais a tomar um
decis&o consciente

H4 trés formas de se obter as células-tronco hematopoéticas:

¥ da medula éssea

¥ do sangue periférico — quando as células sio levadas da medula
6ssea para a corrente sangiifnea por meio de medicamentos

® do sangue de cordio umbilical e placentdrio

Bancos de Sangue de Corddo Umbilical e
Placentario

Séo os servigos responsaveis pelos processos de obtengao, realizagio
de exames lab fais, p ar e forneci-
mento de células-tronco hematopoéticas de sangue de corddo umbi-
lical e placentdrio para uso terapéutico.

O que é sangue de cordao umbilical e

pecentiio SOUPY? i, e e e

sos ¢ ponto critico para que seja garantida a qualidade e a seguranga y
E o sangue que permanece na placenta e na veia umbilical apés o di lCé lul:fs(itrznoo d:ISP ombu.hi(ilas unpélhe;ndo nomenograca pos
nascimento do bebé. Pode ser facilmente coletado, de forma indolor sivel 4 satide do paciente que delas se.u . !
e segura, ¢ ser armazenado por anos. A sua obtengio nio traz ne- Exemplos de critérios:

nhum prejuizo 4 satide da mie ou do bebé.

¥ quantidade minima de células e viabilidade

O sangue de corddo umbilical e placentdrio, assim como a medula ® auséncia de contaminagéo bacteriana e fiingica
6ssea, ¢ bastante rico em células-tronco hematopocticas. Tem sido W realizagio de testes de sorologia para doengas infecciosas
utilizado para tratar, principal i com doengas hema-

P
tolégicas, como por exemplo cdnceres das células sanguineas e outras
disfungdes do sistema de produgio ou funcionamento das células do
sangue quando hd a idade de transpl 1 Resolugio RDC n°56/2010, de 16/12/2010, ou a que vier a substitui-la
(www.anvisa.gov.br em Legislagio).

Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria | Anvisa




Tipos de bancos de sangue de corddo
umbilical

Bancos piiblicos - Rede BrasilCord

Nestes bancos as células-tronco ar sd0 p! i de
doagd luntérias, quem sdo realizadas de forma sigilosa e com o
consentimento materno. Nos bancos piiblicos, as células poderio ser
utilizadas por qualquer pessoa desde que haja compatibilidade (uso
ico nao-aparentado), ou mesmo pelo préprio doador ou um
seu, se estiverem disponiveis. Os custos sio cobertos pelo
Unico de Satide — SUS/MS.

q

“Futuramente, um recém-nascido pode se beneficiar
em, pelo menos,.duas maneiras, da doagdo efetivada
em seu nome: primeiro, em ser parte de um sistema
que permita o salvar de uma vida, seja de um
irmdo ou outrem, e se sentir rejubilado por tal
Jeito; e segundo, por ter a certeza que nio é um
solitdrio nesta causa. Se, eventualmente, ele vir
a necessitar de um tratamento com células-
tronco hematopoéticas, também terd a chance
de receber células doadas por outra pessoa
igualmente soliddria.”

(Munzer, The special case of property rights in
umbilical cord blood, 1999)

Bancos privados

Bancos que guardam as células-tronco do sangue de corddo para uso
préprio (transplante autélogo) no futuro, caso ocorra necessidade.
Nestes bancos, todos os custos sio dos pais contratantes do servigo.

“Com crescente freqiiéncia os obstetras sdo
questionados pelos futuros pais a pronunciarem-se
relativamente & criopreservagio das células-tronco do
sangue de cordio umbilical. Nao perdendo de vista
os limites e possibilidades terapéuticas atuais destas
células, as perspectivas que a investigagdo cientifi
em curso vislumbra para as jd chamadas ‘células
da esperanga’, aconselham a que néo se perca o
momento dinico para a sua coleta — o parto.”

(Loureiro, Criopreservagio de Células-Tronco do
Sangue de Corddo Umbilical, 2005)

“eseecssessssesessrsecsesessesnsnsnsnos

Definicdes

® Transplante ou uso autélogo: quando as células utilizadas
no transplante sdo do préprio individuo a ser transplantado
(paciente).

¥ Transpl ou uso alogénico: quando as células utiliza-
das no transplante provém de um outro individuo (doa-
dor), que pode ser aparentado ou nio.

A dificil decisao: doar o sangue do cordao
para um banco publico ou armazenar para si?

O que ¢é preciso saber?

Uso terapéutico atual - verdades

Das células ar das em bancos puabli

¥ Mais de 80 doengas podem ser tratadas por meio de transplante
de células-tronco hematopoéticas.

¥ A grande maioria dos transplantes que utilizam as células-tronco
do sangue de cordao ¢ realizada com células armazenadas em
bancos publicos. Mais de 12.800 pacientes no mundo todo fo-
ram tratados desta maneira’.

Das células armazenadas em bancos privados:

¥ Nem sempre serd possivel utilizar o préprio sangue de cordao
armazenado. Este uso ¢ contra-indicado em algumas situagées.
Por exemplo, para tratar doengas de origem genética, como certas
leucemias (a causa mais comum de transplantes realizados na in-
fancia), uma vez que o sangue do cordio pode carregar o mesmo
material genético ¢ os mesmos defeitos responsdveis pela doenca
manifestada.

2 Dados de outubro 2012, International Netcord Foundation > Inventory.
www.netcord.eu
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® Hi raros relatos da realizagio de transplantes de sangue de corddo
aut6logo em nivel mundial. Nio h4 estatisticas quanto ao uso e
eficicia destes tratamentos realizados.

® A chance de uma crianga necessitar de suas préprias células-tron-
co é extremamente baixa. Considerando as chances de alguém
desenvolver cincer, necessitar de um transplante e ndo encon-
trar um doador compativel, indicam probabilidades de 0,04% a
0,0005% nos primeiros 20 anos de vida.
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Das 45.661 unidades de sangue de cordio armazenadas nos
bancos privados no Brasil, no perfodo de 2003 2 2010, apenas 3
foram utilizadas para transplante autélogo™.

A escolha por um transplante autélogo ou alogénico e pela fonte
de células-tronco (medula dssea, sangue periférico ou sangue de
cordio) depende de vérios aspectos que incluem:

W tipo de doenga a ser tratada, malignidade e evolugio, nature-
za genética ou nao;

¥ caracteristicas do paciente: idade e peso, tratamentos prévios;

® disponibilidade: compatibilidade doador/receptor, nimero
de células necessarias para o transplante.

* Relatérios de Produgio dos Bancos de Sangue de Corddo Umbsilical e
Placentdrio para Uso Autélogo/Anvisa (periodo 2003 a 2010).

sessessescessessessessrssesseserssossenss
sessessecesssessesssssssssssestessessesnte

Futuro - Medicina Regenerativa e Pesquisas

A utilizagdo ampla das células-tronco em Medicina Regenerativa,
como para o tratamento das doengas neuro-degenerativas — mal de
Parkinson, mal de Alzheimer, lesies de medula espinhal em paraplégicos
— de doengas cardiacas e reconstituigio de tecidos, etc. é ainda incerta,
sendo uma expectativa da comunidade cientifica mundial que de-
senvolve pesquisas nestes campos.

Tlivad

As pesquisas atuais sio , em sua maioria, com células-
tronco retiradas da medula éssea e do sangue periférico do pré-

prio paciente.

Ainda nio ¢é possivel afirmar que os tratamentos em medicina rege-
nerativa utilizando as células do préprio corddo umbilical serdo bem
sucedidos e se serdo os mais indicados.

Uma variedade de estudos em medicina regene-
rativa, utilizando células-tronco de outras
partes do corpo humano — como do
tecido adiposo, da pele, do pancre-
as, do figado, da polpa dentéria —
estd em andamento. Estes estudos
podem ser igualmente promissores
quanto ao uso destas outras células
para tratamentos terapéuticos, no
futuro .
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