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Resumo

Este estudo trata da Decisdo Familiar frente a Doacdo de Orgaos para transplantes,
no Estado do Ceard. O objetivo desta pesquisa foi Compreender o processo de
decisdo familiar na doacdo de drgdos do potencial doador para transplante no
Estado do Ceard. Nessa perspectiva, procurou-se verificar 0 processo
doacdo/transplante implantado na Central de Transplantes do Ceara; avaliar o
entendimento das familias entrevistadas sobre o processo de doacéo de 6rgaos para
transplante; conhecer a percepcdo de familiares de potenciais doadores
entrevistados sobre o desejo de doar, ou ndo, 0s 6rgaos de seu familiar para serem
transplantados e conhecer os motivos de recusa da doagdo de Orgdos para
transplante. Trata-se de um estudo exploratorio e tedrico-descritivo, alicercado em
pesquisa bibliografica em autores que tratam deste tema e em pesquisa de campo
envolvendo as familias de potenciais doadores de 6rgdos para transplante.
Realizou-se, ainda, uma pesquisa documental, na Central de Transplante Estadual e
no Sistema Nacional de Transplantes, objetivando conhecer fatos e nudmeros
referentes a transplantes realizados nos oito anos de existéncia do novo sistema de
transplante no Brasil, buscando-se informagcdes em documentos, anais,
regulamentos, circulares, oficios, memorandos, balancetes, comunica¢des

informais e outros.

Palavras-Chave: Doacdo de 6rgaos. Transplante. Decisao familiar.



Abstract

This research aimed to understand the family decision process for organ donation
for transplants in the state of Ceard .The objective of this research was to
understand the process of family decision on organ donation from potential donor
for transplantation in the state of Ceard. From this perspective, we tried to verify
the donation/transplantation process introduced in the Transplantation Center of the
State of Ceard; evaluate the understanding of families interviewed on the process of
organ donation for transplantation and recognize the perception of families of
potential donors interviewed about the desire to donate or not the organs of their
family member to be transplanted, and acknowledge the reasons for refusal of
organ donation for transplantation. This is an exploratory-descriptive and
theoretical study, based on a literature research on authors who address this subject
and on field research involving the families of potential donors of organs for
transplantation. We also performed a documentary research in the Transplant
Center of the State of Ceara and in the National Transplant System, aiming to know
facts and figures for transplants performed during the eight years of the new
transplant system in Brazil, searching for information in documents, proceedings,
regulations, circulars, letters, memoranda, balance sheets, and other informal

communications.

Keywords: Organ donation. Transplantation. Family decision.
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1 INTRODUCAO

Os avancos cientificos, tecnoldgicos, administrativos e organizacionais que
vém acontecendo no Brasil e no mundo tém resultado no aumento expressivo do
numero de transplantes, embora insuficientes frente a demanda acumulada de
pacientes que aguardam um Orgao para transplante, que representa mais de 68 mil
pessoas relacionadas em lista de espera (BRASIL, 2008). Isso implica em
considerar que existem fatores diferentes, que vém contribuindo para a busca do

entendimento sobre a ampliagdo do processo de doacdo de 6rgdos.

Entre estes fatores, a decisdo familiar perante a doacdo é o ponto de partida
para que o potencial doador transforme-se em doador efetivo. A decisdo familiar é
complexa, uma vez que ela tem obrigacdo de se pronunciar sobre um assunto que,
talvez, nunca tenha sido abordado, no circulo familiar, com a pessoa que
atualmente se encontra em estagio de morte encefélica, levando-se em conta que 0s
membros da familia podem ter opinides diferentes, em um momento dificil, em que

0 processo de luto estd somente comegando.

A doacdo de drgdos traz, para o centro da familia, a necessidade de tomada
de uma posicdo fazendo com que seus integrantes vivenciem uma situacao dificil e
incbmoda, considerando-se que ndo se tem tempo a perder, detendo-se em
divagacOes sobre uma decisdo que se delineia no momento em que tomam

conhecimento do diagndstico da morte encefalica.

Vivenciando momentos que sdo contraditorios, como a morte de um ente
querido e a possibilidade de salvar vidas de pessoas que aguardam a doacdo de
orgdos, os familiares se defrontam com alguns questionamentos e discussdes, que
podem resultar, ou ndo, na doacao de 6rgéos.

Diante dessas reflexdes, optou-se por abordar este tema referente a Politica
de Doagdo de Orgdos para Transplantes, no Estado do Ceard e, nessa perspectiva,
pretende-se desenvolver uma pesquisa sobre a ‘decisdo familiar frente a doagéo de

orgaos para transplante no Estado do Ceara’, com o objetivo de tornar conhecido o



processo de decisdo familiar, na doacéo de 6rgéos do potencial doador.

Os objetivos especificos foram: identificar os significados que a familia
atribui a experiéncia de decidir sobre a doacdo de oOrgdos; verificar o processo
doacdo/transplante implantado na Central de Transplantes do Ceard; avaliar o
entendimento das familias entrevistadas sobre o processo de doagéo de 6rgaos para

transplante.

A proposta da realizagdo deste trabalho decorreu de uma necessidade
individual, vivenciada no coletivo, permeada pelo desejo de contribuir com o
desenvolvimento de ac¢des politicas mais firmes e educacionais na doacao, captacao
de 6rgaos e tecidos, e transplantes do estado do Ceara.

Nas ultimas décadas, a medicina tem avancado significativamente na
busca de cura de doencas consideradas incuraveis. Nessa perspectiva, 0S
transplantes de 6rgdos e tecidos tém assumido um papel importante no tratamento
de doencas terminais sem possibilidade de terapéutica clinica ou cirdrgica e, dessa
forma, tém favorecido uma sobrevida mais digna aos pacientes submetidos a essa
intervencdo (MORAES, GALLANI, MENEGHIN, 2006, p. 484).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o termo 6rgdo humano
refere-se a drgdos e tecidos, ndo incluindo, entretanto, tecidos reprodutivos como
6vulos, esperma, ovario, testiculos, embriGes, nem ao sangue ou a Seus
constituintes. Atualmente, séo realizados transplantes de multiplos érgaos e tecidos
como coracao, figado, pulmao, pancreas, rins, corneas, pele, 0ssos, veias, tenddes e
medula 6ssea, regulamentados no mundo todo pela OMS (MORAES, GALLANI,
MENEGHIN, 20086, p. 484).

A medicina trabalha em transplantes com doadores cadaveres desde a
década de 1950. Atualmente, essa pratica que sofreu avangos importantes, como o
controle da rejeicdo através de medicamentos, firmou-se como o tratamento de
escolha para muitas doengas em estéagio final, porém a escassez de 6rgdos torna-se

um problema cada vez maior.
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1.1 Abordagem metodoldgica do estudo

Este é um estudo exploratério e tedrico descritivo, alicercado em pesquisa
bibliografica em autores que tratam deste tema e em pesquisa de campo
envolvendo as familias de potenciais doadores de Orgdos para transplante.
Realizou-se, ainda, uma pesquisa documental, na Central de Transplante Estadual
como também ao Sistema Nacional de Transplantes, objetivando conhecer fatos e
nameros referentes a transplantes realizados nos oito anos de existéncia do novo
sistema de transplante no Brasil, buscando-se informac6es em documentos, anais,
regulamentos, circulares, oficios, memorandos, balancetes, comunicacdes
informais e outros.

Na perspectiva de buscar o entendimento de um grupo familiar a respeito
das questbes que envolvem a decisdo de doar, ou ndo doar, os 6rgaos, ou seja, a
compreensdo dessas experiéncias, optou-se pela entrevista como instrumento de
coleta de dados. A entrevista € um processo de interacdo social entre duas pessoas,
no qual uma delas, o entrevistador, tem por objetivo a obtengédo de informagdes por

parte do entrevistado, seguido de um roteiro, sera utilizada a entrevista semidireta.

Nesta pesquisa, as entrevistas foram gravadas, transcritas na integra pela
prépria pesquisadora, sendo norteadas pelos questionamentos quanto ao contato ou
vinculo do potencial doador com o entrevistado, como se deu a ocorréncia do
acidente, a internacdo, a abordagem da equipe hospitalar sobre ME, a deciséo pela
doacdo ou nédo dos 6rgéos, o apoio recebido na instituicdo hospitalar. E finalmente,
0 aconselhamento para a sociedade quanto a experiéncia de ser uma familia

doadora ou ndo.

A leitura das informacdes coletadas teve como metodologia a analise do
discurso o qual tem como sentido, captar os significados, o ndo dizivel e que fica
por tras do discurso. Vale salientar que a andlise do discurso insere-se numa
sociologia da retdrica, assumindo como hipdtese basica o fato de que o discurso é

determinado pelas condicGes de producdo e por um sistema linguistico.



Na construcdo e elaboragdo desta pesquisa, procurou-se trabalhar no
sentido de garantir que os dados estatisticos tedricos e empiricos sejam coletados e
analisados concomitantemente. A andlise do discurso tem um processo importante
nesta pesquisa, assim como a analise das acgbes implementadas no contexto
sociopolitico-cultural e econdmico em doacdo, captacdo e transplantes de 6rgaos no
Estado do Ceard, pois, é através dessa metodologia que pretendemos desenvolver

esta pesquisa.

No aprofundamento deste estudo, foram tracados alguns caminhos, que
foram seguidos e que permitiram o alcance dos objetivos desta pesquisa. Nesse
processo de avaliacdo, trabalhou-se em etapas.

Este estudo esta, também, fundamentado a luz da fenomenologia
existencial heideggeriana, visto que foram focalizados os conteildos descritos pelos

sujeitos, captados durante as entrevista e a observacdo do fenémeno.

1.2 Delimitacéo da pesquisa de campo

Inicialmente, realizou-se um levantamento, com base nas informacGes
contidas nos prontuarios dos doadores e ndo doadores de Orgaos e das fichas de
notificacdo de ME junto a Central de Transplantes do Estado do Ceara, o qual foi
previamente autorizado pela instituicdo. Esse levantamento preliminar forneceu
dados que evidenciaram o universo dos doadores e ndo doadores de Orgaos do
Estado do Cear4, que norteou a fase inicial deste estudo. A partir desse
levantamento, constatou-se que houve 82 notificagdes de morte encefalica a

Central de Transplantes do Ceara, no periodo de Outubro a Dezembro de 2009.

Os sujeitos do estudo foram selecionados, desde que atendessem aos
seguintes critérios: ser o responsavel legal pela decisdo familiar do potencial
doador; o tempo decorrido entre o falecimento e a realizacdo da entrevista nao

fosse maior que trés meses; o familiar concordasse em participar dessa pesquisa.

Revista do Mestrado Profissional em Planejamento em Politicas Publicas




Revista do Mestrado Profissional em Planejamento em Politicas Publicas

Ap0s selecionar os possiveis participantes deste estudo, tentou-se contatar
com eles, com a utilizacdo de telefone, buscando, preferencialmente, familiares

residentes em Fortaleza.

O estudo contou com a participacdo de familiares de oito possiveis
doadores, que se submeteram a entrevista sobre a doacdo de 6rgdos para
transplante. A participagcdo foi esponténea, livre e contemplou os aspectos éticos
para pesquisa. O roteiro de entrevista semi-estruturada foi proposto de acordo com
0s objetivos do estudo, de modo a favorecer a expressdo dos sujeitos acerca das
suas experiéncias durante e ap0s o processo de doacdo; dos significados atribuidos
a doacdo; dos fatores que favoreceram ou dificultaram a deciséo e o ato da doacéo
de dérgdos, das percepgdes sobre a atuacdo da equipe e sobre 0 processo de captacdo
de érgdos.

Apos a transcri¢do das entrevistas e organizacdo dos dados coletados, foi
realizada pré-analise dos dados, procurando fazer uma leitura do conjunto das falas,
de forma exaustiva, buscando uma compreensdo desses conteldos e a saturacdo
qualitativa, o que favoreceu a identificacdo de categorias preliminares.
Posteriormente, uma nova leitura foi realizada ressaltando sua importancia e

relagéo entre eles.

As questbes éticas perpassaram todas as etapas da pesquisa, desde o
planejamento, a implantacdo das agdes, uso dos dados e, principalmente nas
relagGes interpessoais com os sujeitos do estudo. Este estudo obedeceu a Resolugéo
196/96 do Conselho Nacional de Saude. Baseia-se, também, dando énfase na
beneficéncia, justica, autonomia, bem como no Cédigo de Etica do assistente
social. Além disso, este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Geral Dr. Cesar Cals, em Fortaleza-CE .

A autonomia e os direitos dos familiares a privacidade, ao respeito, a
liberdade de optar pela interrupcdo da participacdo durante o processo de



assisténcia, foram contemplados, conforme Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.

2 DOACAO E TRANSPLANTE DE ORGAOS NO BRASIL

2.1 Politicas publicas de doacéo e transplante de 6rgéaos

O sistema de saude brasileiro vem passando por profundas
transformacgdes em suas constituicbes politica, juridica e organizacional, com
expressiva expansdao da assisténcia a saude oferecida a populacdo. A
universalidade, integralidade e equidade na atencdo expressam bem o ideario da
Reforma Sanitaria Brasileira que encontra no Sistema Nacional de Transplante —
SNT. Uma de suas mais recentes expressdes seguindo os principios e diretrizes do
SUS e integrando a estrutura organizacional do MS, como assegura o Decreto n°
2.268/97, art. 4°, “o Ministério da Saude, por intermédio de unidade propria,
prevista em sua estrutura regimental, exercera as fungdes de 6rgao central do SNT”

(BRASIL, 1997).

Essas referéncias séo essenciais, pois implicam na defesa da cidadania,
da saude como direito de todos e dever do Estado e na busca pela superagdo das
injusticas sociais, uma vez que norteiam, também, os servicos e acGes publicas de

doacéo e transplante de 6rgdos e tecidos do pais.

A inclusdo da doacdo e do transplante na agenda governamental, no
campo da politica pablica de saude, resulta da articulagdo entre grupos
governamentais e ndo governamentais que a demandaram, entendendo a
necessidade de dar respostas ao desordenamento da atividade transplantadora no

pais.
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Conforme Mattos (2003, p.49),

As respostas governamentais a certas doencas parecem ter sido
muito importantes na construgdo da legitimidade social para as
intervencBes do Estado na saude. Desde entdo, ha certas
doencas que sdo consideradas problemas publicos e, portanto,
alvo de politicas especificas voltadas para seu enfrentamento e
controle.

A politica pablica de saude, na medida em que busca essencialmente a
qualidade de vida da populacgdo, s6 faz sentido se atender as necessidades de salde
que sdo determinadas e construidas historicamente. No caso da doacdo e
transplante de Orgdos estas necessidades estdo relacionadas com o crescente
namero de cidaddos, considerando que existem mais de 60 mil brasileiros, que
apresentam faléncias organicas, e aguardam em longas filas de espera por um
transplante, como a Unica alternativa terapéutica capaz de melhorar e aumentar a

expectativa e qualidade de vida.

Dessa forma, pode-se pensar que a doacdo e transplante de Orgdos
configura uma politica especifica de satude. De acordo com Mattos (2003), neste
tipo de politica estdo implicadas a¢Bes preventivas e assistenciais em todos os

niveis de atengdo, além de estar voltado a um grupo de pessoas.

Conforme dados do Servigo Nacional de Transplantes (SNT), o nimero
de transplantes no Brasil ainda é pouco expressivo se comparado com a crescente
demanda, sendo uma das prioridades a ampliacdo da captacdo de 6rgéos e tecidos

para melhorar o atendimento dos pacientes.

Um dos principais obstaculos para a realizagdo de um maior nimero de

transplantes é o indice de recusa familiar para a doacao de 6rgaos, sendo necessario



tornar explicitos os fundamentos desta recusa uma vez que cabe a estes a
autorizacdo legal para a doacdo (GARCIA, 2000; ROZA, 2005; SANTOS, 2004).

Partiu-se do pressuposto de que uma deciséo tdo complexa quanto a doar
ou ndo doar 6rgdos para transplante requer no minimo, que a populacdo tenha
acesso a informac0es e esclarecimentos adequados sobre a politica de salde nesta
area, além de confianca nos profissionais e no proprio sistema de satde. Sendo este
ultimo um dos problemas ja identificados sobre a ndo doacdo por parte dos
familiares. As dlvidas quanto as etapas do processo de doacdo/transplante, as
condicbes para ser um potencial doador, especialmente o estado de morte
encefalica, a ética na definicdo dos receptores e a efetividade dos transplantes
realizados, decorrem muitas vezes da qualidade das informagdes que a familia tem
acesso. A politica de comunicacao social sobre doacéo e transplante, orientada pelo
SNT, parece ndo estar sendo implementada de modo a esclarecer, amparar e

facilitar o processo de decisdo que lhe é inerente.

Santos (2004, p.4), ao especificar o processo de doacdo e transplante na
Espanha, pais considerado um grande centro transplantador, em relacdo ao Brasil,

pondera que:

O esclarecimento da populacdo espanhola é resultado das
medidas educacionais realizadas junto & populacdo e aos
profissionais de saude nos ultimos 15 anos, diferente do atual
sistema de transplante existente no Brasil, onde se pode
constatar que grande parte da populacdo e inumeros
profissionais de salde desconhece o conceito de morte
encefélica e o processo de doagéo de 6rgaos. Provavelmente isto
se torna mais acentuado devido aos aspectos socio-culturais e a
falta de medidas educacionais, dificultando, assim, uma melhor

compreensdo do assunto pela populagéo e pelos profissionais.
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Garcia (2006) relata que na politica de transplante implementada no

Brasil, a partir de 1997, foram empregadas algumas medidas, tais como:

(1) Medidas Legais - que do ponto de vista de legislagdo estd adequada e

estdo sendo aprimorados alguns aspectos legais através de portarias e resolucoes;

(2) Medidas Financeiras - essas foram decisivas para a formulagdo de
uma politica de transplante para o pais, pois foi criado um fundo para
financiamento dos transplantes e foi contemplado o ressarcimento de todas as
etapas do processo de doacdo. Este fundo, se mantido e reajustado de forma
adequada, com certeza elimina a falta de financiamento como uma barreira ao

desenvolvimento dos transplantes.

(3) Medidas Organizacionais — Entre os varios obstaculos existentes para
0 crescimento dos transplantes no pais, destacam-se 0s organizacionais como 0s
mais importantes. Durante todos esses anos nunca houve uma politica responsavel
pelo planejamento, coordenacdo e regulamentacdo desta atividade. Tivemos a
criacdo de organizacdes em trés niveis (nacional, estadual e hospitalar). A
formacédo e a utilizacdo efetiva do coordenador hospitalar é uma das acdes mais

relevantes na organizacdo do sistema.

(4) Medidas Educacionais — Na area da doacdo e transplante, a educacéo,
tanto publica quanto profissional, é essencial, pois a participacdo dos profissionais
de salde e da sociedade é um dos fatores determinantes do sucesso ou fracasso dos
programas de transplantes. Varias agdes educativas tém sido feita, tanto pelo érgao
federal como por organiza¢fes ndo governamentais. Porém ainda tem muito a ser

feito neste campo, visto que todo o0 processo comeca e termina na sociedade.
2.2 O processo de doacéo de 6rgaos

O processo de doacdo e transplante é complexo, iniciando com a
identificacdo e manutencdo dos potenciais doadores (PD). O médico que avaliou o

paciente deve comunicar a familia a suspeita da morte encefalica (ME), em seguida



segue o protocolo de morte encefélica, realizando a 1?2 avaliacdo clinica de ME. A
partir dai o potencial doador deve ser notificado a Comissao Intra-hospitalar de
Doacéo de Orgéos e Tecidos (CIHDOTT) do hospital e essa notifica a Central de
Notificacio, Captacio e Distribuicdo de Orgdos (CNCDO).

Os profissionais da CIHDOTT realizam avaliacdo das condicGes clinicas
do potencial doador, a viabilidade dos 6rgdos a serem extraidos e realiza a
entrevista familiar para solicitar o consentimento familiar da doacdo de 6rgdos e
tecidos. Nos casos de recusa familiar o processo é encerrado. Caso a familia
autorize a doacdo, a CIHDOTT informa a viabilidade do doador a CNCDO, que
realiza a distribuicdo dos oOrgdos, indicando a equipe transplantadora responsavel
pela retirada, conforme cada 6rgao a ser captado. A legislagdo brasileira s6 permite
solicitar 6rgdos de pessoas mortas, portanto é imprescindivel a conclusdo do

diagnostico de morte encefalica antes da solicitacao.

O conhecimento do processo doagao-transplante e a execucao adequada de
todas as suas etapas possibilitam a obtencdo de 6rgdos e tecidos com seguranga e
qualidade, a fim de serem disponibilizados para a realizacao dos transplantes. Além
de possibilitar a qualidade dos 6rgdos, o conhecimento do processo evita o
surgimento de inadequagfes que possam ser causas de questionamentos por parte
dos familiares e, até, motivo de recusa de doacdo dos 6rgdos. Assim, é de extrema
importancia que a familia participe ativamente do processo ou que indique um
representante legal para acompanhar todos os procedimentos, evidenciando a

transparéncia do processo.

2. 2.1 O diagnostico de morte encefalica

A morte encefalica (ME) compreende a parada completa e irreversivel de
todas as fungdes neuroldgicas intracranianas, considerando-se tanto os hemisférios
cerebrais como o tronco encefalico. Os potenciais doadores de 6rgdos para

transplantes tém sido os pacientes que evoluem para morte encefélica, portanto
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doadores de coragdao ‘batendo’, ou no caso de cdrneas, pele, 0sso, vasos e valvas

cardiacas, pacientes em parada cardiorrespiratéria irreversivel (FREIRE,2001).

O conceito de morte encefélica surgiu na Franga, em 1959. No inicio
daquele ano, um grupo de neurocirurgides franceses descreveu uma condicdo que
eles denominaram de morte do sistema nervoso central. As caracteristicas desse
estado eram coma apnéico persistente, auséncia de reflexos do tronco encefalico,
reflexos tendinosos associados e um cérebro eletricamente silencioso
(LAMB,2000).

Em 1968, o ad hoc Comittee of the Harvand Medical School examinou a
definicdo de morte encefalica e publicou o conceito que alcangou reconhecimento
mundial. Os quatro critérios de Harvard para morte encefalica eram: (1) auséncia
de responsividade cerebral; (2) auséncia de movimentos induzidos ou espontaneos;
(3) auséncia de respiracdo espontdnea; (4) auséncia de reflexos tendinosos
profundos e aqueles associados ao tronco encefalico. Um eletroencefalograma
(EEG) isoelétrico foi julgado de “grande valor confirmatdrio”, mas a realizacdo de

um EEG nao foi considerada mandatoria.

No Brasil, a Resolucéo do conselho Federal de Medicina, n° 1.480, de 08
de agosto de 1997(Anexo 1), estabelece os critérios para o diagnostico de morte
encefalica, conceituando-a como “a parada total e irreversivel das fungdes
cerebrais”, estabelecendo critérios clinicos que devem ser seguidos e a necessidade
de exames complementares para sua confirmacdo (CFM,1997). As patologias que
com maior frequéncia conduzem para a morte encefélica incluem: Traumatismo
cranioencefalico-TCE, Acidente Vascular Cerebral (AVC), encefalopatia
Anoxicolsquémica e Tumor Cerebral Priméario. Esta definicdo restringe o numero

de potenciais doadores de 0rgéos.



A grande limitacdo ao transplante com doador falecido é que
apenas uma pequena fracdo dos individuos que morrem pode
converter-se em doadores de 6rgdos. A remogao de 6rgaos, na
grande maioria dos casos, sO € possivel em pacientes com ME,
isto é, em pacientes que apresentam destruicdo completa e
irreversivel do cérebro e tronco cerebral, mas que , mantém,
temporariamente e artificialmente, os batimentos cardiacos e
circulacdo sanguinea. Estima-se que somente de 1 a 4% del0 a
15% daquelas que morrem em unidades de cuidados intensivos
apresentam o quadro de morte encefélica (4-6), sendo, portanto,
potenciais doadores (GARCIA, 2006, p.313).

A Resolucdo do CFM n° 1.480/97 e a Lei n°® 9.434/97 determinam em

seu art. 3° que

A retirada post mortem de tecidos, 6rgdos e partes do corpo
humano destinados a transplante ou tratamento devera ser
precedida do diagnostico de morte encefalica constatada e
registrada por dois médicos distintos, ndo participantes das

equipes de remocdo e transplantes, mediante a utilizacdo de

Revista do Mestrado Profissional em Planejamento em Politicas Publicas

critérios clinicos e tecnoldgicos definidos por Resolugcdo do
conselho Federal de Medicina (BRASIL.,1997a).

Além disso, “um destes médicos devera ter titulo de especialista em

neurologia, reconhecida no Pais”, como dispde o decreto n°® 2.268/97, art.16, § 1°

(BRASIL,1997b). Interessa para o diagndstico de morte encefélica,
exclusivamente, a arreatividade supraespinhal. Consequientemente, ndo afasta esse
diagnostico a presenca de sinais de reatividade infraespinhal (atividade reflexa

medular) tais como: reflexo osteotendinosos (“reflexos profundos™), cutineo-
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abdominal, cutaneo plantar em flexdo e extensdo, cremastérico superficial ou
profundo, erecdo peniana reflexa, arrepio, reflexos flexores de retirada dos

membros inferiores ou superiores e reflexo tonico cervical (CFM,1997).

O protocolo de morte encefalica exige dois exames clinicos, com
intervalos diferentes entre as avaliacdes, conforme faixa etaria do potencial doador
(art. 5° da Resolugcdo CFM 1480/97) (BRASIL, 1997): de 7 dias a 2 meses
incompletos - 48 horas; de 2 meses a 1 ano incompleto - 24 horas; e 1 ano a 2
anos incompletos - 12 horas; acima de 2 anos - 6 horas.

Além desses exames clinicos, é necesséria a realizacdo de exame
complementar, a fim de descartar qualquer equivoco no diagnéstico do potencial
doador. Conforme o art. 6 da Resolucdo do CFM n° 1.480/97, O exame devera
demonstrar: (1) auséncia de atividade elétrica cerebral; ou (2) auséncia de atividade

metabdlica cerebral; ou (3) auséncia de perfusdo sanguinea cerebral.

O tipo de exame complementar a ser utilizado pelos hospitais dependera
dos recursos disponiveis, desde que integrem os exames complementares, definidos
pela Resolugdo do CFM/97. Outro fator determinante, em relacéo ao tipo de exame

complementar, a ser observada a faixa etéria, conforme o quadro 1.

Todos esses procedimentos referentes ao diagnostico de morte encefélica
sdo devidamente registrados e assinados por diferentes médicos (intensivista e/ou
neurologista) que realizaram o diagndstico, bem como os registros dos exames
complementares sdo devidamente assinados e nos anexados aos prontuarios. Apos
constatada e documentada a morte encefalica, deverd o diretor-clinico da
instituicdo hospitalar, ou a quem for delegado, comunicar tal fato aos
representantes legais do paciente, se houver, e a Central de Notificacdo, Captacéao e
Distribuicéo de Orgaos a que tiver vinculada a unidade hospitalar onde o doador se

encontrava internado.



Esses reflexos podem permanecer por varias horas, mesmo apoés ter sido
confirmada a morte encefalica clinica e grafica. Os movimentos observados foram
denominados de “sinais de Lazaro”. A presenc¢a de ‘sinais de Lazaro’ em potenciais
doadores de Orgdos e tecidos para transplante pode confundir os médicos menos
experientes, gerar desconforto, inseguranca, desconfianga e dlvidas para o0s
familiares, bem como para os profissionais da area de enfermagem que lidam
comesses pacientes. A presenca dos reflexos pode ser interpretada pela familia e
pelo profissional de salde como sendo um indicativo de que a pessoa ainda esta
viva, causando descredibilidade em relacdo a efetividade do diagndstico de ME.

Assim, a maioria dos familiares de doadores apresenta compreensdo
inadequada a respeito da morte enceféalica ou ndo compreende, as informacdes
fornecidas pelas equipes de satde e um nimero importante de familiares ignoram o
que é morte encefalica. Alguns manifestam davidas se o familiar estava realmente

morto, por ocasido da retirada dos érgdos (PEARSON et al .,1995) .

A morte encefalica, mesmo sendo aceita como morte do individuo pela
comunidade cientifica de diferentes paises, ainda é pouco compreendida pela
populacdo, que tem dificuldade em reconhecer que uma pessoa que apresenta
batimentos cardiacos possa estar morta. O desconhecimento e a ndo aceitacdo dessa
condigdo é compreensivel, uma vez que, culturalmente, a morte é definida como a
parada de todas as fungdes do corpo. Segundo Santos (2004) o conceito de morte
encefélica encontra resisténcia ndo s6é na populacdo, mas também, entre os
profissionais de salde que assistem o potencial doador e representa um obstaculo
na aceitacdo da doacdo dos 6rgdos por uma boa parte das familias. Esse aspecto
deve ser considerado no momento da entrevista familiar no processo de doacdo de

orgaos e tecidos para transplante.

A tecnologia médica atual permite que se defina a morte como a perda das
funcgdes neuroldgicas e ndo das funcdes cardiorrespiratorias que podem ser supridas

artificialmente. ApoOs a constatacdo da morte cerebral, a viabilidade do coracdo,
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pulmdes, rins, figado, pancreas, entre outros é assegurada por respiracdo artificial
(através de maquinas). Assim, esses 0rgaos podem ser mantidos para um eventual
transplante.A notificacdo de morte enceféalica para a Central de Transplante é
compulsoria e ndo depende do processo doagdo-transplante. A partir da notificacéo
a pessoa passa ser um potencial doador. A comunicacdo entre a CIHDOTT ou UTI

e a Central de Transplante passa a ser quase direta.

A UTI coordena a realizacdo de uma série de exames clinicos e
laboratoriais para avaliar a viabilidade dos 6rgdos e tecidos para transplante. O
candidato a doador de Orgdos e tecidos ndo deve apresentar qualquer tipo de
infeccdo, sepse bacteriana ou fungica, hepatite ou encefalite virdticas, AIDS,
infeccdo ativa por citomegalovirus ou infeccdo hepatica sistémica, tuberculose
ativa, sifilis, doenca de Chagas, uso habitual de drogas endovenosas, malignidade,
exceto tumores primarios do sistema nervoso central ou carcinomas de pele ou
cervical localizados, traumatismo direto do 6rgdo. Se o potencial doador € portador
de doencas transmissiveis o0 processo é interrompido. Muitas vezes 0 processo
também é interrompido porque o potencial doador tem uma parada cardiaca

irreversivel.
2.2.2 A entrevista familiar

Apds a confirmacdo do diagndstico de ME, o profissional da Comisséao
Intra-hospitalar (CIHDOTT) ou da CNCDO, procede a avaliacdo do potencial
doador e, se houver condicdes emocionais por parte dos familiares, realiza-se a
entrevista com a familia quanto a doacdo. A entrevista familiar é definida como
sendo uma reunido entre os familiares do potencial doador de 6rgaos e um ou mais
profissionais da CIHDOTT ou CNCDO, a fim de obter o consentimento para a

doacéo.

Conforme a legislagéo atual, a Lei n°® 10.211, de 23 de marco de 2001, a
familia é quem autoriza a doacdo dos 6rgdos e tecidos para transplante, ela definiu
0 consentimento informado como forma de manifestacdo a doacéo; sendo que a



retirada de tecidos, 6rgédos e partes do corpo de pessoas falecidas para transplantes
ou outras finalidades terapéutica, dependera da autorizacdo do cénjuge ou parente,
maior de idade, obedecendo a linha sucessoria, reta ou colateral, até o segundo grau
inclusive, firmada em documento subscrito por duas testemunhas presentes a
verificacdo da morte (BRASIL,2001).

A lei brasileira é clara e exige o consentimento da familia para a retirada
de drgdos e tecidos para transplante, ou seja, a doacdo é do tipo consentida e
independe da vontade manifestada pelo doador, em vida. Evidentemente, a
manifestacdo em vida a favor ou contra a doacdo perante familiares pode ou nédo
favorecer o consentimento apos a morte, porém a vontade da familia é a que deve
ser respeitada em nosso pais (BACCHELLA;OLIVEIRA,2006).

3 DECISAO FAMILIAR

3.1 Morte encefélica: é preciso confiar !

Dentro da logistica dos transplantes, esta a doacdo de drgdos, como um
processo complexo que envolve diferentes etapas, que iniciam com a identificagcdo
dos pacientes com morte encefalica, como sendo possiveis doadores ou doadores
em potencial. Isto quer dizer, entdo, que € o processo de captacdo de Orgdos é
iniciado (CAMPOS, 2004).

Nessa perspectiva, quando se pensa em doacdo de 6rgaos, requer pensar na
finitude, nas condicdes de ser um doador, isto €, na propria morte. Morte que faz
parte do fendmeno natural da vida, mas que, no mundo ocidental, parece estar téo
longe do nosso dia-a-dia. Este distanciamento da morte representa um temor,
expresso na dificuldade de as pessoas lidarem com a finitude da vida e se insere nas
crencgas, nos valores e na visdo de mundo que cada individuo traz consigo. No
entanto, o proprio tempo da morte prolongou-se e se subdividiu, a0 mesmo tempo

originando diversas mortes, tendo cada uma delas sua causa especifica, dominada
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pelo saber médico: ha a morte clinica, a morte encefalica, a morte bioldgica, a
morte celular (PRADO,1995 ).

A morte ocorre quando um 6rgdo essencial ou mais 6rgdos vitais deixam
de funcionar, e suas funcgdes fisiologicas ndo podem mais ser restabelecidas,
tornam-se incapazes de cumprir o objetivo de sustentar nossas necessidades de
oxigenacgdo, nutricdo, hidratacdo, manutencdo da temperatura corporal e excrecdo,
dentre outras. Porém, apenas o conceito de morte encefalica pode ser adotado na
utilizacdo de drgaos de doadores-cadaveres, esta sendo a solugdo mais promissora

para o problema da demanda excessiva de falta de 6rgaos.

No entanto, no imaginario das pessoas, perpassa muitas vezes resquicios
da prépria histéria e evolucdo de certos procedimentos, pois a utilizacdo de
doadores-cadaveres teve inicio de maneira experimental antes da normatizacdo do

diagndstico de morte encefalica.

Em meio a muitas discussdes, e na existéncia de diferencas conceituais
entre as escolas médicas, as bases do exame clinico para o diagnostico de morte
encefélica foram muito pouco modificadas nas ultimas cinco décadas. Porém,
apesar das inconsisténcias bioldgicas, éticas e legais, apontadas pelos criticos dos
atuais protocolos, ndo existe nenhum registro de paciente com morte encefalica,

baseado nos critérios estabelecidos, que tenha se recuperado.

A maioria dos paises ainda considera, para fins legais, o conceito de morte
do tronco-encefalico® como morte. Parece claro que emerge uma discussdo na
direcdo de um consenso internacional, para a uniformizacéo das bases conceituais e
‘a constru¢do de um protocolo mais abrangente, que incorpore e valide os exames
de registro da atividade e ou perfusdo de tronco e cortex, como exames
complementares, e ndo mais como mera documentagdo. Os Estados unidos é um
dos paises que descartou a necessidade de provas, exames; entretanto, a legislagdo

da Espanha, a mais bem-sucedida na atividade de captacdo de 6rgdos, sugere a



realizacdo dos testes complementares. Esses testes também sdo aplicados no Brasil

e normatizados nas legislaces.

Existe, pois, a dificuldade real de algumas pessoas em reconhecer
emocionalmente a morte de alguém que estd rosado, quente e com batimentos
cardiacos presentes, enfim em morte encefalica. Outro aspecto importante na
captacdo de 6rgdos, que pode auxiliar nesse processo, é a familia ter acesso ao
exame, de visualizar, e até mesmo de acompanhar o exame complementar,

descartando qualquer davida em relagdo ao processo.

Ja tinha ouvido falar. Pra falar a verdade eu ndo lembro direito.
Os médicos falaram que ela ndo tinha mais volta. A médica falou
direitinho, explicou pra nés. E foi horrivel ndo conseguia pensar.
Ela saiu de moto e ja ia voltar [...]Je ndo voltou mais [...]Tava

deitada e parecia tava dormindo [...] ( Mé&e, familia I).

N&o sabia, mas explicaram bem, a gente viu o0 exame e a médica

falou tudo. Depois tu também falou ( Esposa,FAMILIA I11).

Ja, mas o resto |4 de casa ndo, nunca tinham ouvido falar
(Filha,FAMILIA V)).

A falta de conhecimento sobre a morte encefalica se confunde com as
emogdes dos sujeitos. Mas, muitas vezes, independente do conhecimento prévio
acerca da morte encefalica pelos familiares, percebe-se, também, que pode néo
representar uma diferencga pelo fator surpresa na ocorréncia da morte. Ou seja, 0S
familiares, com ou sem conhecimento prévio, tendem a reagir do mesmo modo
diante da morte do familiar. A discussdo central é a morte, a perda do familiar, a

finitude.
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Eu e a minha irma tinhamos visto isso no colégio, sabiamos um
pouco sobre a morte encefalica e os médicos explicaram. Depois
a enfermeira do transplante também falou com a gente ( Irm3,
FAMILIA).

Sim, logo que falaram, eu me lembrei disso, mas foi dificil

aceitar que era verdade a morte (Irma,FAMILIA VII).

Os médicos falaram que era provavel que ele estava em ME, o
primeiro exame deu certo, depois ndo conseguiam fazer o outro.
Demorou. N6s sabiamos o que era. Meus filhos e eu queriamos
fazer a vontade dele. Mas ndo queriamos que fosse verdade [...]
(Pai,FAMILIA VI).

Sim sabiamos o que era Morte Encefalica .Sabiamos que era
grave, ela foi encontrada no ch&o do banheiro pela minha filha,
mas sempre se pensa que pode acontecer algo e ela voltasse
como das outras vezes. Quando o médico falou que o exame
tinha dado morte encefélica e a gente tinha que esperar até a
tarde para saber do resultado do outro, nds ai soubemos que ndo
tinha volta (filha, FAMILIA V).
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Pode-se perceber, também, durante as entrevistas, as fases que as pessoas
atravessam durante o processo de luto, conforme Kubler-Ross (1998), como a
negacéo:

E eu sei . Eu estava pensando, porque, por que foi acontecer com
ele, por que ndo eu, eu ja estava doente, ele ndo, as vezes eu
pensava como ele ia ficar sem mim aqui e agora mudou tudo eu é
que t6 sem ele (choro) (Mae FAMILIA 1V).




As pessoas no mundo ocidental sdo ensinadas a negar a morte, de ndo falar
sobre as perdas, e quando isso acontece, a realidade fica ainda mais dificil. O
isolamento também foi percebido nas falas, como forma de aliviar os sentimentos e

ndo interagir com a realidade:

E eu sei que ela ndo gostava de me ver triste eu ndo podia
chorar que logo ela vinha para me abracar e pedir que néo
ficasse triste. Mas € dificil, eu sinto falta dela, sinto o cheiro
dela, tudo me faz pensar nela. (Mé FAMILIAVII).

Também expressOes de revolta e raiva se fazem presentes nesse momento:

Eu sempre rezei, mas agora Deus tirou meu filho (Mae,FAMILIA
V).

O sentimento de raiva pode ser concomitante com sentimento de perda e
de busca de explicacBes. Esses sentimentos de revolta e negacdo da realidade
persistem entre os familiares até que haja a aceitacdo da morte e a superagdo do
luto (SADALA, 2001). A morte encefalica, geralmente, tem causas externas, como:
ferimentos causados por armas, especialmente as de fogo; acidentes de transito;
traumatismos cranio encefélico (TCE) e pela incidéncia de acidentes vasculares
cerebrais (AVC). Esses dados coincidem com os apresentados, anteriormente, na
caracterizacdo dos doadores. De qualquer forma, o potencial doador estava
saudavel, ndo apresentava nenhuma patologia clinica ou, pelo menos, nada que
indicasse morte breve. Portanto, a assimilagdo do diagnéstico vem associada a

surpresa, ao desconhecido.
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Diante disso, as equipes de captacdo de 6rgdos devem estar atentas a essa
especificidade de lidar com a morte e a possibilidade de salvar vidas. Essas que
necessitam do empenho de equipes, muitas vezes, andnimas, comprometidas com o
processo e, principalmente, com a sensibilidade ao lidar com os familiares e com o
proprio doador. A equipe deve ser uma facilitadora do processo, ndo sé da parte
burocratica, de ser elo entre o hospital e a central de transplantes, mas
principalmente de prestar solidariedade nas atitudes em relacdo a familia. Como
afirmado por Abbud et al. (1997):

Nas praticas médicas de todas as especialidades, o transplante de érgéaos é
a que demonstra com maior clareza a estreita relacdo entre a morte e a nova vida, o
renascimento das cinzas como Fénix: o mitoldgico passaro simbolo da renovacao

do tempo e da vida ap6s a morte.

3.2 Decidir entre doac¢ao e ndo-doacao

Ficamos com a impressdo que ndo era verdade, mas
era. E ai queriamos cumprir o Gltimo desejo dele. O que
mais me doi é que ele estava bem e de repente ndo volta
mais para casa. E uma dor muito profunda (Esposa,
FAMILIA 11).

Compreender e aceitar o diagndstico de morte encefalica para familiares,
que ndo tinham o minimo de nocdo acerca disto, exige acreditar na equipe, no
médico, na enfermeira, na coordenadora intra-hospitalar, enfim em todos os
envolvidos no processo de captacdo. Além da relagdo de confianca no diagnostico,

a familia tem que decidir sobre a doagdo de 6rgéos e exercitar sua autonomia.

Portanto, na doacdo de Orgdos estd presente um dos principios
fundamentais da discussao bioética, a autonomia entendida por pessoa autbnoma,

aquela que tem liberdade de pensamento e € livre de coagdes internas ou externas



para escolher, no minimo entre duas alternativas (MUNOZ; FORTES, 1998). A
familia, apds ter o conhecimento sobre o diagndstico de morte encefélica e
vivenciado a entrevista familiar, tem que optar entre duas alternativas: a doa¢do ou

a ndo-doacdo dos 0rgaos.

As escolhas vao estar embasadas em suas crencas e valores proprios.
Porém, o atendimento prestado também reflete influéncias nessa relacdo, bem

como o procedimento adotado pela equipe.

N&o, todos foram legais. Ninguém foi ruim. Deixaram a gente
decidir. S6 ajudaram com o que ndo sabiamos. Tivemos muito

apoio. O meu marido e eu ndo temos queixas. ( Mae, FAMILIA

).
A equipe toda atendeu bem a gente. Se preocuparam com a
gente, deram telefone pra gente ligar, deixaram nds numa

salinha da UTI. N&o temos queixa. (Esposa, FAMILIA I11)

A gente respeitou a vontade dele ( Esposa, FAMILIA I1).
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Eles foram agressivos com as palavras... é triste de ver um filho
deitado ali na cama, e os medicos falarem que ndo tem mais
jeito, por que vocés ndo doam logo os 0rgdos, ndo é dificil ! é

dificil. Eles ndo souberam lidar com a gente ( Pai, FAMILIA VI)

Sadala (2001), em pesquisa realizada com familiares de doadores,

apresenta resultados que refor¢gam o cuidado ‘a familia durante o processo de
captagdo, como um fator importante, baseado nas queixas dos entrevistados.
Também neste estudo, familiares relataram a falta de atenc¢do ‘a familia como

desestimulo ao processo de doagdo e a necessidade de esclarecer ‘a familia
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previamente sobre a solicitacdo dos 6rgdos, a morte encefalica e seus métodos de

diagnostico.

Ai falaram que o pessoal da doacéo de 6rgéos iria falar com a
gente, ai eu perguntei: mas ele faleceu ? o médico falou que néo,
que ele ndo tinha falecido, dai nds ja achamos estranho. ( pali,
familia VI)

A forma de comunicagdo, linguagem acessivel ‘a compreensdo, podem
garantir uma escolha consciente e segura, considerando o direito da familia ‘a
informacdo.Porém neste estudo, mesmo os familiares referindo falta de
conhecimento sobre a morte encefalica e desconhecimento sobre a vontade em vida
do familiar, como dificuldade da doacdo, eles ndo sentiram interferéncia na

autonomia para o processo de decisao.

O que mais dificultou foi ndo saber a vontade dele. Decidimos
pensando nele e ndo nas pessoas que precisam de doacédo (filha,
FAMILIA VIII)

A dificuldade maior foi de ndo saber sobre a morte encefélica
[..]. A gente diz que entende, mas n&o entende. E complicado e
se a gente diz que ndo entendeu o0 povo acha burrice nossa. Ai eu

falei também que ele era ndo-doador ( Esposa,FAMILIA V I11).

Mufioz e Fortes (1998) ressaltam que uma pessoa autbnoma pode agir nao
autonomamente em determinadas circunstancias. Por isso, a avaliacdo de sua livre
manifestacdo deciséria € uma das mais complexas questdes éticas impostas aos
profissionais. O momento da decisdo sobre a doacdo ou ndo dos 6rgdos acontece
logo apds a informagdo sobre diagnostico a familia, o diagndstico de morte, de
finitude. Nesse momento em que a familia esta fragilizada, e ainda absorvendo as

informacdes e a noticia, também é o momento em que deve decidir. Decidir pelo



outro requer tempo para a familia pensar, refletir e decidir. Esse respeito a
dignidade, a liberdade da familia € essencial para ndo causar nem agravar danos a
outros, isto é, o profissional deve respeitar o principio da beneficéncia que esta

associado a obrigacao de prevenir danos e promover o bem.

Nesse sentido, independentemente da decisdo da familia do potencial
doador em doar ou ndo doar, deve existir acompanhamento e apoio a esses
familiares, visando a promocdo da salde e a minimizacdo de danos a mesma.
Johnson (1992), em estudo com familiares, ressalta a importancia do atendimento
individualizado dos familiares de doadores, proporcionando ajuda constante em

todas as necessidades apresentadas no momento de luto e perda.

N&o, me lembro que passei por um psicélogo e até ela falava que
tinha falecido mas dizia que ela ndo tinha mais volta e queria
saber, me pedia como é que eu queria ela de volta e um monte de
coisas, de perguntas pra mim e depois de ir me orientando,
explicando, que ela ndo tinha volta, se eu ndo queria ser doador,
dai ficamos pensando. Tivemos um tempo de um dia dois,
pensando como (FAMILIAR I11).

Outro aspecto de extrema importancia € a decisdo dos familiares baseada
no desejo expresso pelo familiar em vida, isto é, ter conhecimento prévio de sua
vontade em ser doador. A familia que recebeu a prévia instrucdo ou manifestagdo
da vontade de seu familiar assimila de forma mais clara e sente a necessidade de
cumprir o altimo desejo do ente querido, de realizar a doagéo, e até de torcer pela
doagdo e agilizacdo do processo de retirada. Isso faz com que algumas vezes deseje

acompanhar, por meio da equipe, os procedimentos adotados baseados nas rotinas
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do protocolo de doacdo, os contatos com as equipes de retirada, por meio da

coordenadora intra-hospitalar de doacéo e captacéo de 6rgaos.

Apesar da dor nos queriamos doar. Era desejo dele. Foi e ¢
horrivel [...] pensar na morte do marido [...] acho que uma dor
muito grande e eu que tenho trés filhos pra criar, ndo é facil.
Ainda bem que a gente mora com a familia dele, se ndo eu néo
sei 0 que seria de mim ( Esposa, FAMILIA 11).

O meu pai sempre falou que queria ser doador, porque ele tinha
passado por tanta coisa e se pudessem aproveitar alguma coisa,
ele gostaria de doar. S6 nunca pensamos que ela poderia ajudar
tanta gente (Filha,FAMILIA II1).

O decidir entre doacdo e ndo-doacdo, de forma compartilhada entre os
membros da familia, suscitam muita tranquilidade durante o processo de captacéo e
pos-doacdo, pois ndo existem conflitos, quando todos fazem parte dessa escolha.
Baseado nisso, Sadala (2001) refere que, na pesquisa realizada com familiares
doadores, houve registro de discérdia familiar na decisdo de doar, ocasionando
contrariedade em alguns familiares. Esse sentimento interfere nas relagdes durante
e apés a doagdo. Em nossa coleta de dados, identificamos essa relagdo, os
familiares sentiram-se indecisos durante o processo da doagdo. No momento de
tomar decisdo sobre a doacdo, a opinido do parente que teve uma relagdo muito
préxima com o falecido é a que prevalece. Vale lembrar que nem sempre a recusa €
0 desejo de toda familia, mas por respeito ao familiar que recusou e na tentativa de

evitar conflitos a deciséo € acatada por todos os membros da familia.

Nos fizemos uma reunido e meu pai ndo concordou, teve briga

com minha méae. A gente ndo doou (Irma, FAMILIA VI) .



Por mim eu teria doado, mas os irmdos dela ndo quiseram e meu
irmdo que veio de Sdo Paulo. Fiquei muito triste ( Filha,
FAMILIA V).

Outro aspecto importante € a confianca depositada pelos profissionais, em
seus diagnostico e orientacOes, respeitando e assimilando a verdade referida. A
confianga aparece como elemento norteador do processo, a transparéncia nas

relagOes da equipe com familiares.

Nés decidimos depois de falar com a médica e a enfermeira da
Central de transplante. E 0 nosso patrdo ajudou a gente. E
depois a médica mostrou o exame [...] 0 meu patrdo disse que
VOCés estavam certos e a gente podia ajudar outras pessoas .Ela
iria gostar. Porque era muito querida, feliz [...] (choro) Pai,
(FAMILIAD).

Eu acho que deveria... 0 hospital colocar uma equipe para dar
mais assisténcia assim para as familias nessas horas, porque é
muita coisa, vocé tem que optar pela doagdo, ai assina a

documentacdo e faz o trabalho, Sem um acompanhamento de
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ninguém, para dar auxilio nessa hora téo dificil( Mé&e, familia
V)

O impacto da morte sobre o individuo traz um amortecimento de emogdes
e sensacOes que se confundem o tempo inteiro, sendo a surpresa da morte uma
causa importante da nao-aceitacdo da morte. Sendo assim, as familias referiram a

dificuldade em decidir também como sendo a prépria morte.




Ah, acho que foi a morte. Eu vi ela sair de casa com o amigo e
depois ndo voltou e nem ia voltar [...] E horrivel. Ela era t30
linda [...]. Desculpa ( M&e,FAMILIAI).

[...] dificultou um pouco foi os exames, o doutor fez duas vezes. A
decisd@o nos ja tinhamos, mas o aceitar a morte é o mais dificil
(Pai,FAMILIA VII).

E, sim, nos queriamos fazer a vontade dele. Todos sabiam
disso... Ficamos com a impressao que ndo era verdade, mas era.
E ai queria cumprir o Gltimo desejo. O que mais me doi é que ele
estava bem e de repente n&o volta mais para casa [...] E uma dor
muito profunda (Esposa,FAMILIA 11).

E dificil, é dificil, a situacdo é muito dolorosa, critica, de decidir
pela doacéo, parece uma sensacéo de que vocé vai acabar de
matar a pessoa. E uma sensacdo estranha. Para vocés que s&o
enfermeiros, porque vocés sdo um pouco frios, isso ndo é
nada(...) Eu ndo sei se vocé ja perdeu alguém da sua familia e

vOCé teve que passar por isso, mas a situacdo é muito critica.

Dentre alguns aspectos que contribuiram ‘a decisdo sobre a doagdo,

percebe-se a diversidade das respostas, a intencdo de ajudar as pessoas ou a
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solidariedade é o elemento central, também encontrado em outras pesquisas com
familiares doadores. Porém, elementos como o atendimento, as orientacdes
prestadas podem ser facilitadores desse processo de decisdo. Neste estudo
percebemos que a tomada de decisdo pela doacdo foi baseada no sentimento de
solidariedade, apontando que, apesar do sentimento de perda vivenciado com a
morte, conseguiu perceber a generosidade, a bondade deste ato, além da

transcendéncia do ente querido, que continuaria vivo em outra pessoa. Como

apontam os discursos:




A m&e consentiu, nos todos da familia, que podia doar... V&
0 que presta do corpo dela para servir a muitas vidas de
pessoas... a gente sabia que ia salvar outra, a vida dela tinha
acabado, mas ia ajudar outras. Como a doutora falou € um
ato de Deus.( Irma, familia I)

Como ele (pai) falou a dor € a mesma... ele morreu e logo
ia virar po... ele ajudou mais 4 pessoas. Tirou um cego, um

da dialise, dizem que horrivel (Mé&e, familia IV)

Acho que o que vocés explicaram, e pensar nela... em

ajudar outras pessoas (Pai, FAMILIA I).

Ele dizia que era doador, nas campanhas. Sabe, ele era
preocupado com 0s outros, queria ajudar todos.( Esposa,
FAMILIA 1I).

Bousso (2006) refere que o choque emocional vivenciado pela familia é
caracterizado por sentimentos de incertezas, desconfianga, descrenga, medo e

negacéo da realidade. E como se a familia estivesse vivendo um pesadelo diante da
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noticia inesperada da tragédia, do agravamento do caso ou mesmo da internacdo do

paciente.

Ai, vocé vem de casa, vem na esperanca ,rezando que vai
ficar curada, sabe? Ele estd la. Mas se vocé faz a doacdo,
vocé perde isso. Vocé perde a esperanca. Vocé prefere
sofrer do que perder a esperanca. Eu ndo consegui doar (
Esposa, familia V 111)




Bousso (2006) relata que quando a possibilidade de doagdo de 6rgéos é
apresentada pelos médicos, ela é acompanhada do receio de que o interesse dos

médicos possa ser maior pelos 6rgdos do que por salvar a vida do seu ente querido.

Eu achei muito estranho,porque parecia que eles estavam
muito interessados nos orgdos dele... a gente ouve falar que
tem muita corrup¢do, que médicos sdo pagos quando tem
6rgdo, cerca de 10mil dependendo do 6rgéo... ( pai, familia
V1).

A doutora falou gque ela tava com morte cerebral. Ai me deu
um desespero. Ela tava com o coragdo batendo... Ai eu
falei, vocé ndo tem fé? Quem sabe Deus ndo pode fazer um

milagre, ela pode voltar...( mée, familia VI1).

3.3 A familia vivenciando a doacdo de 6rgdos: um conhecimento em

construcao

Eu fiquei no hospital, vi a equipe chegar e sair com as caixas,
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isso foi uma sensagdo muito estranha. Eu sabia que ali tinha
pedacos do corpo na minha irmé e que estavam levando para
outra s pessoas. Ai pensei na felicidade das pessoas que iam

receber. ( Irma, familia I).

Muitas vezes, a familia do doador ¢é esquecida pelos protocolos técnicos

dos hospitais, pois recebem a noticia da morte do ente querido, decidem pela
doacdo, aguardam a chegada das equipes para a retirada dos 6rgdos e esperam a
liberacdo do corpo. Sinteticamente, € esse o fluxo dentro das institui¢oes
hospitalares. Geralmente, a espera é solitaria, isto €, sem acompanhamento da




equipe de captacdo. Assim, é necessario compreender o sentido de familia, como
sendo:

Uma unidade dindmica, constituida por pessoas que se
percebem como familia, que convivem por determinado tempo,
com uma estrutura e organizagdo para atingir objetivos comuns
e construindo uma histéria de vida. Os membros da familia estdo
unidos por lagos consangiineos, de adogdo, interesse e ou
afetividade. Tem identidade prépria, possui e transmite crencas.
Valores e conhecimentos comuns influenciados por sua cultura e
nivel  socio-econdmico. A  familia tem direitos e
responsabilidades, vive em um determinado ambiente em
interagdo com outras pessoas e familias, em diversos niveis de
aproximacao (PENNA apud NITSCHKE, 1999, p.100).

Esse conceito retrata aspectos fundamentais na compreensdo da familia
quando da doacdo de O6rgdos, pois exprime histéria de vida, crencas, valores,
cultura, direitos, responsabilidades, solidariedade. Porém, para efetivar a
autorizacdo da doacdo de 6rgaos, € preciso respeitar também a legislacdo vigente,
que preconiza o familiar mais préximo, isto é, conforme o grau de parentesco,
como ja citado anteriormente. No caso de doadores até dezoito anos, é necessaria a
autorizacdo de ambos os pais, ou da pessoa responsavel legal. Para pessoa
juridicamente incapaz, segue a mesma ldgica, isto €, o responsavel pela tutela ou
curatela. Em caso de conjugues, se aceitam também as pessoas em unido estaveis,
conforme caodigo civil vigente.

A compreensédo do conceito de familia, articulado com o marco legal,
sdo exigéncias no atendimento realizado pela equipe ao potencial doador e ‘a sua
familia, devendo ser diferenciado e contextualizado na realidade social. Portanto,
obedecer a critérios previstos em lei e compreender a familia nesse espacgo, é
fundamental para respeitar a autonomia e promover o cuidado. No entanto, para
Silva (2002, p.20), "possuir identidade de cuidadora por vezes assusta a equipe de

salde, que estd sempre interagindo com diversas familias, culturas, situacbes de
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vida, tendo que estar definindo condutas, comunicando noticias nem sempre feliz "

Nesse contexto, a equipe deve pensar nas questdes éticas relativas ‘a
familia, tais como: seus membros ndo séo substituiveis, existem vinculos entre eles,
existem nocdes de responsabilidades, a estrutura é dindmica, bem como as relagdes
entre ele. Muitas vezes, a equipe precisa comunicar noticias desagradaveis.
Baseado nisso, na doacdo de dérgdos, a familia deve ser assistida durante todo o
processo de captacdo, pois necessita de cuidados, de atencdo e informacdo, de

autonomia, enfim compartilhar sentimento, ansiedades, davidas.

Eu fiquei 14, Passei o dia todo. A enfermeira ficou comigo, me

informando tudo ( Irma, familia I).
A equipe foi muito boa. Deram apoio a nos, deixaram nds entrar

na UTI. Depois fui para o Servico Social, me deram café.

Depois o carro foi me deixar (Mae, familia 1V).

Nesse sentido, mesmo os familiares que optam por esperar no domicilio

necessitam de atencdo e orientagoes:

Ficamos a noite inteira acordados esperando telefonema de
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vocés, ndo dormi a noite inteira. Quando a enfermeira da
doagdo ligou,eu me perguntei, ela também ndo dormiu, e deu
retorno a n6s como tinha prometido. Ja era duas e meia da

manha. (Esposa, familia Ill ).

Alguns familiares demonstraram sentimento de amparo, de confianca,

além de expressarem a seriedade no processo e nos cuidados com o doador. Mesmo
ndo permanecendo no hospital, eles ficaram conectados recebendo informagdes, o
que propiciou transparéncia no desenvolvimento da retirada. Em alguns momentos
as falta de sensibilidade da equipe € um fator que adiciona sofrimento, quando uma

familia percebe que o unico interesse do profissional que estd cuidando do




potencial doador é a doacdo dos Orgdos. A situacdo desperta na familia o desejo de
ndo doar mais, mesmo quando tem o conhecimento de que, em vida, havia a

manifestacdo de vontade de ser doador.

Antes todo mundo cuidava dela, via pressdo, trocava gaze dos
olhos, soro, Depois que a gente viu o interesse deles e ficamos
na davida, e disse ndo a doacdo, ndo apareceu mais ninguem
perto dela, até um pano que a gente pedia as enfermeiras ndo

escutavam ( Pai familia VII ).

Dos entrevistados que doaram referiram que doariam novamente, isso, de
alguma forma retrata a experiéncia vivenciada. Apesar de um a experiéncia
dolorosa, os familiares ressaltam o aspecto positivo da doacdo de 6rgdos, até

mesmo quando existe demora na captagéo:

Foi demorado, mas ndo faz mal, ela conseguiu doar  (Familia

).

Dos entrevistados que negaram a doacao, dois mostraram-se arrependidos
por ndo terem doado, e justificaram com falta de informagdes recebidas durante o
diagndstico de morte encefélica e por falta de sentimento dos profissionais ao
lidarem com a familia.

Eles foram agressivos com palavras... € triste de ver um filho,
um irmao Deitado ali na cama, e os médicos falarem assim: nao
tem mais jeito, por que vocés ndo doam logo os 6rgaos, ndo é
dificil . [...] E dificil. Eles ndo souberam lidar coma gente. No
comego eu ia doar, mas ndo doei e isso eu lamento até hoje (
Pai, familiaV).
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Conforme Sadala (2001), a doacdo assume diversos significados:
conforta, da satisfacdo, € honra, sendo importante para o bem de outras pessoas. No
entanto, a ajuda a outras pessoas vem seguida de pedidos e sentimentos em relacao

ao receptor, esmo tendo conhecimento prévio que essa informacgdo nédo é repassada:

Outras pessoas estao vivas, sO gostaria de saber quem séo (Mae,

Familia i).

Saber que as pessoas gque receberam os 6rgaos estdo bem é um
bom conforto. Eu sei que ndo pode saber quem sdo, mas, nds

queria conhecer (Esposa, familia II).

Acho que é de poder ajudar as pessoas, meu pai ja ndo ia mais
precisar e outras pessoas sim (Filha, familia I11)

A respeito da equidade na distribuicdo dos Orgdos, os familiares
referiram credibilidade no processo de captacdo e consequentemente, reforcaram a
opcéo pela doacéo de 6rgdos para transplante. Nesse sentido, percebe-se a doagéo

como ato altruista, sem evidéncia de qualquer interesse por ressarcimento.
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Sim, vai para quem mais precisa. SO queria saber quem recebeu.
‘As Vezes saio, ou vendo televisao e imagino quem esta com 0s

orgaos dela, ou saber como eles véo ( Irmé, familia I).

Acho isso muito importante, porque todos somos iguais e
merecemos chances iguais ( Pai, familia 1V).

No dia nds conversamos sobre as pessoas que poderiam receber
e foi explicado como seria e nds doamos porque acreditamos

como funciona. (Filha, familia 1)




Quando solicitados a darem sugestdes sobre o atendimento baseado na

experiéncia vivenciada os familiares novamente referiram..

Eu fico contente de ter outras pessoas com uma parte dele (Pai,
familia 1V).

Acho que poderia ser permitido, sem complicacdo conhecer
guem recebeu. A gente fica com medo, pois dizem que a pessoa
que recebeu pode ndo querer conhecer noés (Pai , familia IV).

Eu fico feliz quando vejo reportagem sobre doacg&o, porque nds
também ajudamos outras pessoas, e acho que
minha filha também deve ficar. Eu imagino alguém esta com o

coracao dela por ai, o coragdo ( Pai, familia I).

Sobre o atendimento prestado pela equipe intra-hospitalar:

N&o, acho que elas devem continuar assim [...] Meu filho ficou
impressionado com a atencdo de vocés, nos sO temos que

agradecer (Esposa, familia II).

Constatou-se, portanto, que a doacdo é compreendida pelos familiares
que doaram como possibilidade de vida a outras pessoas e para 0s que aguardam,
ela significa a Unica possibilidade de vida. Nessa perspectiva, a doacdo €
interpretada na fala de uma mée que aceitou doar:

A doacao € fazer o bem ao outro, deixar a pessoa e suas familias
felizes do outro lado. Jamais vou me arrepender de ter feito a
vontade da minha filha... ela era uma pessoa abengoada, teve
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muitas oportunidades de continuar vivendo e hoje ela estad em

alguns lugares ajudando a outras pessoas (Méae, familia I).

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo mostrou que apds, a internacdo, antes de receber a informacdo da
gravidade do paciente, o familiar reconhece a complexidade da situagdo e entra em
desespero ao perceber a proximidade da morte. A noticia da gravidade do quadro
aumenta a aflicdio e o desalento. Quando os familiares ndo possuem o0s
esclarecimentos necessarios sobre o estado do paciente, essa falta de informacéo

faz com que haja a crenga na sua recuperacao.

Em relacdo a informacdo da morte encefélica e a solicitacdo da doacdo, foi
evidenciado que ocorre a ndo informacdo da familia sobre o inicio dos
procedimentos comprobatérios do diagndstico, sendo comunicada depois da
constatacdo. Entretanto, ocorre, também, a comunicacdo da realizacdo desses
procedimentos, antes de serem feitos. Na auséncia de comprovacdo da morte
encefélica, a solicitacdo da doagdo dos 6rgdos gera desconfianca nos familiares. O
familiar que compreende a condicdo do paciente como sendo irreversivel, quando é
informado sobre a possibilidade da doacdo dos 6rgdos, manifesta o desejo de doar,

mas tem a necessidade de compartilhar o assunto com a familia.

A noticia da morte encefélica desencadeia a negacdo da morte, 0 que
propicia, ao familiar, imaginar que a situacdo é um engano. A morte encefalica é
percebida como sendo diferente da morte clinica, devido & manutengdo dos
batimentos cardiacos, movimentos respiratorios e temperatura corpdrea do
potencial doador, através de aparelhos e medicacdes, despertando a sensacdo de
gue a pessoa estd viva ou em coma, mas ndo morta. Dessa forma, para o familiar,
autorizar a doacdo significa perder o parente, pois ele é encaminhado ao centro

cirurgico, os 0rgaos sdo retirados e a morte é concretizada.

Quando a morte encefélica é entendida como sendo o fim, a informacéo



desse diagndstico provoca sentimentos de angustia, tristeza e dor no familiar, que
busca uma solucdo diante do sofrimento, chegando a acreditar que, autorizando a

doacéo ou desligando os aparelhos, podera acabar com essa situacéo tdo sofrida.

A falta de sensibilidade da equipe € um fator que adiciona sofrimento ao
processo, quando a familia percebe que o interesse do profissional que esta

cuidando do potencial doador € a doacdo dos 6rgéos.

Em relacdo a decisdo de recusar a doacgdo, é evidenciado que o desejo de
doar, muitas vezes, ndo € unanime entre os familiares, ocorrendo divergéncia de
opinido e o surgimento de conflito. Nessa situacdo, a opinido do familiar que é
contrario & doagdo € que prevalece. A dificuldade de compreensdo do conceito de
morte encefalica dificulta a tomada de decisdo quanto a doacgdo, pois autorizar a

doacéo desperta a sensacao de estar autorizando a morte do ente querido.

No momento de decidir, é importante conhecer a vontade do falecido, em
vida, em relacdo a doacdo de 6rgdos, e quando o desejo era o de ndo doar, a familia
respeita esse desejo, tornando menos dificil a decisdo, embora algumas familias
relatassem que fica mais facil colocar o ‘ndo’ a doacao do falecido, do que assumir

a incerteza de doar.

Quanto aos motivos de recusa da doacdo dos orgdos, foram revelados: a
crenca religiosa; a espera de um milagre; a ndo compreensdo do diagndstico de
morte encefalica e a crenca na reversao do quadro; a ndo aceitacdo da manipulacéo
do corpo; a inadequacdo da informacdo e auséncia de confirmagdo da morte
encefalica; a desconfianga na assisténcia e 0 medo do comércio de 6rgéos; o desejo

do paciente falecido, manifestado em vida.

Em relacdo a crenca religiosa, foi desvelado que a religido é considerada
como sendo um dos motivos para recusar a doagdo dos 6rgdos para transplante.A
espera de um milagre revela que a crenca de Deus alimenta a esperanca da familia
de que um milagre possa acontecer. A crenca que Deus possa ressuscitar ou

abencoar o paciente com um milagre é tdo grande que o familiar, mesmo quando
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tem ciéncia da morte encefalica, prefere acreditar que o paciente vai melhorar.

A ndo compreensdo do diagnostico de morte encefalica e a crenca na
reversao do quadro mostram que a falta de entendimento da familia em
compreender a morte encefalica dificulta a assimilacdo de que uma pessoa possa
estar morta quando estd com suporte avancado de vida. Nessa circunstancia, o
consentimento da doacdo dos 6rgaos é interpretado pela familia como sendo o
mesmo que assassinar, decretar ou autorizar a morte do parente. Acredita, ainda,
que autorizando a doagdo ficaria com sentimento de culpa, com peso na
consciéncia ou a sensagdo de estarem sacrificando o ente querido para beneficiar

outros.

A ndo aceitacdo da manipulacdo do corpo revela que o familiar tem
dificuldade em aceitd-la com a finalidade de retirada de 6rgaos para transplante, e
que a ndo aceitacdo € motivo para negar a doacgdo, acreditando que o corpo €
templo sagrado de Deus e é intocavel. Alguns relatam que o corpo ira para o céu do

jeito que veio.

A inadequacgdo da informagdo e a auséncia de confirmagdo da morte
encefélica desvelaram que a auséncia de confirmacdo do diagnostico de morte
encefalica e o desencontro das informac6es transmitidas a familia, pela equipe do
hospital, gera davida sobre o quadro do paciente e € motivo para recusar a doa¢do

de oOrgéos.

A desconfianca na assisténcia e 0 medo do comércio de 6rgdos mostram que
hd a crenca de que a morte do paciente possa ser antecipada ou induzida
objetivando a doacdo dos orgdos. O interesse excessivo demonstrado pela equipe
para conseguir a doacdo gera suspeita de corrupgéo.

A inadequacdo no processo de doacdo desvela que os familiares sentem-se
revoltados quando a equipe médica impde, como condicdes para realizar o
diagnostico de morte encefalica, a intencdo da doacdo, ou quando a equipe solicita

a doacdo dos 6rgdos antes da confirmagéo do diagnostico.



O desejo do paciente falecido, manifestado em vida, é respeitado, sendo
reafirmado, pelo familiar, que o importante € acatar o desejo do ente querido.
Assim, o conhecimento prévio da vontade do doador ajudou bastante na decisdo

familiar, visto que a familia tende a respeitar a vontade do falecido.

As informacGes prévias sobre doacdo de Orgdos estiveram presentes nos

relatos familiares, mostrando a importancia das campanhas socioeducativas.

Esta pesquisa ajudou a refletir sobre as préaticas da equipe de salde, mais
especificamente sobre as comiss@es intra-hospitalares, sua atuacdo, exigéncias e
habilidades necessarias para desenvolver a captacdo de 6rgaos junto a familiares de
potenciais doadores. Além disso, foi possivel refletir sobre a interagcdo entre equipe
e familia oportunizando, aos profissionais de salude, contribuir, de modo favoravel,

no processo, especialmente com as familias doadoras.
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