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Vivenciando a doacao de 6rgaos: sentimentos de familiares pos
consentimento?
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Objetivo: identificar as vivéncias e sentimentos dos familiares de doadores em uma unidade
transplantadora, frente ao processo de doagdo de 6rgdos. Método: trata-se de pesquisa exploratéria
com abordagem qualitativa, tendo como participantes do estudo sete familiares de diferentes
doadores de érgdos selecionados mediante sorteio. Através de entrevistas semiestruturadas,
foram coletados dados sociodemogréficos e relativos as vivéncias do processo de doagdo. O
material de linguagem foi transcrito e submetido a analise de conteddo tematico. Resultados:
os participantes consideraram a pouca sensibilidade da equipe médica na comunicacdo da morte
encefdlica do familiar - potencial doador - e a auséncia de suporte socioemocional diante da
situagdo vivenciada pela familia. Conclusdes: o estudo identificou a necessidade de se oferecer
maior apoio socioemocional aos familiares frente a vivéncia do processo de doagdo. A partir destes
achados outras praticas de atengdo e gestdo na salude poderdo ser discutidas para impactar no

fortalecimento dos vinculos familiares pés-doagdo, bem como nos indices de captagdo de érgaos.
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Introdugéao

A doacédo de 6rgdos para transplantes é um processo
complexo e envolve um conjunto de procedimentos
gerenciados no Brasil pelo Sistema Nacional de
Transplante - Ministério da Saude e regulamentado por
leis e protocolos que primam por agodes efetivas dos
servigos captadores visando o aumento de doacgdes de
orgaos e tecidos para transplantes(®.

Sabe-se que nos Ultimos anos, as taxas de doacgdo
de érgdos tem crescido em diversos paises, mas que,
apesar deste fato, a desproporcdo entre o numero de
doacbes e o numero de doentes na fila de espera por
um 6rgao é preocupante em todo o mundo®. Salvo esta
realidade destaca-se o modelo espanhol de captacao
de drgdos - considerado a melhor taxa - que apresenta
35,1 doadores por milhdo de habitantes®.

No Brasil, em 2014, a taxa de doadores efetivos
(14 por milhdo da populagdo - pmp) foi menor que o
previsto, ndo atingindo a meta estipulada pela Associacdo
Brasileira de Transplantes de Org&os - ABTO (15 pmp).
O dado positivo em nosso pais, € o continuo crescimento
na taxa de detecgdo de potenciais doadores; no entanto,
houve queda na taxa de efetivagdo da doagdao em
decorréncia do aumento de 46% na taxa nacional de
recusa familiar->),

O processo de doagdo para transplante envolve um
protocolo a ser seguido em todo o territério nacional:
identificacdo de pacientes com critérios clinicos de
morte encefdlica (ME); diagndstico de ME; avaliacdo
clinica e laboratorial; manutencdo do potencial doador
e entrevista familiar>*. Devido a essa complexidade,
torna-se necessaria a atuagdo da equipe interdisciplinar
envolvendo area médica, enfermagem, servigo social e
técnicos de laboratorios.

No campo da saude, acBes de humanizagdo sdo
preconizadas enfatizando-se a dimenséo ética na relagédo
entre pacientes e profissionais. Assim, o acolhimento é
preconizado como parte da assisténcia, sendo realizado
por profissionais do servigo social junto aos familiares,
cujos entes queridos encontram-se em unidades de
terapia intensiva. Nesse processo, o assistente social
identifica as condigdes sociais dos familiares prestando
apoio socioassistencial, atuando como elo entre os
membros da equipe de captagdo para garantir que a
familia tenha melhor compreensdo das informactes
procedentes(®?,

Com a equipe da captagdo inclui-se a ética e a
humanizacdo como esséncia do processo de doacéo,
bem como a abordagem familiar que se configura com o

respeito aos limites da dor da perda e da decisdo familiar.
Vale ressaltar que enfermeiros e assistentes sociais tem
maior proximidade com a familia durante a internagdo,
sendo, na maior parte das vezes, os responsaveis pela
entrevista familiar para consentimento da doagao-9.

No contexto do processo de doagao, os profissionais
de enfermagem, além de vivenciarem mais de perto os
sofrimentos dos familiares, prestam as informacoes
para elucidar duvidas relativas ao diagndstico e estado
clinico dos potenciais doadores, mediante as descricdes
contidas nos prontudrios, prescricoes médicas e
resultados de exames®.

Considerando-se esta realidade, o Sistema Unico
de Saude (SUS) preconiza que no ambiente hospitalar
a humanizacdo deve envolver as acdes da equipe
multiprofissional, pois a relagdo entre equipe e familia
reflete-se nos indices de recusa familiar do processo
de captacdo de o6rgdos para transplantes do Sistema
Nacional de Transplantes®?,

Estudos sobre o impacto na doacdo, bem como
o consentimento de familiares para doacdo de drgéos,
revelaram que dentre os profissionais envolvidos no
processo, 0s que mais se preocuparam com a atengdo a
familia foram assistentes sociais e enfermeiros(®19,

Problemas relacionados a entrevista familiar para
consentimento da doagdo e duvidas quanto aos critérios
diagndsticos de morte encefdlica, foram encontrados
na literaturat®>!?, Familiares de potenciais doadores,
durante visitas a seus entes queridos no hospital, ao
observarem a presenca de batimentos cardiacos, corpo
corado e aquecido, muitas vezes manifestaram duvidas
quanto a morte encefélica de seu familiar®10-12),

O tema da experiéncia familiar a respeito do
processo de doagdo tem sido explorado por diversos
autores enfatizando, muitas vezes, fatores que
interferem negativamente no consentimento familiar
para doagdo de 6rgdost3),

Por se tratar de uma questdo complexa, as politicas
publicas brasileiras, centradas na matricialidade familiar,
determinam na legislagdo para doacdo de drgdos que
deve ser solicitado o consentimento informado e
assinado pelo familiar até o segundo grau, inclusive,
diante de duas testemunhas presentes na confirmacgao
da morte™,

Assim sendo, diante dos aspectos acima expostos
que orbitam o tema da doagdo de 6rgdos, o objetivo
da presente investigacdo foi identificar as vivéncias
e sentimentos dos familiares de doadores frente as
peculiaridades ndo identificadas pelas equipes de

captacgdo, durante o processo de doagdo de érgdos para
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transplantes, e seus reflexos na populagdo e na politica
publica de saude.

Método

Este estudo exploratério com abordagem qualitativa
foi realizado no periodo de margo de 2012 a junho de
2013, a partir de levantamento no banco de dados
de doadores de d6rgdos da Organizacdo de Procura de
Orgdos (OPO) para transplante do Hospital de Clinicas
(HC) da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP).
A equipe foi composta por assistente social, enfermeiro,
meédico e psicologo. A partir do banco de dados foram
sorteados 12 familiares residentes em Campinas/SP e
regido metropolitana para participarem do estudo. Os
familiares foram contatados por telefone e convidados
a participar de uma entrevista, agendada conforme a
disponibilidade destes. Dos doze familiares, cinco se
recusaram a participar alegando falta de condigdes
entrevistados sete familiares

emocionais. Foram

de diferentes doadores, mediante questionario
semiestruturado contendo dados sociodemograficos
com as seguintes varidveis: género, idade em anos, cor

da pele, grau de escolaridade, procedéncia, relacdo de

a dois meses apds o consentimento da doacdo. As
entrevistas foram gravadas mediante autorizagdo dos
participantes que assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido, recebendo copias do termo e resumo
informativo da pesquisa.

As entrevistas foram transcritas na integra
e analisadas segundo o referencial metodoldgico
qualitativo da analise de conteddo®#, sendo que
na pré-andlise realizou-se leituras flutuantes do
material para se identificar as categorias e posterior
agrupamento em dois temas centrais: vivéncias no
consentimento da doagdo e sentimentos dos familiares
apos o consentimento da doagdo. Foram respeitados
0s aspectos éticos nas diversas etapas da pesquisa, de
acordo com as Normas da Resolugao 466/12 do CONEP
- Conselho Nacional de Etica em Pesquisa e Conselho
Nacional de Saude, resguardando o anonimato, o sigilo
e a privacidade dos familiares entrevistados sendo
aqui apresentadas pela letra (F) seguida do niUmero de
ordem das entrevistas. A pesquisa teve aprovagdo do
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Médicas da UNICAMP, protocolo 1059/2011CAAE:

0958.0.146.000-11.
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parentesco com o doador, tempo da entrevista apds o Resultados
consentimento da doagdo e questdes sobre a vivéncia do
processo de doagdo. Com excecdo de duas entrevistas Para melhor Vvisualizar a caracterizagdo dos
realizadas no proprio hospital, as demais ocorreram no participantes da investigacdo, os dados estao
domicilio dos familiares do doador, em tempo superior apresentados na Tabela 1.
Tabelal - Distribuicdo das caracteristicas dos familiares entrevistados. Campinas, SP, Brasil, 2012

Familiares (F1) (F2) (F3) (F4) (F5) (F6) (F7)
Género M M M M M F* M
Idade (anos) 26 64 31 25 39 45 56
Cor de pele Branca Branca Negra Branca Negra Branca Branca
Escolaridade EM* EF* EM EM EM EF EF
Procedéncia Campinas Cosmoépolis Piracicaba Campinas Sumaré Campinas Artur Nogueira
Parentesco Filho Pai Conjuge Pai Irméao Mae Pai
Tempo apds a 12 05 06 14 15 13 13
Doagéo Meses Meses Meses Meses Meses Meses Meses

*F= Feminino.
tEM = Ensino médio.
+EF= Ensino fundamental.

Observa-se que a maioria dos que aceitaram
participar da entrevista eram homens, idade variando de
25 a 64 anos, oriundos de familias de baixa escolaridade
e grau de parentesco com o doador variando entre filho,
conjuge, irmdo e pais.

Para se compreender a dinamica social e as
relacdes estabelecidas entre os sujeitos participantes e
seus contextos, durante o processo de doagdo, os dados
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qualitativos foram distribuidos em duas categorias
tematicas: vivéncias sobre o consentimento da doagdo e
sentimentos apds o consentimento da doagdo.

Vivéncias sobre o consentimento da doagéao

Diante da comunicacdo do diagnostico de morte
encefélica de um familiar, os achados apontaram para



a falta de percepcdo da equipe médica em antever o
impacto gerado na familia que acabara de perder um
ente querido: [...] foi muito rdpido, porque a pessoa recebe a
noticia da morte do cérebro, acho que o médico ndo devia falar
logo de cara sobre a doagdo. Naquela hora eu nédo tinha forgas
ndo queria ouvir mais, comecei a gritar... ai o médico parou
de falar (F3). [...] eu fiquei numa revolta eu ndo achei certo,
minha mae ali no leito naquele momento ruim e todo mundo ali
em cima de mim falando de doacdo. Acho que o que mais me
marcou, que mais que eu ndo gostei foi de estar sozinho, pela
situagdo que ocorreu no momento do comunicado da morte da
minha mée, a equipe devia sempre chamar mais de uma pessoa
para falar para gente, pois é dificil receber uma noticia de morte
e depois ja falar sobre doacdo (F1).

Outra vivéncia manifestada pelos familiares refere-
se a forma de conducgdo da entrevista pelos profissionais
envolvidos no processo, e as duvidas suscitadas pelos
familiares quanto a complexidade das caracteristicas da
morte encefélica e do diagndstico de coma:

[...] eram uns seis médicos que falaram com a gente,
sempre que nds iamos la ao hospital eram médicos diferentes que
falaram com a gente (F2) [...] naguele momento, quando eles
disseram que iam desligar os aparelhos eu fiquei desesperado,
eu tive muita raiva, mas tive duvidas se realmente minha mée
estava morta, pois ela estava com labios rosados e o coracdo
batendo, sei que os médicos neurologistas me explicaram que
devido ao AVC o cérebro de minha mée tinha explodido e ndo
tinha jeito mais (F1) [...] os médicos ja vinham advertindo que o
caso era grave, a todo o momento o médico falando e que tinha
varias possibilidades, que poderia viver, ela estava bem sedada
em coma induzido, estavam tirando a medicagdo para ver se ela
reagia. Poderia ficar com alguns traumas, sequelada e que se a
gente acreditasse em algo superior para reverter o quadro e ela
melhorar ficando sem seqiiela ou também ela vir a morte (F4).

Em alguns casos, antes do consentimento da
doagdo, ainda houve a esperanca vivenciada pelos
familiares de que o potencial doador poderia reverter o
quadro clinico expresso pelo médico: [...] é um momento
dificil né porque nds tinhamos esperanca que ela ia ficar bem,
recuperar. Ela estava internada desde inicio de dezembro e
neste dia que aconteceu a morte encefalica a gente ainda
tinha uma expectativa positiva (F5) [...] entdo nds tinhamos
esperancga, pois a esperanca é a ultima que morre, em todo
momento esperamos que tudo ia dar certo (F4).

Questionados sobre o acesso as informacdes sobre
o processo de doacdo e a atencao recebida da equipe
multiprofissional que assistiu o doador, os familiares
expressaram que se sentiram contemplados com as
informagdes recebidas com énfase na atencdo dos
profissionais da enfermagem: [...] o carinho da equipe
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de captacdo também quando chegou com ela no hospital ao
local onde faria a captagdo dos 6rgdos. Nos ficamos esperando
a equipe chegar com ela. Os enfermeiros permitiram a gente
ficar até o momento de dar banho, ai nos saimos. Achei muito
calorosa a atengdo da equipe de captagdo, eles explicaram tudo,
deu muita atengdo para gente, foi gratificante o que eles fizeram
(F5) [...] os profissionais de saude sdo técnicos, sdo formados,
e a gente tem que confiar nessas pessoas porque se ndo confiar
nelas, vai confiar em quem? (F1) [...] as enfermeiras, quando
eu cheguei ao hospital, disseram que ele estava mal. Eles, os
médicos, chamaram a gente, ai eu cheguei la no hospital onde
foi transferido, e o médico pegou os papéis e disse que estava
grave, que precisava esperar os resultados dos exames para

ver. As enfermeiras me deram apoio (F7).

Sentimentos apés consentimento da doagao

Outros contetdos manifestadoss pelos familiares
que vieram de encontro aos objetivos do estudo foram
os sentimentos expressados apds o consentimento da
doacdo dos 6rgdos de seus entes queridos. Cabe ressaltar
que os cinco familiares que se recusaram a participar
do estudo alegaram dificuldades emocionais para voltar
a falar sobre o consentimento da doacgdao. Os demais
familiares também expressaram seus sentimentos,
como pode ser observado nos excertos seguintes: [...]
ndo recebemos apoio nem amparo nenhum, de nenhum servigo
ou profissional. Se a gente tivesse um acompanhamento por
parte do hospital onde a gente doou, pois a gente vai passando
por este momento dificil, quando a gente precisasse de uma
consulta até a gente melhorar da dor de perder um filho (F7)
[...] ah, assim como depois que doa, eu acho que deveria ter um
apoio do governo, faltou isto. Acho que o SUS devia proporcionar
apoio da assisténcia e psicélogo. A gente pode incentivar outras
familias que estiver passando por isto e dizer: pode doar, pois
vai receber todo apoio e amparo do governo (F6) [...] na nossa
familia tivemos muitos problemas psicoldgicos. Porque pelo SUS
acho que é dificil ter este tipo de acompanhamento. Geralmente
ndés, na maioria, ndo temos convénio, fica complicado (F5) [...]
como sugestéo é que o SUS deveria fazer um acompanhamento
as familias doadoras, que passa tudo sozinha com dor, angdstia.
As familias carentes muitas vezes ndo podem pagar um apoio
psicolégico em conjunto com a assisténcia social para ver o

ponto mais critico que a familia doadora tem (F4).
Discussao
O tema central deste estudo foi o sentimento

dos familiares diante da doacdo de dérgdos. Apesar da
complexidade da questdo, a doagdo de 6rgaos passou a
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ser mais enfatizada a partir da estruturacdo da politica
nacional de transplante. O Sistema Unico de Salde
(SUS) enquanto politica publica, busca fortalecer de
forma concreta as novas demandas que se apresentam
no campo da saude, em suas multiplas dimensées,
quanto a questdo social. Em conformidade com o
regulamento técnico estabelecido, o Ministério da Saude
tem investido, também, na capacitagdo das equipes de
captacgdo para melhorias nos indices da doacéo.

Visando a ampliagdo da consciéncia social
da populagdo em torno da importéncia da doacao
de 6rgdos, as Organizacdes de Procura de Orgdos
(OPOs) utilizam-se da linguagem da doacgao, trazendo
provocacdes no seio da familia brasileira, fomentando
discussdes entre seus membros sobre a possibilidade da
doacdo. Apesar de toda normatizacdo e regulamentacao
dos procedimentos relativos a captagdo, alocagdo e
distribuicdo de 6rgdos, percebe-se ainda uma lacuna
no processo com relagdo aos anseios dos familiares de
doadores.

A literatura internacional®>”) que se dedica a
tematica de explorar as experiéncias e necessidades
de familiares dos doadores durante e pods-doacdo de
orgdos tem mostrado os fatores que interferiram neste
processo.

Alguns autores enfatizaram a experiéncia das
familias sobre a condugdo do processo de doacgdo
encontrou que as familias alegaram suporte emocional
insuficiente associado a falta de informacdes claras apds
a morte encefélica de seus entes queridos. Em outro
resultado a influéncia religiosa foi considerada como
um fator de motivacdo e amparo as familias apds o
consentimento da doagao’-19,

O préprio conceito de morte encefdlica é algo
complexo e de dificil compreensdo pela populagdo em todo
o mundo e, em decorréncia, 0s aspectos socioculturais
dos familiares devem ser considerados pela equipe no
momento da comunicacgdo diagnostica. Valorizar o tempo
dispensado a familia para esclarecimento da morte
encefalica e durante a comunicagdo da evolucédo clinica
do processo, aliadas a humanizagdo no atendimento da
equipe de captacdo parecem facilitar a decisdo positiva
da familiat>19,

A internacdo de urgéncia de um ente querido, por
si sé traz consigo impacto direto na dinamica familiar
e, especialmente em se tratando de situagdo grave e
risco de morte iminente, tal fato pode desencadear
um desequilibrio emocional nos familiares. Neste
momento delicado, € necessario que o médico
compreenda a necessidade de dedicar um tempo

para familia poder assimilar os fatos que envolvem o
potencial doador

Quando se trata de consentimento para doagdo de
orgaos, significa que a familia aceitou a morte do ente
querido, mas muitas vezes ainda tem duvidas quanto
ao diagnostico e esperanga da reversdo do quadro
clinico. Esta ambigliidade de sentimentos expressa
pelos familiares foi apontada na literatura®°-??, sendo
associada a falta de compreensdo das diferencas entre
os diagndsticos de morte encefélica e o coma, pois o
potencial doador tem batimentos cardiacos preservados.
Parece essencial que as equipes de captacao oferecam,
além das informacgbes clinicas, o suporte psicoldgico
a familia no momento da comunicacdo da morte,
respeitando-se as necessidades individuais.

Alguns autores-22 sugerem maior ampliacdo nas
investigacbes qualitativas envolvendo esta tematica,
buscando o apoio das liderangas religiosas e assim
promover acdes que contribuam para satisfacdo dos
familiares que vivenciaram o processo de doagdo.

Avangos ocorreram nas agdes e no modelo de
atencdo a saude da familia, na medida em que se
estabeleceu o nucleo familiar como o principal foco
de atencdo e integralidade do cuidado, resgatando
as multiplas dimensdes da salde atuando no proprio
territério do individuo; desta forma, pode se estabelecer
a ampliagdo dos vinculos com as familias e promover
maior corresponsabilizacdo entre os profissionais de
saude e a populacao.

A forma de comunicagao feita aos familiares sobre
os resultados de exames utilizados nos programas de
captacdo, e exigidos na forma da lei por outros centros,
para confirmacdo da morte encefalica, ndo foi suficiente
para o esclarecimento das duvidas dos familiares
- inerentes a esse processo - que alegaram tempo
insuficiente entre a informagao recebida pelo médico e a
entrevista para doagdo.

A relagdo entre a equipe multiprofissional e a
familia do doador parece ser um indicador importante
do processo de doacdo. Nesse estudo, embora as
familias tivessem autorizado a doacdo dos o6rgdos,
foram descritas condutas inadequadas relacionadas: ao
excesso de profissionais que abordaram os familiares;
o tempo entre a comunicacdo da morte e o pedido
de doacgdo; ao local inapropriado para a realizagao
da entrevista familiar. Este tipo de conduta deve ser
evitado®?, Neste sentido a participacdo de profissionais
do servigo social e da psicologia pode ser uma forma
de identificar possiveis problemas sociais das familias,
além de promover o acolhimento aos familiares em
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todo o processo. Foi também enfatizada por alguns
autores®>?) que os érgdos governamentais deveriam
investir mais na capacitagao profissional das OPOs para
atuarem neste contexto.

O apoio oferecido pela enfermagem representou,
no presente estudo, um fator de satisfacdo por parte dos
familiares entrevistados, contrapondo-se a literatura
que descreve atitude de desinteresse dos profissionais
da captacgdo para elucidar as duvidas dos familiares apds
a autorizagdo da retirada dos érgdos(1°19.23),

Durante o periodo de internacdo do potencial
doador a equipe de captacdo mantém contato direto
com os familiares, com os quais acaba estabelecendo
vinculos. Assim sendo, no momento da perda é
importante disponibilizar a assisténcia psicolégica a
familia, para minimizar o sofrimento, preparando-a
para uma aceitagdo gradual da morte inesperada de
seu ente querido. Nesse sentido, o cuidado para com
a familia em situagdo de luto foi indicado por alguns
autores®324), pois a morte repentina de um membro é
capaz de desencadear reagdes de choque e perplexidade
nos familiares, comprometendo o contexto psicossocial
como as atividades cotidianas e o trabalho.

Aliteratura ainda aponta situagdes em que familiares
alegaram menor conflito em relagdo ao consentimento
da doacao devido conhecerem, previamente, a vontade
do doador. Foi também observado que profissionais
da Organizacdo de Procura de Orgdos que ofereceu
aos familiares o suporte socioassistencial e emocional
durante o processo e apés uma semana da doacdo, esta
iniciativa foi considerada por estes familiares como uma
atitude de satisfacdo por terem autorizado a doagdo,
tendo os familiares informado a equipe de captagdo o
sentimento de alivio pelo fato de poderem verbalizar
suas experiéncias no processo®+2%, Nesse sentido,
cabe o incentivo a campanhas onde sejam veiculados
os temas da doagdo, e que o mesmo seja discutido nos
lares por toda a familia.

Estes achados contribuiram para identificar a
limitacdo na capacidade de atendimento no servico
de salde, cabendo aos gestores a responsabilidade
de acbes para melhorar as condigdes de acesso ao
servigo.

Diante das atuais taxas de recusa familiares na
doacdo de orgdos, novas estratégias precisam ser
implantadas para possibilitar avancos nesse processo,
com o estabelecimento de um trabalho integrado entre
os profissionais dos hospitais captadores e a rede de
atencdo basica para o suporte adequado aos familiares
poés-doacao.

Conclusoes

O estudo identificou a necessidade de se oferecer
maior apoio socioemocional aos familiares de potenciais
doadores frente a vivéncia do processo de doagdo. A
partir destes achados, outras praticas de atencdo e
gestdo na salde poderdo ser discutidas para impactar
no fortalecimento dos vinculos familiares pds-doacgdo e
nos indices de captacdo de 6rgdos.
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