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Introducao

A palavra transplante foi utilizada pela primeira vez,
em 1778, por um pesquisador, anatomista e cirurgiao
chamado John Hunter, ao pormenorizar sua expe-
riéncia com 6rgaos reprodutores em animais.!” Quase
dois séculos depois, o mundo vislumbrou o primeiro
transplante realizado com éxito em seres humanos.

O transplante nio é realizado se nao houver um
doador, e neste complexo processo observamos o
aumento no nimero de pacientes ativos inscritos
no cadastro técnico nacional brasileiro e uma baixa
oferta de doadores.

No Brasil, o nimero de pacientes ativos no
Cadastro Técnico Nacional a espera por um trans-
plante de um 6rgao sélido, em 2012, era de 26.662,
sendo que houve uma redugio de aproximadamen-
te 4% desses nimeros comparados ao ano anterior.
@ Ainda em 2012, o pais alcangou a marca histérica
de 2.439 doadores, atingindo a taxa de 12,7 doado-
res por milhio de populagao.®

As taxas de recusa familiar nos tltimos quatro
anos vém apresentando um aumento significativo,
em 2012 foram 2.315 familias que se recusaram a
doar os 6rgaos e tecidos de seu ente querido, o que
equivale a 28,8% de recusa familiar quando calculado
sobre os potenciais doadores, mas quando o denomi-
nador passa a ser o numero de entrevistas familiares
realizadas, a taxa de recusa familiar sobe para 41%."

Ao realizar um levantamento dos dados dos Re-
gistros Brasileiros de Transplante, entre os anos de
1998 a 2012, sobre os nimeros de recusa familiar,
chegamos ao resultado de 21.120 familias que disse-
ram nio a doagio. Se 80% destas familias tivessem
aceitado a doagio e, se fosse possivel extrair qua-
tro 6rgaos de cada doador, 67.584 pacientes teriam
sido transplantados.

Em 2012, conforme dados do relatério da Cen-
tral de Transplantes do Estado de Sao Paulo, 37,7%
dos pacientes que aguardavam por um transplan-
te de coragao e 33% dos que aguardavam por um
transplante de figado morreram sem ter a oportuni-
dade de realizar o transplante.

Certamente que a autonomia da familia deve ser
respeitada, e todo familiar tem o direito de se posi-
cionar em relagdo a doagio, independente de sua
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posicdo estd familia deve ser respeitada e acompa-
nhada para que possa melhor assimilar o luto.

O objetivo nio pode ser somente a doagao, hd
de se ter uma maior preocupagio com a familia que
se encontra fragilizada e em um momento delicado
e conflituoso desencadeado pelo processo de luto.
Os esforgos/aten¢io devem ser voltados para a fa-
milia, mas nao no sentido de convencimento, até
mesmo porque a doagio de 6rgaos nio é uma tarefa
de convencimento e sim de acolhimento.

O processo de deciso familiar no momento da
entrevista para solicitar a doagao de 6rgaos e tecidos
do familiar falecido transforma as relacoes da socie-
dade com o tema, porque o morrer passa a repre-
sentar um novo paradigma sobre o valor do corpo,
dado que uma doagio pode salvar ou aumentar a
sobrevida dos doentes.”

Para identificar os caminhos da doacio, hd uma
necessidade inexoravel de se entender a experiéncia da
familia que ocorre num contexto de relacionamentos
interpessoais que afetam crengas, emogdes, compor-
tamentos e decisoes. A morte encefdlica e a doacio de
drgaos sio praticas culturais contemporineas.®

Estudo realizado com individuos buscando ava-
liar o conhecimento destes sobre a morte encefdli-
ca e o impacto na influéncia da doacio, identificou
que os individuos nao compreendem o conceito de
morte encefdlica sendo que a confian¢a no diagnds-
tico de morte encefélica e na capacidade do médico
de realizar o diagndstico correto sao baixas, influen-
ciando assim negativamente na doagio.”

A falta de conhecimento da populagio leiga e da
drea da satde sobre o processo de doagio de 6rgaos é
apontada por intimeros artigos como sendo um dos
motivos que levam os familiares a recusarem a doagao
dos 6rgaos e tecidos do potencial doador em morte
encefilica, bem como a falta de conhecimento do de-
sejo do familiar sobre o tema doagio de érgaos.®'?

O pedido de doagao de 6rgaos tem um impac-
to significativo sobre as familias, com efeitos que
duram muito tempo apds a morte do ente queri-
do, independente da decisao tomada (doar ou nao
doar), o processo como um todo é uma experiéncia
complexa e de mudanca de vida para as familias.?

O conceito de doagio e captagao de 6rgaos de-
veria ser expandido para o cuidado com a familia,



tentando compreender o que se passa com ela e
tentando minimizar o sofrimento, independente da
resposta a solicita¢io da doagio.!?

O objetivo deste trabalho foi identificar e ana-
lisar as causas de recusa das familias a solicitacio da
doagao de drgaos e tecidos dos seus parentes faleci-
dos apds o diagndstico de morte encefdlica em um
servico de procura de 6rgaos e tecidos do Estado de
Sao Paulo, regiao sudeste do Brasil, no ano de 2009

e 2010.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal sobre as causas de
recusa familiar para a doagio de 6rgaos e tecidos,
realizado no Servigo de Procura de Orgios e Teci-
dos do Hospital Sao Paulo/Hospital Universitario
da Universidade Federal de Sio Paulo. Para tal, foi
adaptado um instrumento de pesquisa utilizado
com familias de doadores falecidos.”

Neste servico, em 2009, foram notificados 431
casos de potenciais doadores em morte encefdlica
destes, 100 tornaram-se doadores efetivos e 79 fa-
milias recusaram doar os 6rgios de seu familiar fale-
cido. Jd em 2010, foram 470 notificagbes com 166
doadores e 103 recusas.”

A selecao da amostra utilizou uma estratégia nao
probabilistica por conveniéncia, sendo incluidos os
familiares que aceitaram participar da pesquisa vo-
luntariamente.

A amostra foi constituida por 42 familias que
aceitaram participar da pesquisa, de um total de 52
familias localizadas dentre as 182 que recusaram doar
os 6rgios e tecidos de seu parente falecido nos anos
de 2009 e 2010 na regional do servico em estudo.

A coleta dos dados foi realizada por meio de en-
trevista, possuindo um roteiro estruturado que foi
preenchido no momento em que se efetuou a entre-
vista. O instrumento foi validado por profissionais
que atuam na drea da doagio e transplante.

Os resultados foram analisados a partir de testes
estatisticos paramétricos e nao-paramétricos.

Foi realizada andlise descritiva das varidveis do
estudo para caracterizar o perfil dos entrevistados e
avaliagao das diversas caracteristicas que apontam
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uma mudanga de opinido em rela¢io a uma nova
possibilidade de doacao.

A caracterizagio dos entrevistados foi feita por
estatistica descritiva. Para descricao das varidveis
qualitativas foram utilizadas as freqiiéncias abso-
lutas (n) e as freqiiéncias relativas (%). J4 para as
varidveis quantitativas foram calculadas a média e
a mediana; como medida de variabilidade o desvio
-padrio minimo e mdximo.

Para analisar e verificar a diferenca das varidveis
quantitativas avaliadas entre os grupos que muda-
ram, ou nio, de opinido em relagio a uma nova pos-
sibilidade de doacao, foi utilizado o teste t-Student,
considerando um nivel de significincia de 5%. As-
sim foi considerado haver diferenca entre os grupos
que assumissem o valor p<0,05.

Os dados qualitativos foram trabalhados para
determinar se havia associagao entre as vaiaveis,
comparada com o grupo de interesse que foi aque-
les que mudariam ou nao de opinido em relagio a
doagio. Para este tipo de comparagio foi utilizado
o teste Qui-Quadrado, sendo que foi considerado
um nivel de significAncia de 5%. Assumindo assim
significAncia estatistica nos grupos com p<0,05.

O desenvolvimento do estudo atendeu as nor-
mas nacionais e internacionais de ética em pesquisa
envolvendo seres humanos.

Resultados

A média de idade dos potenciais doadores em morte
encefdlica foi de 41,2 anos, sendo que a menor idade
foi de uma crianga de 12 dias de vida e maior idade
foi de 82 anos. A sua maioria eram do sexo masculino
63%. Dentre as causas de ébito destaca-se: 48% aci-
dente vascular encefélico, 42% trauma crinio encefa-
lico e 10% tumor sistema nervoso central. Em relacio
aos entrevistados a média de idade foi de 40,7 anos.
A rela¢io de parentesco dos familiares com o
falecido foi: 31% eram de primeiro grau, 33% se-
gundo grau, 5% terceiro grau, 14% coénjuges e 17%
parentes de quarto grau. O grau de instrugio esco-
lar dos familiares: 29% deles concluiram o funda-
mental, 33% finalizaram o ensino médio, 36% se
graduaram e 2% conseguiram realizar o doutorado.
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O estado civil: casados foram a maioria com 38%,
os solteiros 26%, divorciados 12% os vitvos 19% e
os que possufam unido consensual 5%. Em relacio
a procedéncia: 64% do sudeste, 31% do nordeste e
5% do sul. A maioria dos familiares estava empre-
gada 64%, sendo que 36% estavam desempregados.

A maior parte das familias, 48% possuiam uma
renda de um a trés saldrios minimos, 19% das fami-
lias possufam uma renda entre trés a cinco saldrios
minimos e o outro grupo de 19% possuiam uma
renda acima de cinco saldrios minimos. A maior
parte dos familiares 64% se declarou como catéli-
cos, 17% evangélicos, 7% como cristaos e 12% a
outras religides. Sendo que 66% dos entrevistados
alegaram ser praticantes de sua religido.

Em relagio ao processo de doagio de drgaos;
93% dos familiares tinham conhecimento sobre a
causa mortis de seu ente querido. A informagao da
abertura do protocolo de morte encefilica foi dada
a 83% das familias (Figuras 1 e 2).
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Equipe SPOT N.Iédico-
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Figura 1. Responsavel pela entrevista familiar
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Beira do Recepcdo  Sala
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Corredor Telefone

Figura 2. Local da entrevista familiar
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O tempo para a tomada de decisdo foi conside-
rado insuficiente por 43% das familias. Entre os en-
trevistados 63% nao sabiam qual era a vontade do
ente querido sobre o assunto de doagao de érgaos,
j& dos 36% que sabia qual era o desejo do falecido,
60% destes eram doadores.

A tomada de decisio, neste caso a recusa familiar
foi de responsabilidade: 40% pais, 22,5% irmios,
22,5% conjuges e 15% filhos (Figura 3).

Uma grande parte dos familiares 67% mudaria
de opinido e hoje decidiriam pela doagio, 7% dos
familiares ndo se manifestou. Sendo que entre os
que mudaram de opinido, a justificativa apontada
por 93% destes foi que hoje eles entendem que a
doacgao salva vidas e ajuda pessoas.

Na andlise do grau de parentesco dos fami-
liares com o falecido observou-se que 64% eram
parentes até segundo grau e, se somados os con-
juges, chegamos a 78%. Este dado ¢é pertinente,
pois somente familiares com até segundo grau de
parentesco e conjuges estdo autorizados a doar os
6rgaos e tecidos de seu familiar conforme deter-
minacio legal.!”

Observamos que uma boa parte dos entrevis-
tados 31% era procedente do nordeste e 64% do
sudeste.

Em relagdo a religiao 64% dos entrevistados se
declararam catélicos, 16% evangélicos e 8% cris-
toes, os 12% restantes se declararam praticantes de
outras religioes.

Mais de 93% dos familiares entrevistados co-
nheciam a causa mortis de seu familiar, e sabiam
identificar que a morte encefdlica era consequéncia
e nio causa. E 83% dos familiares foram comuni-
cados da abertura do protocolo de morte encefdlica
conforme determinado por lei.!"®

A maior parte das entrevistas foi realizada pe-
los profissionais do Servigo de Procura de Orgios
e Tecidos (46%).

O local de escolha para realizar as entrevista em
sua maioria (68%) foi realizado em um ambiente
adequado, e que garantia o0 minimo de privacidade
para os familiares.

Quase metade dos entrevistados (43%) enten-
deu que o tempo para decidir e tomar uma decisio
sobre a doacao ¢ insuficiente.
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Nao compreensdo do diagnéstico da morte encefélica [ 2
Religioso [ 19
Falta de competéncia técnica da equipe | 19
Longo processo para devolver 0 COrpo [ 10,2
Falecido ndo era doador | 8,6
Medo da mutilagdo/ Enterrado intacto [l 8,6
Qualidade do atendimento prestado Ii— 34
Decis&o de um Gnico membro da familia s 3,4
Nao possibilidade de conhecer os receptores [l 1,7

Experiéncia anterior negativa no processo de doagao de 6rgdos i 1,7
Transferéncia do corpo para outro hospital i 1,7
Medo da reacao dos familiares [ 1,7

Figura 3. Motivos da recusa

A grande maioria dos entrevistados (64%) nao
tinha conhecimento sobre a vontade do ente queri-
do sobre a doagao de érgaos.

Quando questionados se mudariam de opiniao,
70% dos entrevistados afirmaram que hoje optariam
pela doagio. Sendo que o maior percentual dos en-
trevistados que mudariam de opinido no grupo que
conhecia o desejo do familiar sobre a doagio, teve
significAncia estatistica de p<0,007.

( Discussao

As limitagoes do estudo estao relacionadas ao de-
lineamento transversal o quao nao permite o esta-
belecimento de relacoes causais. As caracteristicas
apresentadas para idade e causa de mortalidade dos
potenciais doadores em morte encefdlica sao simi-
lares as apresentadas pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE). A principal causa
de morte no Brasil ¢ atribuida as doencas do apare-
lho circulatério 28% (285.543 ébitos), seguida das
mortes por neoplasia 14% (140.801 ébitos). Dentre
as doengas do aparelho circulatério 32% (90.930)
sao causadas por doengas cerebrovasculares e 30%
por doengas isquémicas do coragio (86.791).19
Durante os anos o perfil epidemiolégico do po-
tencial doador também foi mudando, sendo que as
mortes traumdticas ji nao sao a principal causa mortis.
O que implicou em uma nova postura por partes das

equipes transplantadoras tendo que se adaptar a um
doador com maior idade e com mais comorbidades.

Dentre os motivos de recusa apontados pe-
los entrevistados, observa-se que hd ainda pouco
conhecimento dos familiares a cerca deste assun-
to. A nao compreensao do diagnéstico da morte
encefélica que ¢ apontada como a principal cau-
sa da recusa, onde os envolvidos nio conseguem
entender que um corpo que possuem batimentos
cardiacos, que respira (com a ajuda dos equipa-
mentos) e que as vezes ainda possui temperatura
possa estar morto.

Em relacio as recusas ligadas a religido, vale res-
saltar que até o presente no Brasil nenhuma religido
adotou uma postura desfavordvel em relagio a doa-
¢ao de érgaos e tecidos. O que se observou nesta
pesquisa ¢ que os envolvidos realizam interpretagoes
pessoais sobre os livros doutrindrios. No Brasil ob-
serva-se uma maior predominéncia da religido caté-
lica seguida dos evangélicos.?”

A interpretagio pessoal dos trechos biblicos
pode provocar uma postura desfavordvel a doagao,
bem como se o lider religioso for contra ou nio se
pronunciar favordvel a doagio. Pensamento cor-
roborado por uma pesquisa que afirma, quando a
religido se posiciona favoravelmente a doagao de
6rgaos, seus seguidores apresentam uma motivagao
maior para realizar a doagao.®"

Uma pesquisa apontou que dentre as causas
identificadas como recusa familiar a doacao dos 6r-
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gaos e tecidos, as crengas religiosas/ milagre foram
responsdveis por 22,2% da negativa familiar.*?

Outra pesquisa apontou que individuos que se
descreveram como tendo fortes crengas religiosas,
possufam atitudes menos favordveis a doacio de
6rgaos, sendo mais propensos a se opor a doagao
de 6rgaos e tecidos.”? J4 individuos que possuem
menos crengas religiosas possuem uma maior incli-
nagio para doar seus érgaos e tecidos.??

Outro motivo pertinente citado por 26% dos
entrevistados como causa da recusa a doacio foi a
falta de competéncia técnica dos profissionais que
realizaram a entrevista.

Vale ressaltar que nem sempre o profissional res-
ponsavel pela entrevista familiar encontra um am-
biente adequado para conversar com a familia, por
falta de estrutura hospitalar.

Os préprios profissionais que atuam na drea da
doagio destacam e alertam que nao hd cursos, dis-
cussoes de casos e ou trocas de experiéncias entre
os préprios profissionais que atuam nesta drea. A
criacdo de grupos e cursos para capacitar os profis-
sionais minimizaria os erros e facilitaria o aprendi-
zado prdtico.®

Intimeras pesquisas apontam a necessidade do
treinamento e da capacitagio do profissional res-
ponsdvel por realizar a entrevista familiar.'"-15 2

Pesquisa realizada com familiares de doadores
e nao doadores apontou que quando a entrevista
familiar ¢ realizada por um profissional da 4rea da
doacio (que atua e tem experiéncia neste campo) foi
crucial para a decisao da doagao dos érgaos e tecidos
do ente querido. E que quando esse profissional ¢
pouco atencioso, as familias se tornam menos pro-
pensas a realizar a doagio.?

A familia necessita de um tempo para pensar na
possibilidade da doagao e para assimilar tudo o que
estd se passando, a morte do familiar e a solicita¢io
da doacdo.?

Uma grande parte dos familiares levantou que o
tempo para a devolugao do corpo para comegar os
cortejos funebres é muito longo, sendo que as en-
trevistados alegaram que o tempo médio solicitado
para devolver o corpo ¢ de 24h.

Em algumas situagoes o hospital notificador nio
permite que a extragao dos 6rgaos do potencial doa-
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dor em morte encefélica seja feita no préprio hos-
pital, sendo necessdria a remog¢io do corpo para o
hospital onde o Servico de Procura de Orgios e Te-
cidos esteja sediado. Esta transferéncia é levantada
como causa de recusa.

Nio pretendemos que os familiares entendam
toda a fisiologia de um quadro de morte encefilica,
contudo é imprescindivel que estes sejam capazes de
compreender que morte encefilica é igual 3 morte.

Quase todos os motivos de recusa elencados
pelos familiares sio passiveis de intervengao com
treinamento e educac¢io. Ainda devemos investir
no preparo dos profissionais que atuam no campo
da doacio, principalmente os que estao envolvidos
com a assisténcia do potencial doador em morte
encefdlica. Inimeras campanhas apontam para a
necessidade das pessoas conversarem sobre o as-
sunto de doagio no seio familiar, pois quando o
familiar conhece a vontade do falecido fica mais
facil tomar a decisdo, e em sua maioria a vontade
¢ respeitada.

O fator humano envolvido no processo da doa-
¢do é um fator determinante como agente facilita-
dor da tomada de decisao da familia.

A mudanga de opinido observada em quase
70% dos entrevistados é algo motivador, o que
leva a crer que mesmo as familias que jd recusaram
em algum momento um pedido de doagao podem
mudar suas convicgoes.

Fator de relevincia na pesquisa, com resultado
estatisticamente significante, foi um maior percen-
tual de entrevistados da regiao sudeste mudarem de
opinido sobre a doagio (p<0,022), considerando
que se um novo episédio ocorresse na familia eles
aceitariam doar os érgaos de seu familiar.

Como jd apontado em outros estudos o conhe-
cimento do desejo do potencial doador em morte
encefdlica proporciona aos familiares uma maior
seguranga no momento de decidir sobre a doagao,
sendo que em sua maioria o desejo do ente querido
é respeitado. Contudo a atual pesquisa apontou que
entre os familiares que sabiam qual era a vontade do
familiar, 60% nao respeitaram o desejo do falecido
de ser um doador.

Porém o conhecimento sobre o desejo do fami-
liar foi um fator determinante no grupo que mudou



de opinido, com diferenga estatistica significante de
p<0,007.

A principal justificativa apontada pelos familia-
res para fundamentar sua postura de mudanga de
opinido sobre a doacio (70%) foi baseada no en-
tendimento que a doagao salva vidas e ajuda pessoas
que dependem do transplante como uma unica al-
ternativa. Tal sentimento conceituado pelas préprias
familias nos mostra que estamos no caminho certo.

Conclusao

As causas de recusa familiar estao ligadas a nao com-
preensdo do diagnostico da morte encefélica pelos
familiares, aspectos ligados a religido, despreparo do
profissional que realizou a entrevista.
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