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PREFACIO

Vocé tem um sonho? Eu acho que sim, todo mundo tem um
sonho. Mas e, se eu te disser que eu tenho tantos sonhos, acho
que uns 23, vocé vai achar estranho? Nio né, porque vocé é adul-
to e os adultos ja conseguem realizar muitos sonhos. Eu tenho
amigos que sonham em ser professor como vocé, eu também te-
nho vontade de ter esse sonho sabe, mas primeiro eu tenho que
realizar um outro sonho: ser adulto. Eu acho que ser adulto é o
maior sonho da minha vida! Eu nio sei se um dia vou conseguir
ser um adulto, espero que eu consiga... Mas, deixa eu me apresen-
tar, meu nome é Quel, eu tenho uma doenca nos rins e por isso eu
vivo ligado a uma maquina, entao, nao sei se um dia eu serei um
adulto assim como vocé. Minha mée fala que um dia eu vou con-
seguir um rim, entdo, eu acho que esse meu sonho vai se tornar
realidade porque mentir é muito errado e as maes nunca men-
tem, ou ndo deveriam mentir.

Vocé é professor, entao,
vocé ama contar histérias né?

Eu estou falando muito “né” e
nao é correto, muito informal
e feio, ainda mais falando com
professora ou professor, vou
melhorar isso! Bom, eu também
amo contar histérias, um dia
minhas histérias vao mudar o
mundo, vocé vai ver! TA vendo
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como eu tenho tantos sonhos... mudar o mundo, esse é um outro
sonho meu. Mas eu nio t6 falando em ser muito rico ou ser um
presidente nem nada, apesar de que, eu acho que ser muito rico
deve ser bom, imagina poder viajar o mundo inteiro, ou tomar
mil bolas de sorvete? Por causa da maquina eu ndo posso viajar,
a Unica viagem que eu faco é ir até a clinica, e nem posso comer
tudo que eu quero. Mas eu sonho em viajar, imagina viajar de
onibus até Salvador? Deve ser muito maneiro! E viajar de aviao
entao? Imagina ir naquelas sorveterias que tem mais de 50 sabo-
res de sorvete e poder comer quantas bolas eu quiser???? Minha
dieta é bem regrada, minha mae diz que assim vou ficar super
forte para ajudar a maquina a me ajudar! TA vendo como sou
cheio de sonhos? Mas eu estava falando do meu sonho de mudar
o mundo né? Outro dia, enquanto estava na maquina fiquei pen-
sando em algo tipo assim..

Minha mae trabalha na feira, ela vende laranja. A semente
da laranja é bem pequenininha mas, se a gente plantar, regar
e tiver muita paciéncia pra esperar, um dia, ela vai virar uma
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arvore bem grandona e vai dar muitas laranjas. Entao, meu
sonho de mudar o mundo é o seguinte: E se eu conseguis-
se plantar uma sementinha de amor e generosidade no seu
coracao, e se vocé quisesse conhecer a minha histéria e de
tantas outras criancas 14 da clinica, e se vocé se interessasse
em saber mais sobre como doar pode transformar a historia
de uma crianca como eu, e se vocé decidisse contar essa his-
téria para outras criancas, e se essa sementinha se espalhas-
se por toda a escola, por todas as casas, por toda a cidade...
Um dia a gente veria muitos frutos, ndo teria mais crianca e
nem adulto na fila de espera por um 6rgio, eu poderia viver
o meu sonho de comer muitas bolas de sorvete, de viajar de
onibus, de ser adulto.... Ahhh, ser um adulto... e quem sabe
ainda um professor. Eu seria mesmo muito chique. Pois, en-
tao, esse é o meu sonho de mudar o mundo. Pode parecer ir-
real eu sei, mas eu pensei que, se vocé me ajudasse, ndo seria
tdo irreal assim... sabe.

Eu fizum desenho para

esse sonho, espero que

vocé goste, minha mae

diz que eu sou bom no

desenho, e quem sabe

um dia posso até ser

um ilustrador, imagi-

na, eu? Eu nao te disse

que eu devo ter uns 23

sonhos?

7



PREFACIO

CAPITULO 1 - Entendendo o transplante..

11

Parte 1 - Transplante e doacao de érgaos...
Parte 2 - Cenario da doacdo de 6rgios em Sergipe e no Brasil ..
Parte 3 - Aspectos juridicos, éticos, morais e religiosos................

Parte 4 - Mitos sobre a doacio de 6rgaos...

CAPITULO 2 - Critérios para a doacao e transplante..............
Parte 1 - Doencas que podem levar a necessidade
de um transplante.......eeececeeneeeeesenns

CAPITULO 3
Parte 1 - Vida apds transplante.....................
Como cuidar de um érgao transplantado

Parte 2 - Mercado de trabalho e seguridade social
para o transplantado...........oeeeeeeeeeennnns

CAPITULO 4
CONSIDERACOES FINALIS..........coooresrcrrrrrrrers

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS..............

17

23

25

29

39
41

43

46

52



EbpucacAo DOADORA: PLANTANDO A SEMENTE DO AMOR E DA GENEROSIDADE 9

Sabe, querido professor, um dia eu contei esse meu sonho de
mudar o mundo para um grupo da universidade que aparecia la
na clinica e, eles me disseram que, se eu escrevesse pra vocé con-
tando um pouco de tudo o que tenho vivido na clinica e quanta
coisa escuto por 14, que vocé me ajudaria a plantar essa semen-
tinha do amor e da generosidade no coracao das criancas da sua
escola. E foi assim que eu tive meu... acho que, 21° sonho... o de ser
um escritor! Nas proximas paginas vou tentar te contar muitas
coisas, algumas eu nio sei tdo bem mas o pessoal do projeto vai
me ajudar. Ahhh! Preciso logo te apresentar esse pessoal que tra-
balha junto para levar a educacao doadora para todos os lugares!
E o projeto Educacio Doadora: Plantando a semente do amor e da
generosidade, eles sdo da Universidade Federal de Sergipe e tra-
balham em parceria com o Instituto Doar-se. Esse Instituto é mui-
to legal! Comecou como um projeto de pesquisa 14 em 2015 mas
hoje é um Instituto que atua na promocao, divulgacao e producao
de conhecimento na tematica da educacao e cultura doadora no
estado de Sergipe e no Brasil. Segue eles 14 no Instagram!!! Vou co-
locar o arroba aqui pra vocé ndo esquecer e o site deles também!!!

@institutodoarse https://doarse.org/
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Queria aproveitar e te convidar também para ver o video da
minha amiga Camila. Tenho certeza que vocé vai amar a histéria
dela!! Ah! Tem outros videos por 14 também, aproveite! Vou dei-
xar o link do youtube aqui. E bora 14 comecar essa aventura no
conhecimento. Espero que vocé goste!

https://youtu.be/fZSp9RgW Cok?si=J817Ug56UozayVSC



https://youtu.be/fZSp9RgWCok?si=J8l7Ug56UozayVSC
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PARTE 1
TRANSPLANTE E DOACAO DE ORGAOS

Como ja expliquei, tenho uma doenca nos rins e sonho em,
um dia, conseguir um rim. Acho que vocé pode ter imaginado
“como ¢é possivel conseguir um rim?”, também ja pensei assim,
mas minha mae explicou que isso se chama transplante. E pa-
recido com trocar as pilhas de um brinquedo quando param de
funcionar, mas ao invés da pilha, no meu caso é o rim. O trans-
plante é como se ganhassemos um novo pedacinho para nos aju-
dar a ficar mais saudaveis. E este € meu sonho, ter uma vida sem
me preocupar de ficar sempre me recarregando na maquina. Mi-
nha mae sempre fala que, assim como as pilhas do brinquedo que
precisam ser trocadas, sé ficarei bem se tiver um novo rim.

Eu procurei na internet o significado de transplante, e o Mi-
nistério da Saude fala que “o transplante é um procedimento ci-
rurgico em que um 6rgao ou tecido presente na pessoa doente
(receptor), é substituido por um érgéo ou tecido sadio provenien-
te de um doador”.
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Entdo, pra eu ficar novinho em folha eu preciso de um do-
ador e esse processo é chamado doacdo de 6rgaos, 14 no site do
Ministério da Saude também estava escrito algo sobre isso e fala-
va assim: “A doacao de érgios é um ato por meio do qual podem
ser retirados 6rgios ou tecidos de uma pessoa viva ou falecida
(doadores) para serem utilizados no tratamento de outras pessoas
(receptores), com a finalidade de restabelecer as funcées de um
6rgao ou tecido doente. A doacdo é um ato muito importante,
pois pode salvar vidas.

Vou colocar aqui o endereco desse site porque 14 tem um
monte de coisa importante!!!

https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/snt/doacao-de-orgaos



https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/snt/doacao-de-orgaos
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PARTE 2

CENARIO DA DOACAO DE ORGAOS EM
SERGIPE E NO BRASIL

Vocés sabiam que Sergipe foi o primeiro estado do Norte e Nor-
deste a realizar um transplante de coracdo? Isso mesmo! Aqui, no
mais miudinho do Brasil, a equipe do Dr. Teles e do Dr. Wanderley,
no Hospital Cirurgia, conseguiu esse feito. Isso aconteceu 14 atras, na
década de 80, minha mae ainda era uma crianca. Além de liderar
esse procedimento no Norte/Nordeste, fomos o 5° estado do pais a
realiza-lo. Essa histdria mostrou que, mesmo sendo um estado pe-
queno, a gente teria capacidade de realizar coisas grandiosas, e temos!

Sergipe tem uma Central Estadual de Transplantes que foi
inaugurada 14 no ano 2000 - quando eu nem sonhava em exis-
tir - que ajuda a organizar, coordenar, regularizar e fiscalizar o
processo da doacdo de érgaos aqui no nosso estado. Vou deixar o
insta da Central aqui!

~
C@transplantesergipe

A Central Estadual de Transplantes trabalha em conjun-
to com a Organizacio de Procura de Orgaos (OPO) e o Banco de
Olhos de Sergipe (BOSE). Além disso, a gente conta com uma
mega rede com diversos estabelecimentos capacitados para rea-
lizar transplantes dos mais diversos. Sem falar no Instituto Doar-
-se, essa organizacdo sem fins lucrativos que contribui para plan-
tar a sementinha da doacao de érgaos no coraciao das pessoas,
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através de varias acoes no nosso estado. Colocamos o insta deles
14 no inicio do livro (@institutodoarse).

Mas, apesar da nossa histéria, que é muito legal - porque
muitas vidas foram salvas - e de todos os esforcos que os profis-
sionais da saude comprometidos fazem, dentro e fora dos hospi-
tais, hoje em dia a gente tem alguns probleminhas... Até o ano de
2013, Sergipe realizou 1.043 transplantes de cérnea, 108 de rim,
15 de osso e 2 de coracdo. Dai em diante, os nimeros ficaram bem
piores. Desde 2012, Sergipe ndo realizou mais transplante de rim,
sendo retomado somente 10 anos depois, em 2022, mesmo tendo
equipes capazes de realiza-lo. S6 que, logo, logo ja ndo foi mais
possivel, e ficamos sem o procedimento por mais 2 anos, sendo
retomado sé em 2024. Para nossa alegria, os transplantes de cér-
nea continuaram acontecendo, o que permitiu que muitas pes-
soas pudessem enxergar. Além disso, s6 tivemos 1 transplante de
coracdo e 3 de pulmdao nos ultimos 10 anos.

T4, mas o que acontece com os pacientes do nosso estado que
precisam realizar um transplante? Geralmente, eles viajam até
outros estados que tém centros transplantadores e, assim, rece-
bem o érgao que tanto precisam. Isso é bom, porque ainda que
seja em outro lugar do Brasil, a pessoa podera ser transplantada.
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O problema é que, nem todo mundo tem condicdes de passar
por esse processo, seja porque nao tem dinheiro para a viagem,
ou pela sua condicao de satide mesmo. Pense comigo! Passagem,
hospedagem, alimentacio... fez as contas? Pois é. O estado ofe-
rece as passagens e um valor por dia, mas nio é suficiente para
arcar com todas as despesas de se manter em outra cidade. Por
isso, seria legal que as pessoas pudessem realizar esse procedi-
mento aqui mesmo. Que cada um pudesse estar inscrito e trans-
plantar em seu préprio lugar! Facilitaria bastante as suas vidas,
tanto pelo dinheiro, quanto pelo suporte que a sua familia pode-
ria oferecer. E chato ficar longe de casa por muito tempo, sem ver
seus pais, filhos, amigos e, além disso, lidando com uma questao
de saude que néo é facil. Eu que o diga!

Por isso, eu, 0s nossos parceiros, vocé e seus amigos profes-
sores, a gente precisa fortalecer essa realidade aqui, tanto para
conscientizar as pessoas sobre a importancia da doacao, ja que
muitas pessoas ainda recusam, e deixam assim de salvar outras
vidas, quanto para que o nosso estado siga realizando os trans-
plantes, com a estrutura que temos.

Se vocés forem curiosos, assim como eu, e quiserem dar uma
olhada nas estatisticas dos transplantes no nosso estado, € s6 en-
trar no site da Associacio Brasileira de Transplante de Orgios
(ABTO), e procurar pelo Registro Brasileiro de Transplantes (RBT)
do seu ano de interesse. O link é: https://site.abto.org.br/. La eles
também mostram a situacao dos outros estados e do nosso pais
como um todo.

E uma triste realidade, mas o Brasil tem muita gente que pre-
cisa de érgaos novos, como coracao, rins e figado, e infelizmente
nao tem doadores suficientes para todo mundo. Muitas pessoas
nao sabem que podem doar, algumas tém medo ou acham que
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é complicado. E é super importante que a familia da pessoa que
quer doar concorde com a doacdo. Se mais pessoas soubessem e
falassem com suas familias sobre isso, poderia ajudar, e, assim,
mais vidas poderiam ser salvas. Vocé sabia que, cada doador
pode ajudar até oito pessoas diferentes?!

Para melhorar a situacao, o governo e muitas organizacoes
fazem campanhas na TV, radio e internet para informar as pes-
soas. Os médicos e enfermeiros também explicam para as fami-
lias sobre a importancia da doacdo. Mas, apresentar esse tema
nas escolas e comunidades deve ser urgente.

Vou colocar aqui um resuminho baseado
naquele monte de grafico do RBT.

RBT.

NUMEROS E ESTATISTICAS

e AltaDemanda: O Brasil tem uma das maiores
listas de espera para transplantes no mundo.

e Aumento Progressivo: Nos ultimos anos, houve um aumento
gradual no numero de doacdes e transplantes realizados.

e Principais Orgios Transplantados: Rins, figado, coracio e pul-
moes sdo os mais transplantados.

DESAFIOS

e Falta de Infraestrutura: Algumas regides tém limitacdes
quanto a infraestrutura hospitalar e logistica.

e Consentimento Familiar: A recusa familiar ainda é uma bar-
reira significativa, mesmo com a autorizacao do doador.

e Conscientizacio: Falta de campanhas de conscientizacdo con-
tinuas para a populacio sobre a importancia da doacio.

ASPECTOS CULTURALIS E SOCIAIS

e Mitos e Tabus: Muitas pessoas ainda tém receios e desinfor-
macoes sobre o processo de doacao de érgios.

e Religido: Algumas crencas religiosas influenciam a decisao de
doar érgéaos.
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PARTE 3
ASPECTOS JURIDICOS, ETICOS, MORAIS E RELIGIOSOS

No resuminho acima deu pra ver que a nossa situacao nao
é nada boa! E os motivos estido relacionados principalmente a
desinformacao, aos muitos mitos, a falta de conscientizacao e
de infra-estrutura. E, para conversar sobre todos esses assuntos
tao dificeis, chamei uns reforcos (risos). O pessoal 14 da clinica
vive falando dessas coisas. Mas é tao dificil, confesso que eu nao
entendo nada, a nao ser a parte da religido, porque todo mundo
sabe o que é religido ndo é?! Mas eu anotei as palavras num
papelzinho pra nao esquecer, olha sé.

Wamdmzﬁw@,

melais
maﬂgmm

Mamae me explicou que é muito importante entender essas
coisas, porque sdo muito valiosas. E como eu nio quero que vocé
fique sem saber, convidei o pessoal do Projeto Educaciao Doado-
ra da UFS e do Instituto DOAR-SE para explicarem melhor. Eles
estudam bastante sobre isso. Vou deixar as paginas a seguir para
eles explicarem melhor. Entdo, sem mais demoras, que rufem os
tambores... tum tum tum... Apresento a vocé o que a equipe do
projeto Educacdo Doadora preparou!!! Depois volto em outras
partes do material, a gente se vé! Ou seria se 17!
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Ola! E um prazer ajudar vocés a enten-
derem mais sobre a doacao de orgaos.
Acreditamos que a educacdo é uma
ferramenta fundamental para trans-
formar o cendario dessa tematica em
nosso pais. Ao fazer com que criancas

e jovens compreendam a importancia
da doacao de 6rgaos hoje, estamos ga-
rantindo que, no futuro, mais pessoas
tenham consciéncia da relevancia des-
sa acao.

Assim, preparamos para vocé, educa-
dor(a), uma breve discussao.

e  ASPECTOS JURIDICOS

O processo de doacao de 6rgaos no Brasil é rigorosamente
regulamentado por uma série de ordenamentos juridicos que as-
seguram a ética, a seguranca e a eficicia dos procedimentos. A
principal legislacao que trata do assunto é a Lei N° 9.434, de 4 de
fevereiro de 1997. Esta lei estabelece diretrizes sobre a remocao
de 6rgaos, tecidos e partes do corpo humano para fins de trans-
plante e tratamento, regulamentando a doacdo tanto de doado-
res vivos quanto de doadores falecidos no territério nacional.

De acordo com a Lei N° 9.434, a retirada de 6rgaos ou partes
do corpo para transplante sé pode ocorrer apés o diagnéstico de
morte encefalica, que deve ser determinado segundo os critérios
estabelecidos pela Resolucido n° 2.173/17 do Conselho Federal de
Medicina. O protocolo para determinar a morte encefalica exige
que o paciente esteja em coma nio perceptivo (o que significa que
ele ndo responde a estimulos externos e ndo demonstra qualquer
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nivel de consciéncia), sem reatividade supraespinhal (indica que
nao ha reflexos no tronco cerebral, a parte do cérebro responsa-
vel por funcdes basicas do corpo) e com apneia persistente (inca-
pacidade de respirar de forma independente). Além disso, para
garantir a precisao, do diagnéstico de morte encefdlica, sdo ne-
cessarios dois exames clinicos independentes, realizados por dois
médicos diferentes. Esses exames devem incluir testes clinicos
para avaliar os reflexos e a funcao cerebral, além de exames com-
plementares, como a angiografia cerebral, o eletroencefalograma
(EEG) e a Tomografia Computadorizada por Emissdo de Féton
Unico (SPECT, sigla em inglés, Single Photon Emission Computed
Tomography), que confirmam a auséncia de atividade elétrica no
cérebro ou de fluxo sanguineo cerebral.

E importante diferenciar morte encefalica do coma, pois es-
ses termos frequentemente causam confusdo. Morte encefalica
é a perda completa e irreversivel das funcoes cerebrais, enquan-
to coma é um estado de auséncia de consciéncia em que o cére-
bro ainda mantém suas funcoes vitais.

Além dos aspectos juridicos ja mencionados, foi sancionada
no dia 8 de novembro de 2023, a Lei n°® 14.722, conhecida como
‘Lei Tatiane, que institui a Politica Nacional de Conscientizacao
e Incentivo a Doacdo e Transplante de Orgéos e Tecidos. Esta lei
tem como obijetivo principal aumentar a conscientizacio da po-
pulacao sobre a importancia da doacao, promovendo campanhas
educativas e informativas para estimular o aumento no nimero
de doadores. Além disso, a Lei Tatiane incentiva a formacao con-
tinuada de educadores, capacitando-os para disseminar infor-
macoes precisas e incentivar a doacdo em suas comunidades e
instituicoes de ensino, visando criar uma cultura de doacao mais
ampla e efetiva.
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Mais recentemente, o Conselho Nacional de Justica (CNJ)
lancou a campanha “Um S6 Coracio: Seja Vida na Vida de Al-
guém’, que coincide com a regulamentacio do sistema de Auto-
rizacdo Eletrénica de Doacdo de Orgaos (AEDO). Esta iniciativa
oferece uma forma pratica e acessivel para que pessoas que dese-
jam se tornar doadores de 6rgdos possam formalizar sua decisao.
Através de um documento oficial digitalizado, que pode ser reali-
zado em qualquer cartério de notas no Brasil, os cidadaos podem
expressar sua vontade de forma segura e rapida. Essa medida
visa facilitar o processo de doacao e garantir que a vontade dos
doadores seja respeitada, promovendo um aumento na disponi-
bilidade de 6rgaos para transplantes e contribuindo para salvar
vidas. Vocé pode solicitar o seu certificado digital em: https://
www.aedo.org.br/.



https://www.aedo.org.br/.
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e  ASPECTOS ETICOS E MORAL

Quanto aos aspectos éticos e morais relacionados a doacao
de 6rgaos, vemos que esta € uma atitude ética e moralmente bem
aceita. Apesar das questdes sociais que implicam a realizacdo do
procedimento, existem diversos motivos que o justificam.

Em primeiro lugar, é preciso preservar o principio da auto-
nomia, ou seja, o doador, ou seus familiares, devem consentir e
informar o seu desejo de doar. Assim, ele também possui o direi-
to, mesmo apds a comunicacao, de recusar a doacdo. Isso é muito
importante, pois trata-se de um procedimento sério, portanto, é
preciso que isto esteja bem decidido.

Além disso, precisamos considerar os beneficios que decor-
rem da doacdo. Além de salvar vidas e, assim, melhorar a quali-
dade de vida das pessoas que receberao o seu 6rgao, a doacao be-
neficia também o doador e sua familia. Considerando um doador
vivo, ele podera testemunhar esse processo de melhora na vida
de outra pessoa. J4 tomando com um doador falecido, a familia
podera dar um novo significado a sua morte, pois a vida nao se
encerrou com a partida de seu ente querido. H4 um simbolismo
importante que pode contribuir, inclusive, com o processo de
luto. Assim, ha um impacto também, psicoldgico positivo, tanto
para doadores, como receptores.

Ademais, esse processo também atende o principio da jus-
tica, fazendo com que a distribuicdo dos érgaos seja realizada de
maneira justa, com base em critérios como urgéncia e compati-
bilidade.
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Assim, sendo ético e moral, socialmente falando, a doacio é
positiva e deve ser estimulada, sobretudo com as criancas, para
que se torne, de fato, parte da educacao e consequentemente da
cultura, despertando o espirito doador e altruista por toda a vida!

e  ASPECTOS RELIGIOSOS

As religides estdo presentes na vida da humanidade, prati-
camente, desde os seus primeiros grupamentos. Fazem parte da
cultura e orientam o modo de viver de uma série de pessoas, con-
tribuindo, dessa forma, para a manutencao da espiritualidade e
construcao das suas subjetividades.

No Brasil, existem diversas denominacoes religiosas dife-
rentes, com profissdbes também diferentes. Embora, a maioria
delas sejam de orientacao crist3, a exemplo dos catdlicos e evan-
gélicos, existem ainda no nosso territorio as religides de matrizes
africanas, como a umbanda e o candomblé, além da doutrina es-
pirita, o budismo, judaismo, islamismo e o hinduismo.

Cientes da influéncia que elas exercem sobre a vida de seus
fiéis, é necessario conhecer a sua posicao também com relacido
a doacao de érgaos e tecidos, visto que aspectos religiosos ainda
seguem como um motivo que contribui para recusa. Tal fato nao
se da por uma posicio contraria das denominacoes com relacao
a doacio em si, mas ha um conflito com o conceito de morte en-
cefalica, assim como manter o corpo integro apds a morte para
contemplar preceitos religiosos. Felizmente, a posicdo de todos
os lideres religiosos é favoravel ao procedimento, justificando,
inclusive, a sua nobreza, deixando a cargo do fiel escolher, enten-
dendo que é uma decisio de foro intimo.
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PARTE 4

MITOS SOBRE A DOACAO DE ORGAOS

Sabe, desde muito pequeno eu ajudo a minha mae na feira,
14 nés vendemos muitas frutas que eu amo, como laranja e maca.
Ha pouco mais de uma semana uma moca abriu uma barraqui-
nha de frutas ao lado da minha mae, e sempre que eu posso con-
verso com ela. No comeco da semana ela me chamou e disse que
ouviu seu filho falar que idosos e pessoas que ja tiveram alguma
doenca nao podem ser doadores de 6rgaos. Eu logo tratei de con-
tar pra ela que isso era s6 um mito, e que na verdade todas as
pessoas podem ser doadoras, independente da idade ou histérico
médico. O que vai definir isso vai ser o érgio especifico ou pele
que a pessoa ird doar, mas para isso sio realizados muitos exa-
mes. Ela disse que sou muito inteligente por saber de tudo isso!
Mas, a verdade é que eu gosto de aprender sobre essas coisas € eu
fico bastante tempo la na clinica, ligado na maquina, entdo acabo
ouvindo muita coisa.

Asvezes, quando estou na feira
fico bravo de ouvir tanta baboseira!
Como pode algumas pessoas espa-
lharem tantas noticias falsas sobre
a doacao de 6rgaos assim? Mas ai eu @ @
penso nos meus 23 sonhos... E se eu i
e vocé, juntos, pudéssemos espalhar
muitas informacoes por ai, para que as pessoas ndo acreditem
nos mitos que sdo contados?
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Pensar nisso me deixa mais cal-
mo, porque, talvez assim, espalhan-
do informacdao, as pessoas venham
saber da verdade e tenham o sonho
de salvar vidas, como a minha, atra-
vés da doacdo. Eu também sempre
escuto as pessoas falarem que a do-
acao de 6rgaos so acontece quando alguém morre, mas, isso nao
é verdade. Muitos 6rgaos podem e sdo doados com as pessoas em
vida, e eu espero todos os dias pelo dia que vou conseguir meus
rins. Me lembro quando soube mais da minha doenca, figuei com
muito medo de que a minha mae nio pudesse pagar por todo o
tratamento, e também pelo transplante. Logo que perguntei pra
ela o que iriamos fazer, ela me disse que nds ndo precisariamos
Nnos preocupar com isso pois nds temos um sistema de saide que
paga por todo esse processo, e ndo teremos custo com o hospital
ou com a equipe médica. Ahhh! Quase ia me esquecendo, sabia
que as pessoas que doam também nao precisam lidar com esses
custos? O SUS resolve tudo isso para que nao tenha nada para ser
pago! Legal ndo é?

Viu sé quantos mitos temos que desmistificar em nossa so-
ciedade, nos ambientes em que vivemos? Por isso, mais do que
nunca precisamos nos unir e, com muita verdade, plantar essa
sementinha do amor e da generosidade na vida de mais e mais
pessoas!
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Vocés sabiam que nés podemos doar varios érgaos e teci-
dos? E que um unico doador pode salvar varias pessoas ao doar
seus 6rgdos? Os orgaos e tecidos que podem ser doados sio: rins,
figado, coracio, pulmodes, pancreas, intestino, cérneas, valvas
cardiacas, pele, ossos e tenddes. Muita coisa, ndo é? Por esse mo-
tivo, devemos incentivar que as pessoas deixem bem claro que
desejam ser doadores apds o seu falecimento. Entdo, agora eu
vou te explicar como fazer isso.

e COMODOAR

Para doar 6rgaos, nés temos duas situacoes diferentes pos-
siveis: a primeira é quando a gente quer doar ainda em vida, e
a segunda é quando morremos. Para doar em vida, € preciso ser
parente de até quarto grau ou ser casado com a pessoa. Além dis-
so, a pessoa que doa precisa estar bem saudavel, sem nenhum
problema de saude. E da para doar rim e uma parte do figado.
J4 quando falamos de doacao apds o falecimento, é necessario
que a pessoa tenha um diagnodstico de morte encefdlica e tenha
manifestado, em vida, o seu interesse de ser doador. Entao, além
de desejar ser doador, é preciso também comunicar a sua decisido
aos seus familiares, pois serao eles que permitirdo que os seus 6r-
gaos sejam doados.
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e PARENTALIDADE

Na doacéo de 6rgaos, “parentalidade” quer dizer sobre os graus
de parentesco entre doador e receptor. Para que uma pessoa possa
doar em vida, é preciso que ela tenha algum grau de parentesco:

- Ser conjuge ou companheiro (a) da pessoa que ira receber;

- Ser parente de até quarto grau: pais, filhos, irmaos, avos,

netos, tios, sobrinhos, primos, entre outros.

Tem uma regra que diz que a pessoa que vai doar precisa ser
da familia, tipo, parente mais préximo, para ter certeza de que
esta tudo certo e que ninguém estd sendo forcado a doar. Mas, se
a pessoa quiser doar para alguém que nio é da familia, ai precisa
pedir uma autorizacao especial para um juiz, que vai ver se esta
tudo certo e todo mundo esta de acordo.

e ETAPAS

A primeira etapa para ser doador de 6rgios é ter interesse, ou
seja, basta querer. Depois, é s comunicar a sua familia do seu desejo,
assim, quando vocé falecer, eles ja saberao da sua vontade e poderdo
cumpri-la. No caso de uma doacio em vida, € necessario passar por
uma avaliacdo médica, para garantir que esta tudo certinho com a
sua saude e que ela ndo serd comprometida com a doacao.

Ja apds a morte, os médicos fardo uma avaliacdo para confir-
mar que o doador teve morte enceflica (o pessoal do projeto ex-
plicou sobre morte encefélica e sobre a diferenca entre esse tipo
de morte e coma, 14 no capitulo 1, parte 3: aspectos juridicos). Uma
vez que a doacio foi liberada, a equipe médica faz uma cirurgia
para retirar os 6rgaos e/ou os tecidos do doador, e colocam no cor-
po da outra pessoa que necessita. Depois desse procedimento, os
pacientes sio acompanhados para garantir que deu tudo certo.
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e Critérios para transplantes e consequéncias

Entao vocé ja deve imaginar que para uma doacio aconte-
cer é preciso seguir alguns critérios. Os meus médicos me dizem
que um dia vou conseguir um transplante, mas ja faz um tempo
que me contaram isso, e até agora ndo recebi a doacdo. Entio eles
me disseram que algumas vezes esse processo leva tempo porque
€ necessario que o 6rgao do doador seja compativel com o érgao
do transplantado em termos de tipo sanguineo, tecidos e, até em
alguns casos, caracteristicas imunolégicas para que seja baixo o
risco de rejeicdo. Além disso, em caso de doador vivo compativel,
essa pessoa deve estar clinicamente estavel e saudavel o suficien-
te para doar o 6rgdo sem colocar em risco sua propria vida. Por
isso, eles levam tempo para fazer todos os exames e avaliacoes,
para que ndao comprometa a saide do doador. Depois desses pro-
cessos, os médicos precisam saber se o doador também esta bem
emocionalmente e se possui apoio familiar e capacidade de se-
guir com o pos- operatério e o tratamento necessario. Minha mae
costuma dizer que essa é uma parte muito importante. Bom, eu
achava que essas eram todas as coisas que precisavam ser feitas,
mas a pouco tempo atrds em uma palestra que assisti, me disse-
ram que tudo isso tem que ser feito de acordo as diretrizes éti-
ca e moral, e sem beneficio financeiro indevido, no comeco niao
entendi bem o que significava, mas entdo quando fui conversar
com o meu médico, ele me explicou tudo, e agora € mais uma in-
formacao que eu tenho guardada na minha cabeca.

Depois de ouvir tanta coisa e colocar minha cabeca pra
funcionar, fiquei pensando... Acho que os possiveis doadores
também sido pessoas muito fortes, assim como os transplanta-
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dos. Somos como os super-heréis que vejo nos filmes e nos meus
quadrinhos.

Sabia que os doadores passam por algumas consequéncias
depois da doacdo? Entao, depois de doar um 6rgao, o doador pre-
cisard de um periodo de recuperacdo, que pode variar depen-
dendo do tipo de 6rgao doado. E, dependendo do érgao doado, o
doador pode enfrentar alguns impactos como alteracoes na
funcao renal (caso de doacdo de rim) ou alguma restricao fisica.

E ainda tem a saiide mental que ma-
mae tanto fala. O doador passa por um
processo de adaptacao emocional duran-
te esse tempo, e claro que também nio
podemos esquecer que o doador precisa
de acompanhamento médico a longo pra-
Z0 para garantir que nao tenha complica-
cbes depois da doacio.

E importante sempre lembrar que
tanto os doadores quanto receptores sao
muito bem avaliados para terem o me-

lhor resultado possivel no processo de transplante de érgaos.
Apesar de tudo isso, a maior consequéncia para o doador € o pri-
vilégio de se tornar um heréi para alguém. Mas ndo um heroi
dos quadrinhos que sempre salvam a cidade e, sim um heréi da
vida real que salva a vida de quem precisa, que se importa ver-
dadeiramente com o préximo. Pode ser que seja eu o sortudo, e
que no fim de tudo eu consiga realizar todos os meus sonhos! Ou
pode ser qualquer outra pessoa no mundo que, assim como eu,
tem sonhos, e esta penas esperando por um heréi para salva-la.
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PARTE1

DOENCAS QUE PODEM LEVAR A NECESSIDADE
DE UM TRANSPLANTE

Vocé sabia que existem algumas doencas que sdo mais co-
muns e que podem levar a necessidade de um transplante? Vou
listar algumas delas aqui:

Problemas nos rins, que é o meu caso: Nossos rins
sdo como filtros que ajudam a filtrar o nosso san-
gue, o que € muito importante para nossa saude.
E importante beber muita 4gua, ter uma boa ali-
mentacio, ndo comer muito sal e acicar.

Doencas no coracdo: nosso coraciao leva sangue
para todo o0 nosso corpo. Assim, como devemos cui-
dar dorim, também é importante cuidar dele, preci-
samos praticar atividade fisica, ndo ficar acima do
peso, nos alimentar bem e, assim, ele aguentara
todas nossas emocdes e continuara distribuindo
sangue pelo nosso corpo normalmente.

Doencas no figado: ele é responsavel por ajudar
a digerir nossa comida e faz a limpeza do nosso
corpo ao filtrar as substancias tdxicas. Para ele
continuar seu funcionamento normal, é neces-
sario mantermos um boa alimentacdo e nossas
vacinasem dia.
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H4 diversas doencas que podem afetar a cornea,
uma parte do olho que nos ajuda a enxergar me-
lhor. Para evitar essas doencas é importante pro-
teger os olhos de coisas que podem machuca-los,
como poeira e produtos quimicos. Evitar cocar
o olho e lavar as maos antes de tocar em areas
perto do nosso olho é essencial.

Também existe uma doenca chamada diabetes que
aumenta o acticar em nosso sangue mais do que
precisamos e, ela pode danificar dois 6rgios, o pan-
creas e osrins. Esses dois érgios ajudam a contro-
lar o acticar no nosso sangue. Para evitar proble-
mas é necessario nao ficar acima do peso, brincar
e se exercitar sempre, comer alimentos saudaveis
que nao facam nosso acucar subir, e seguir orien-
tacoes do médico caso tenhamos diabetes.

Entre os diversos tipos de transplantes, existe o
de medula éssea. A nossa medula dssea é como
uma fabrica que produz células sanguineas. Ela
ajuda a proteger nosso corpo de doencas, mas,
algumas vezes, essa fabrica precisa ser conser-
tada, pois existem algumas doencas que podem
afetar suas células. Para evitar essa e diversas
outras doencas é importante se alimentar bem,
tomar cuidado com o sol, evitar contato com
substancias toxicas, entre outras coisas.
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Outro dia eu ouvi falar na clinica de outras duas doencas
muito perigosas, falaram que elas sdo silenciosas. Mas nao é
porque elas sdo caladinhas nao, é porque elas vao fazendo o
maior estrago no nosso corpo mas em siléncio.. as pessoas
s6 percebem quando € tarde demais! Que coisa mais es-
tranha!! E olha que sdo doencas bem conhecidas: a diabetes
e a hipertensao!

Diabetes é a doenca que aumenta o acliicar em nosso sangue
mais do que precisamos e, ela pode danificar dois érgaos, o pan-
creas e os rins. Esses dois érgaos ajudam a controlar o acicar no
sangue. Para evitar problemas é necessario ndo ficar acima do
peso, brincar e se exercitar sempre, comer alimentos saudaveis
que nao facam nosso acucar subir, e seguir orientacdes do mé-
dico caso tenhamos diabetes. Ja a hipertensao, mais conhecida
como pressdo alta, € uma condicdo em que a pressao do sangue
nas artérias € “consistentemente” alta, palavra dificil ndo é? Eu
achei tdo chique que resolvi escrever ela aqui! rsrsrs). Nesse caso,
os valores da pressao € igual ou maior que 140/90 mmHg (ou 14
por 9). Essa condicdo faz com que o coracio tenha que trabalhar
mais para bombear o sangue pelo corpo. A pressao alta é um fa-
tor de risco importante para problemas como AVC, ataque cardi-
aco, aneurisma arterial e insuficiéncias renal e cardiaca. A maio-
ria dos casos (?0%) é hereditaria, mas habitos de vida também
influenciam os niveis de pressdo arterial.

Pois bem, um dia estava lendo algumas informacoes sobre
as doencas que as pessoas podem ter e que levam a necessidade
de um transplante e... vou te contar um segredo. Nao entendi
muito bem aquele tanto de nome estranho... rsrs. Mas, como vocé
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é adulto e ainda por cima professor, deve entender um pouqui-
nho melhor ndo é? Vou colocar essas informacoes nas proximas
paginas desse nosso livro, elas foram reunidas pelo projeto Edu-
cacdo Doadora da UFS em parceria com o Instituto Doar-se.

Ahhh! E ndo se esqueca que, todos nos, crianca ou adulto, pre-
cisamos ir ao médico regularmente para fazer exames de rotina.
Nao ddi nada! E ndo podemos nos esquecer do exame de creati-
nina que é essencial para analisar o estado de satide dos nossos
rins. Afinal, doenca nao escolhe idade nao. Precisamos todos nos
cuidar!

Antigamente, as pessoas com essas doencas morriam, mas,
hoje em dia, existe a possibilidade dessas pessoas terem drgaos
novinhos e que funcionem muito bem. Isso é possivel com o
transplante, onde uma pessoa doa um 6rgio para ajudar outra
pessoa. E como se o doador fosse um super heroi, salvando vidas
como nos filmes que a gente adora assistir!

Espero que o meu super heréi chegue em breve. Ahhh, lem-
bra dos meus 23 sonhos???

Sonho também um dia,
ser o super herdi de
alguém.
Como prome-
tido, nas paginas a
seguir estd o mate-
rial sobre cada uma
das doencas tintin
por tintin.
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DOENCAS QUE LEVAM A NECESSIDADE
DE TRANSPLANTE

DIABETES

Diabetes Mellitus Tipo 1: Esta ¢ a causa mais comum de transplante de pancreas. No diabetes tipo 1,
o sistema imunologico destroi as células beta do pancreas, que sdo responsaveis pela produgao de
insulina. Isso pode levar a dificuldades severas no controle dos niveis de aglicar no sangue, mesmo
com o uso de insulina exdgena.

Diabetes Mellitus Tipo 2: Embora menos comum, alguns pacientes com diabetes tipo 2 também
podem ser candidatos ao transplante de pancreas, especialmente se tiverem complicagdes graves € ndo
conseguirem controlar a glicemia com outros tratamentos.

Pancreatite Cronica: Inflamagdo cronica do pancreas que leva a danos permanentes e perda de fungdo
pancreatica. A pancreatite cronica pode resultar em diabetes pancreatogénico (tipo 3c) e dor cronica
intratavel, sendo, em alguns casos, indicada a pancreatectomia total com auto-transplante de ilhotas.
Fibrose Cistica: Uma doenga genética que afeta as glandulas exdcrinas e leva a formacdo de muco
espesso em varios orgaos, incluindo o pancreas. Isso pode causar insuficiéncia pancreatica e diabetes
relacionado a fibrose cistica.

Neoplasias Pancreaticas: Tumores do pancreas, benignos ou malignos, que resultam na necessidade de
remocdo do 6rgdo, podem levar a uma indicacdo de transplante.

HIPERTENSAO

Causas
A hipertensdo ¢ frequentemente hereditaria, mas também pode ser influenciada por fatores como:

« Fumo; » Consumo excessivo de sal;
« Consumo de alcool; + Niveis altos de colesterol;
« Obesidade; * Falta de atividade fisica.

« Estresse;

Além disso, € mais comum entre pessoas negras, diabéticos e com o avango da idade.

Sintomas

Os sintomas geralmente aparecem apenas quando a pressdo esta muito alta, incluindo dor no peito, dor de

cabega, tontura, zumbido no ouvido, fraqueza, visio embagada e sangramento nasal.

Diagnostico

A tnica forma de diagnosticar a hipertensdo é medindo a pressdo arterial regularmente. E recomendado
que pessoas com mais de 20 anos facam isso pelo menos uma vez por ano. Se houver historico familiar de

hipertenséo, é aconselhavel medir a pressdo pelo menos duas vezes ao ano.
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DOENCAS QUE LEVAM A NECESSIDADE
DE TRANSPLANTE

Os fatores de risco para as doengas renais cronicas

Doenca Renal

Cronica saor .
. diabetes (tipo 1 ou 2);

O transplante de rins é - hipertensdo (valores de pressao arterial acima de
indicado quando: 140/90 mmHg em duas medidas com um intervalo
« O paciente sofre de de 1 a 2 semanas);

doenca renal cronica obesidade (IMC > 30 Kg/m?);

com insuficiéncia do historico de doenga do aparelho circulatorio
6rgdo; (doenga coronariana, acidente vascular cerebral
(AVC), doenga vascular periférica, insuficiéncia

« Esta em dialise ou fase
pré-dialitica; cardiaca);

histérico de Doenca Renal Cronica na familia;

e O quadro é *
. ntes nefrotdxi rincipalmen
comprovadamente uso c.le a%e tes ne otol cos, p .cpa ente
. , medicagdes que necessitam de ajustes em
irreversivel.

pacientes com alteragdo da fungio renal.

Lista de doencas renais

e —
Doenga Renal Diabética: a diabetes mellitus, quando nao controlada, pode causar danos progressivos
aos rins, levando a nefropatia diabética, uma das principais causas de insuficiéncia renal cronica.
Nefroesclerose: a hipertensdo cronica ndo tratada pode danificar os vasos sanguineos dos rins,
resultando em nefroesclerose hipertensiva e, eventualmente, insuficiéncia renal.
Glomerulonefrite: inflamagdo dos glomérulos, que sdo os filtros dos rins. Pode ser causada por
infecgOes, doengas autoimunes, e outras condigdes.
Doenga Renal Policistica: uma condi¢@o hereditaria em que cistos cheios de liquido se formam nos rins,
eventualmente, levando a perda da fungao renal.
Nefropatia Obstrutiva: Bloqueios no trato urinario, como pedras nos rins ou condi¢des que causam
obstrugdo cronica (hiperplasia prostatica benigna ou tumores), podem causar danos renais.
Nefropatia Analgésica: O uso prolongado e excessivo de analgésicos, como anti-inflamatérios nao
esteroides (AINEs), pode causar danos nos rins.
Infecgdes Renais Cronicas: Infecgdes repetidas dos rins (pielonefrite cronica) podem levar a cicatrizagdo
e perda da fungao renal ao longo do tempo.
Lupus Eritematoso Sistémico (LES): Uma doenga autoimune que pode causar nefrite lapica.
Amiloidose: Acumulo de proteinas amiloides nos rins pode levar a insuficiéncia renal.
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DOENCAS QU EVAM A NECESSIDADE
DE ANSPLANTE

Doengas no Os fatores de risco para as doengas cardiacas cronicas sao:
coragao « Idade: O risco de doencas cardiacas aumenta com a idade.
- Historico familiar

O transplante de corago ¢ indicado . Tabagismo: Fumar danifica os vasos sanguineos e

quando:
« O transplante de coragao é
indicado em casos de

aumenta o risco de aterosclerose.

. Pressao arterial elevada: Hipertensdo forga o coragdo a
trabalhar mais para bombear sangue, aumentando o risco
de doengas cardiacas.

- Colesterol alto: Niveis elevados de colesterol LDL (ruim)
podem levar ao acumulo de placas nas artérias.

insuficiéncia cardiaca grave, ondg
outros tratamentos nao sdo

eficazes. . Diabetes
« E considerado principalmente « Obesidade: aumenta o risco de desenvolver diabetes e
quando o paciente tem uma hipertenséo.
expectativa de vida limitada . Dieta inadequada
devido a condicao cardiaca e « Consumo excessivo de alcool

quando ndo ha outras opgoes de
tratamento viaveis.

Lista de doencas cardiacas

Cardiomiopatia Dilatada: Uma condi¢do em que o musculo cardiaco se enfraquece e se dilata, prejudicando a capacidade do coragao de
bombear sangue de forma eficaz. Pode ser causada por fatores genéticos, infecgdes virais, abuso de alcool, e outras toxinas.
Cardiomiopatia Isquémica: Resulta de danos ao musculo cardiaco devido a ataques cardiacos (infartos do miocardio) repetidos ou extensos,
que ocorrem quando ha uma obstrugio nas artérias coronarias, levando a insuficiéncia cardiaca.
Cardiomiopatia Restritiva: Caracterizada por um endurecimento do musculo cardiaco, que impede o coragdo de se encher adequadamente com
sangue. Pode ser causada por doengas como a amiloidose e a sarcoidose.

Miocardiopatia Hipertrofica: Uma condigao genética em que o musculo cardiaco se torna anormalmente espesso, dificultando o bombeamento
eficiente do sangue. Pode causar insuficiéncia cardiaca e arritmias graves.

Doenga Valvular: Danos as valvulas cardiacas, como a estenose aortica ou a insuficiéncia mitral, podem levar a insuficiéncia cardiaca se ndo
forem corrigidos cirurgicamente a tempo.

Doengas Congénitas do Coragdo: Malformagdes cardiacas presentes desde o nascimento que nido podem ser totalmente corrigidas por
procedimentos cirurgicos podem evoluir para insuficiéncia cardiaca.
Miocardite: Inflamag¢@o do musculo cardiaco, frequentemente causada por infecgdes virais, que pode levar a danos permanentes e insuficiéncia

cardiaca.
Insuficiéncia Cardiaca Refrataria: Insuficiéncia cardiaca avangada que nio responde aos tratamentos médicos e dispositivos, como marcapassos
ou desfibriladores implantaveis.



Os fatores de risco para as doengas no figado cronicas sio:
1. Consumo excessivo de alcool: Principal causa de cirrose hepatica.

2. Infecgdes virais: Hepatite B e C podem levar a inflamagéo crénica e danos ao figado.
3. Obesidade: Associada a doenga hepatica gordurosa ndo alcodlica (NAFLD).

4. Diabetes tipo 2: Aumenta o risco de NAFLD.
5.
6
7
8

UF'S Lagarto

Instituo Doar-se

DOENCAS QUE LEVAM A NECESSIDADE
DE TRANSPLANTE

Doencas no figado

Uso prolongado de certos medicamentos: Alguns medicamentos podem causar danos hepaticos.

. Exposicao a toxinas: Certas toxinas e substancias quimicas podem causar lesdo hepatica.
. Doengas genéticas: Condi¢des como hemocromatose e doenga de Wilson afetam o figado.
. Dietas ricas em gordura e agticar: Contribuem para o acimulo de gordura no figado.

Lista de doencas hepaticas

Cirrose Hepatica

Formagao de tecido cicatricial no figado devido a da-
nos continuos. Causas comuns:

* Hepatite C cronica

* Hepatite B cronica

 Hepatite autoimune

» Doencas Hepaticas Genéticas

Condigdes hereditarias que podem necessitar de trans-
plante de figado:

» Hemocromatose (excesso de ferro)

» Doenca de Wilson (excesso de cobre)

* Deficiéncia de alfa-1 antitripsina

* Colestase Cronica

Condigdes que afetam o fluxo da bile, causando danos
ao figado:

* Colangite biliar primaria

* Colangite esclerosante primaria

* Atresia biliar (em criangas)

Tumores Hepaticos

Carcinoma hepatocelular e outros tumores podem ne-
cessitar

de transplante se ndo houver outras opg¢des curativas.
Hepatite Fulminante

Insuficiéncia hepatica aguda causada por:

Infecgdes virais (hepatite B ou A)

Medicamentos (excesso de paracetamol)

Toxinas

Doengas Hepaticas Induzidas por medicamentos ou
Toxinas

Lesdes hepaticas causadas por medicamentos ou subs-
tancias

toxicas, levando a insuficiéncia hepatica.

Doengas Hepaticas Metabolicas em Criangas

Doengas metabolicas hereditarias que podem requerer
Transplante:

* Tirosinemia

* Sindrome de Crigler-Najjar
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DOENCAS QU EVAM A NECESSIDADE
DE ANSPLANTE

Doencas na

cornea . .
Os fatores de risco para as doengas na coérnea

O transplante de cornea ¢ indicado | €romnicas sao.

quando: « Uso prolongado de lentes de contato
« Ceratocone avangado: Deformacdo « Trauma ocular
da cérnea que ndo pode ser + Infecgdes oculares
corrigida com lentes de contato. « Cirurgias oculares anteriores
. Cicatrizes corneanas: Devido a « Doengas autoimunes
infecgdes, lesdes ou cirurgias « Exposigdo a substincias quimicas
anteriores. » Exposi¢do excessiva a raios UV

. Distrofias corneanas: Doencas
hereditarias como a distrofia de
Fuchs.

. Edema corneano: Inchago
persistente da cornea que

» Historico familiar de doengas da cornea
« Doengas sistémicas como diabetes
« Secura ocular cronica

compromete a visao.

Lista de doencas na cornea
c
- v  [—T 1
|

« ceracotone: Uma condi¢do em que a cornea, que normalmente tem uma forma arredondada, comega a afinar e a se projetar para fora em
forma de cone. Isso distorce a visdo e pode levar a necessidade de um transplante quando outras formas de tratamento, como lentes de
contato rigidas, ndo sdo mais eficazes.
Distrofias Corneanas: Um grupo de doengas genéticas que afetam a clareza da cornea. Exemplos incluem:
. Distrofia de Fuchs: Caracterizada pela degeneragdo das células endoteliais da cornea, resultando em inchago e opacificagio.

Distrofia Lattice e Granular: Causam depositos anormais na cornea, levando a opacidade e perda de visio.
Ceratopatia Bolhosa: Inchago doloroso da cornea que ocorre devido a disfun¢do do endotélio corneano, muitas vezes apos uma cirurgia
ocular, como a extragdo de catarata, ou devido a distrofia de Fuchs.
« Infecgdes Corneanas Severas (Cerataites): Infecgdes que causam cicatrizes ou ulceragdes na cornea, resultando em perda significativa de
visdo. Isso pode ocorrer devido a bactérias, virus, fungos ou parasitas.
Trauma Corneano: Lesdes na cornea devido a acidentes, queimaduras quimicas, ou corpos estranhos podem causar cicatrizagdo ou
opacificagdo, necessitando de um transplante para restaurar a visdo.
- Degeneragoes Corneanas: Condigdes nido hereditarias que resultam em opacificagdo da cérnea, como a ceratopatia por exposi¢do ou a

degeneragdo marginal de Terrien.
« Rejei¢do de Transplante de Cornea Anterior: Pacientes que passaram por um transplante de cornea anterior e sofreram rejeigdo podem

necessitar de um novo transplante.
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DOENCAS QUE LEVAM A NECESSIDADE
DE TRANSPLANTE

Doencas que
afetam a medula
6ssea

O transplante de medula 6ssea ¢ in-

dicado em caso de:

1. Leucemias: Quando outras tera-
pias ndo foram eficazes ou o risco
de recidiva ¢ alto.

2. Linfomas: Em casos de recidiva
apos tratamento convencional.

3. Mieloma multiplo: Para pacien-
tes jovens com alto risco ou apos
recidiva.

4. Anemias aplasticas graves:
Quando a medula 6ssea nao pro-
duz células sanguineas adequa-
damente.

Os fatores de risco para doengas que afetam a medula dssea
incluem:
« Idade avangada: Alguns tipos de cancer de medula dssea,

como mieloma multiplo e sindromes mielodisplasicas, sdo
mais comuns em pessoas mais velhas.

Exposigao a radiagdes ionizantes: Pode aumentar o risco
de leucemia e mieloma multiplo.

Exposi¢ao a produtos quimicos toxicos: Certos produtos
quimicos, como benzeno e pesticidas, estdo associados ao
risco aumentado de leucemia.

Exposicao a altos niveis de radiagdo: Por exemplo, em
casos de tratamentos médicos anteriores ou acidentes
nucleares.

Historia familiar: Algumas doengas da medula éssea,
como leucemia e mieloma multiplo, podem ocorrer em
familias.

Lista de doencas na medula 6ssea

Leucemias: Canceres que afetam as células produtoras de sangue na medula 6ssea.

Linfomas: Canceres que comegam nas células do sistema imunologico na medula 6ssea.
Mieloma multiplo: Cancer das células plasmaticas da medula dssea.
. Anemias aplasticas severas: Condigdo na qual a medula dssea ndo produz células sanguineas

suficientes.

Sindromes mielodisplasicas avangadas: Grupo de condigdes nas quais as células da medula 6ssea ndo

amadurecem adequadamente.

Doenga de Hurler (Mucopolissacaridose tipo I): Uma doenga genética rara que pode afetar a medula

Ossea.
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PARTE1

VIDA APOS TRANSPLANTE

Como eu ja havia dito no inicio desse livro, sou uma crianca
com muitos sonhos... e 0 meu maior sonho €, sem duvidas, meu
transplante renal. Sabe uma coisa? A noite, quando vou dormir,
fico imaginando como serd a minha vida quando eu receber um
novo rim, serd que vou poder brincar livremente com os meus
amigos? Serd que vou poder comer sorvete de varios sabores?
Serd que vou poder viajar o mundo e desbravar novos espacos?
Serd que serei mais feliz e darei mais tranquilidade para a minha
familia?... Sera que um dia me libertarei da maquina e poderei
ser um super heréi transplantado? Sera que terei tempo para fa-
zer todas essas coisas?

Esses dias estava pesquisando na internet sobre como € a
vida das pessoas ap6s o transplante. Confesso que achei respos-
tas bastante interessantes, pois na minha cabeca a vida de um
transplantado funcionava como um mundo magico, sem dificul-
dades ou tristezas, mas nao é bem assim, eles vivern no mundo
real. Vou colocar aqui um recorte de um depoimento que li.
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ficar livre da maquina e ter tempo para fazer tudo o que quero?
Eu sempre imaginava como seria ter o 6rgao de outra pessoa
dentro de mim, serd que ele ia funcionar direito? E, de repente,
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“A minha vida voltou a ser como era antes. Antes de eu
adoecer [..]”, “S6 de nio ter que estar nas maquinas, te trancar
trés dias da semana na maquina, cinco horas por dia, € uma gran-
de coisa. Entdo a minha vida, bem dizer, ficou normal. Voltei a fa-
zer a maioria das coisas que eu fazia [...] Eu gosto de estar sempre
fazendo uma coisa e outra.” “[...] eu convivo mais com a familia
que eu ndo convivia antes. Eu ficava trés dias por semana fora de

casa praticamente”.

Eu fiquei bem animado ao ler esse depoimento, imagina

eu vejo que sim!!!' Que posso ter uma vida normal!
Que a minha familia vai ficar tranquila sabendo
que eu estarei bem e saudavel e que poderei reali-
zar toda a minha lista de sonhos!!! Vai ser demais!

Eu sei que nem sempre é rapido e facil con-
seguir o transplante, mas quando conseguir, vou
cuidar com muito amor do meu novo rim. Vou fa-
zer todos os check-ups do jeitinho que tem que ser!

Eu vium panfleto com varias dicas importan-
tes de como cuidar do seu novo érgio. Como ele
me ajudara a viver, nada mais justo que eu cuidar
bem dele, ndo é mesmo? Vou colocar o panfleto na

proxima pagina pra vocé dar uma olhadinha.
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COMO CUIDAR

e Medicamentos: é necessario tomar corretamente to-
dos os medicamentos prescritos pelo médico para que
o novo 6rgao nao sofra rejeicio pelo organismo e o
transplantado tenha melhor qualidade de vida.

e Higiene: é importante que o transplantado possua um cui-
dadocom a sua satde e a saide do seu 6rgao, principalmen-
te por possuir uma imunidade fragilizada, sendo inerente a
higienizacdo das maos e alimentos e banhos frequentes.

e Acompanhamento regular: é necessario seguir a rotina
planejada de consultas e exames para um acompanha-
mento e avaliacdo do novo 6rgao, para identificar se ele
estd sendo bem aceito pelo corpo e fazendo o seu traba-
lho corretamente.

e Alimentacio: E importante manter uma boa dieta ali-
mentar, regida pelas recomendacées do médico\nutri-
cionista.

e Evitar praticas lesivas: necessario erradicar o uso de
drogas licitas/ilicitas, principalmente resultantes de aci-
dentes, para uma maior sobrevida individuo/érgéao.

e Estresse: importante diminuir os niveis de ansiedade e
estresse para uma melhora mais rapida e significativa do
tratamento.

41
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Seguindo todos esses cuidados um transplantado pode ter
uma vida normal e isso € muito legal! Mas, como minha mae sem-
pre diz: “nem tudo sio flores..”, e continuando minha pesquisa deu
para perceber que ela tem razio. As maes sempre tém razao. Afff.

Eu li alguns outros depoimentos em que as pessoas relatam
sobre dificuldades para conseguir um emprego e nos relaciona-
mentos. E agora vem a noticia triste: isso acontece por causa da
desinformacao da populacido sobre o tema e a falta de humanida-
de e solidariedade. Vou colocar aqui alguns recortes desses relatos.

“Nao consigo sequer uma entrevista.
desespero ja estd batendo na minha
porta porque preciso trabalhar para
ajudar a minha mae, que estd apo-
sentada, para poder manter o meu tra-
tamento. O preconceito déi, fere; Peco
que as empresas tenham um olhar
mais humano para nos, transplanta-
dos. A nossa histéria de vida tem que
servir de inspiracido para as pessoas”.

“Aqui estd muito dificil. Aqui
falta muita, muita coisa. A
cidade ai estd dificil. [...] Nés
estamos precisando de mui-
ta informacio aqui [..] sobre
transplantado, muita infor-
macio. [..] Ndo, ndo tem nada
aqui. [..] nosso problema, a
falta de informacéo[...]".
Fonte: Scielo

Fonte: Camara dos deputados

Viu como a falta de informacao é triste? Ela faz com que a
populacdo enxergue o transplantado como uma pessoa fragil e
incapaz, ndo consegue ver sua potencialidade porque o enxerga
nao como “humano” e sim como “doente”. Mas nio € s6 na popu-
lacido geral que ha desinformacao, até os transplantados sofrem
com esse problema! Muitos deles ndo sabem como recorrer as
suas necessidades de satide. Mais uma razao pela qual eu preciso
tanto de vocé! Vocé me ajudaria a lutar por um futuro? A plantar
a semente do amor e da generosidade pautada na informacao e
na verdade? Poderia me ajudar a acender a chama da esperanca
na vida de outras criancas e pessoas como eu?
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PARTE 2

MERCADO DE TRABALHO E SEGURIDADE
SOCIAL PARA O TRANSPLANTADO

Outro dia fiquei com muita vontade de comprar uns brin-
quedos e jogos que vi numa loja, mas mamae anda um pouco
apertada com as responsabilidades dela e do meu tratamento
também... Mas, quando eu receber o meu transplante e virar um
adulto, vou matar a minha vontade e comprar tudinho! Se bem
que, pensando bem, acho que daqui para 14 as minhas necessida-
des nao serao de carrinho com bonecos, e sim, contas de agua,
luz. Rsrrs... vida adulta, ndo é mesmo? Pois olha sé que coisa mais
estranha! Parece que Deus ouviu meus pensamento porque dois
dias depois passou na televisdo uma audiéncia publica para dis-
cutir o projeto de lei 4.614/20 sobre o mercado de trabalho e se-
guridade social do individuo transplantado. Eu assisti tudinho
com a minha mae. Confesso que ndo entendi quase nada! Ainda
bem que o pessoal do projeto fez um resumo super legal sobre
isso. Ajudou até a mamaéae a entender melhor. Vou colocar na
proxima pagina pra vocé ficar por dentro também.

e PROJETO DE LEI 4.614/20

Em primeira andlise, o projeto de lei 4.614/20 possui como
objetivo, igualar as pessoas transplantadas a individuos PcDs,
pela dificuldade que alguns transplantados possuem ao tentar se
reinserir no mercado de trabalho, entendendo, a populacao, que
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essa seja a melhor forma para entregar uma melhor seguridade
a esses individuos. Nessa audiéncia varias pessoas transplanta-
das e pessoas que ajudam no propoésito falaram sobre o assunto,
eles apoiavam a revogacao do projeto de lei, mas com a reflexao
de que nem todos os transplantados se enquadram como vaga
PcDs, sendo necessario, ter em si, essa consciéncia para nio apos-
sar-se em uma vaga para quem realmente precisa.

O presidente da Associacao Brasileira de Transplantados ex-
plicou sobre o nivel de seguridade social desses pacientes, tendo
em vista que 66% dos transplantados ndo tem nenhuma renda
pos transplante, e alguns conseguem sobre(viver) do bolsa fami-
lia ou acdes parecidas. Além disso, ele falou que as classes sociais
A e B possuem uma facilidade de retornar ao mercado de traba-
lho, e menos de 20% das classes D e E conseguem o mesmo das
classes A e B, revogando, desse modo, a aflicio da desigual-
dade social. Se as pessoas transplantadas fossem oportunizadas
com empregos e ndo necessitasse tanto de ajuda governamental,
seria 6timo financeiramente para o mercado e consequentemen-
te traria um empoderamento para os transplantados, lhes poten-
cializando uma sensacao de dignidade e importancia.

Diversos transplantados relataram seus posicionamentos
sobre o projeto de lei 4.614/20 e as suas dificuldades diarias no
mercado de trabalho e seguridade social. Com isso, os comenta-
rios principais foram sobre a falta de informacao dos gerentes
empresariais sobre as condicées dos transplantados, que formu-
lava, desse modo, entrevistas de emprego ilégicas, para se “auto-
-enganar” que os transplantados ndo possuem qualificacdo para
trabalhar, tratando-os como “coitadinhos”; esses aspectos agre-
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gam nos transplantados a necessidade de autocobranca exacer-
bada, para provar, diariamente nos locais em que trabalham, que
sao capazes.

Outros comentdrios retratam a importancia das desmistifi-
cacoes e grade de informacodes para que o transplantado seja vi-
sualizado como um individuo capaz, auténtico e esforcado, pois,
por mais que existam empresas que acolhem e atendem, outras,
nao, sendo necessario a utilizacdo, pelos transplantados, de va-
gas PcDs ou aposentadoria, para conseguir uma seguridade so-
cial para si, e sua familia.

Tratar sobre o tema mercado de trabalho e seguridade so-
cial para transplantados ainda é muito critico na sociedade, e
€ necessario muitas pautas para combater desinformacdo e a
mistificacdo de “doente” que se é imposto ao individuo trans-
plantado.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Vocé sabia que, desde 2007, o dia 27 de setembro foi esta-
belecido como o Dia Nacional da Doacio de Orgaos? Pois &, todo
mundo lembra do setembro amarelo mas setembro também é
verde!! O Setembro Verde é uma campanha de conscientizacdo e
incentivo a doacdo de 6rgios e tecidos.

Agora imagine o verde e o amarelo juntos, exatamente as
cores da nossa bandeira. Sabe o que os dois juntos representam?
Vida!"! Porque quando vocé pensa que sua vida importa e que
pode trazer vida para outra pessoa, por meio da doacao de or-
gaos, vocé valoriza a sua vida e a sua saude de forma que, sua
vida possa continuar no corpo de alguém. Isso seria bem legal
nao é? Mas sabe o que seria ainda mais legal do que o setembro
vida verde e amarelo??? Se a gente pudesse falar sobre isso o ano
todo e ndo somente em setembro!!! E é exatamente essa a propos-
ta desse e-book e dos outros tantos livros do Quel (sim, é verdade,
t6 virando um escritor famoso contando a minha histéria! Vocé
tem que conhecer os meus livrinhos e as minhas aventuras! As
criancas tém gostado bastante!!!). Eita! Acho que me perdi falan-
do demais! Recapitulando... E exatamente essa a proposta desse
e dos outros livros, do Instituto Doar-se e do Projeto Educacao
Doadora da UFS, estimular as pessoas a conversarem com os fa-
miliares e amigos sobre esse tema tao importante.
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Serd que, na sua escola, as criancas sabem que existem crian-
cas como eu? Que precisam ficar ligadas a maquina para viver?
Serd que elas sabem que existem criancas que moram em hospi-
tais e que todos os dias esperam por um super heréi doador? Sera
que elas sabem que tem crianca que fica carequinha por causa do
tanto de remédio que toma? Seria possivel falar sobre isso e en-
sinar sobre empatia, generosidade e amor? Vocé estaria pronto
ou pronta para me ajudar nessa missao? Poderia falar com natu-
ralidade sobre esses contextos que a vida pode nos apresentar
algum dia?

Outro dia eu e mamae estavamos lendo uma reportagem
que a professora Viviane do Instituto Doar-se deu para um jornal
sobre a doacdo de 6rgios. Ela diz o quanto é importante conver-
sarmos sobre o tema porque quando a familia desconhece
o posicionamento do ente querido, ela tende a nio autorizar a
doacio. Vou colocar aqui alguns trechos que achamos importan-
tes. Mas se vocé quiser ler a reportagem completa, ja vou deixar
o link aqui:

https://www.f5news.com.br/cotidiano/precisamos-conversar-com-naturali-
dade-sobre-doacao-de-orgaos-diz-ong.html


https://www.f5news.com.br/cotidiano/precisamos-conversar-com-naturalidade-sobre-doacao-de-orgaos-diz-ong.html

Trechos da entrevista

grifo do
Quel

Data da entrevista Morte encefalica
o 27 de setembro de 2024 Na morte encefdlica, tambem
* Dia nacional da Doagdo de Orgdos chamada de morte cerebral, temos

a morte do cérebro; condigdo
irreversivel que em pouco tempo se
estenderd aos demais 0rga@os.
Quais os principais entraves na
criacio e fortalecimento de uma
cultura de doacao?

Tende a dificultar, tanto pelo contexto Coma
abrupto da morte, desconhecimento do s

p ’ o No coma, hd vida, a
posicionamento do familiar sobre a . ~ .
s o " configuragdo de wma vida em
doagdo, como devido & nossa populagdo

. . . luta pelo reestabelecimento,
ainda nao ser bem consciente sobre o
contexto da morte encefdlica e sua aos poucos, da saide.

diferenga do coma.

0 nao conhecimento do processo, dos aspectos da manutencao artificial do corpo enquanto a familia toma
a decisdo, faz por vezes a familia que desconhece essa experiéncia, sentir que estd autorizando que seu
ente querido seja morto, mas ele ja estd. S6 os aparelhos e a manutencido medicamentosa é realizada para
garantir o bom estado dos 6rgaos através da circulacdo sanguinea, para que, caso a familia autorize a
doacao, os érgdos estejam nas melhores condi¢des possiveis para que a vida possa continuar para outras
pessoas - inscritas em lista de espera -, a partir deste nobre ato.



Data da entrevista

o 27 de setembro de 2024
« Dia nacional da Doagdo de Orgdos

A doacio se oficializa em meio a dor
pela perda de um familiar. Essa
circunstancia dificulta o processo ou
favorece a solidariedade?

Os entraves sdo desde as famosas
noticias falsas a viabilidade financeira
para fazermos mais e melhor. Hd
historias no imagindrio e memorias
mais antigas, que envolvem
posicionamentos familiares e historias
do tempo dos avds, que colocam o tema
num lugar de terror e medo.

Hd outras histérias absurdas mais
contempordneas, que apontam
mseguranga no sistema, como se ter um
documento sinalizando que € doador vai
levar a pessoa & morte, pois os
profissionais de saide nao dariam
prioridade a salvd-la, visando querer a
todo custo a sua morte para doar os
orgaos para um “conhecido”.

Trechos da entrevista

grifo do
Quel

Em que medida essa
desinformacio prejudica a
decisao de doar 6rgios?

Esses posicionamentos desdenham
e agridem a luta pela vida
travada por profissionais junto
aos seus pacientes todos os dias. £
ainda apontam o profundo
desconhecimento, como se para
captar e transplantar wm orgdao
fosse posstvel fazer em qualquer
lugar e sem os critérios de
compatibilidade e
monitoramento...

Enfim, entraves no campo
individual, cultural e de
historia de vida, que apontam
a importancia e necessidade
de avangarmos em nossa
missdo de conscientiza¢do
Junto a populagdo sergipana
e brasileira de setembro a
setembro.



Data da entrevista
e 27 de setembro de 2024

« Dia nacional da Doagdo de Orgdos

Os livros que disseminam essa
consciéncia, lancados pelo instituto
Doar-se, conseguiram funcionar
como multiplicadores junto as
familias dos estudantes?

Eles sdo as nossas principais
ferramentas de conscientizagdo,
historias com personagens da vida real
que nos ajudam a alavancar a educagdo
doadora. Cada escola que adota, cada
professor(a) envolvido que leva a
temdtica, o personagem Quel e seus
amigos para seus alunos, nos ajuda a
alcangar as familias.

Trechos da entrevista

grifo do
Quel

Lembrando que nao € um trabalho
de convencimento, mas, de
conhecimentos “novos” e
embasados na ciéncia, nas
prdticas dos profissionais de
saude e na experiéncia de quem
enxerga no transplante o
tratamento que pode lhe promover
mais qualidade de vida e/ow mais
tempo de vida.

Assim, decidir nao ser ou ser doador
de orgéos vai ser uma decisao mais
consciente e nao a partir do natural

medo e inseguranca diante do
desconhecido.

Nao precisemos precisar
de wm drgdo para
compreender a
importincia da doagdo e
do transplante.
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E, querido professor(a), nas paginas deste singelo livro, te
contei meu sonho de mudar o mundo e, por meio de algumas
tantas palavras, te dei ferramentas para te ajudar a plantar essa
semente. Como é de suspeitar, trata-se de uma semente muito
rara nesses tempos atuais. O amor e a generosidade sio, de fato,
sementinhas bem dificeis de se encontrar, mas uma coisa é fato,
elas tém um poder sobrenatural. Se vocé me ajudar a plantar no
coracao de cada crianca essas nobres sementes com informacao,
verdade e empatia, as pessoas comecarao a conversar sobre isso
na sala, na mesa de jantar, na reunido da familia... Elas comeca-
rao a olhar além de si, elas vislumbrardo que a morte pode nio
ser um fim, mas uma oportunidade de recomecos. E quem sabe
assim, lagrimas de uma partida se tornarao sorrisos de uma che-
gada, a chegada do tao esperado érgao.

Vamos plantar juntos? Va-
mos regar de tempos em tempos
para que essa semente venha ge-
minar e nos dar frutos? Vamos
mudar a situacao do nosso estado
por meio da maior ferramenta
de todas: a educacao? Eu, aquelas
pessoas que hoje estdo numa fila
de espera, e tantas outras que vi-
rao, contam com voceé.

Amei escrever cada letrinha
deste e-book, te espero nos livros
Quel e a maquina, Quel e Thires,
Quel e Pré tecendo e tantos ou-
tros que virao.
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