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Entrevista Familiar e Consentimento*

Family Approach and Consent for Organ Donation

Tatiana H. Rech’, Edison Moraes Rodrigues Filho?

RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: Desde que o trans-
plante de 6rgdos firmou-se como o tratamento de es-
colha para muitas doencas em estagio final, a escassez
de 6rgédos vem se tornando um problema progressi-
vamente maior, a medida que pacientes acumulam-se
nas listas de espera. O objetivo deste estudo foi revisar
questdes relativas a melhor pratica de abordagem da
familia do doador e como esses e outros aspectos re-
ferentes ao processo de doacdo podem interferir nas
taxas de consentimento

CONTEUDO: A despeito do crescente aumento de
doadores vivos, o doador cadavérico com morte en-
cefélica continua sendo a principal fonte de 6rgaos
para transplante e a Unica fonte significativa de 6r-
géaos extra-renais. Alguns fatores tém sido identifica-
dos como empecilhos no processo de doacdo, dos
quais os maiores sao a nao-identificacao do paciente
em morte encefalica, o manuseio inadequado do do-
ador e a recusa da familia em doar os érgaos. Aumen-
tar as taxas de consentimento para doacdo parece
ser, no momento, o melhor instrumento para diminuir
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o problema da escassez de 6rgaos.

CONCLUSOES: Muitos aspectos estdo envolvidos na
decisdo de uma familia em doar os 6rgaos de seus fa-
miliares. Técnicas especiais de abordagem e profissio-
nais bem treinados em entrevista familiar influenciam
nas taxas de consentimento.

Unitermos: Consentimento, Doacao de 6rgaos, Entre-
vista familiar, Transplante.

SUMMARY

BACKGROUND AND OBJECTIVES: Since organ
transplantation has become the treatment of choice
for several end-stage diseases, organ shortage is the
most important barrier for the procedures and waiting
lists are increasing out of proportion. The objective of
this study was to review the best practices concerning
family referral and how these issues and others as-
pects of the donation process can influence consent
rates.

CONTENTS: Despite the growing number of live do-
nors, the brain death donor continuous to be the major
source of organs for transplantation and the only sour-
ce of extra-renal organs. Many problems have been
identified in the donation process, including non-iden-
tification of the brain death donor, inadequate care of
the donors and family refusal to donation. Increasing
the consent rate for donation seems to be a good alter-
native to reduce organ shortage.

CONCLUSIONS: Family decision to donate organs is
influenced by several aspects. Highly trained profes-
sionals in family referral can affect consent rates.

Key Words: Consent rate, Family referral, Organ dona-
tion, Transplantation.

INTRODUCAO

As equipes de captagdo de 6rgdos vém se mostran-
do mundialmente eficazes em aumentar as taxas de
doacédo'*. A portaria ministerial 905, de 16 de agosto
de 2000, determina a obrigatoriedade da existéncia
de uma comissdo intra-hospitalar de transplante para
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classificar as unidades de tratamento intensivo (UTI)
em classes Il e lll. Essa comissao deve ser compos-
ta de, no minimo, trés profissionais de nivel superior,
dentre os quais um médico ou um enfermeiro sera o
coordenador. A comissao é responsavel por organizar
todo o processo de captagéo de 6rgaos, que inclui: a
identificacdo e a manutenc¢do do potencial doador; a
agilidade do diagnostico de morte encefalica; a abor-
dagem da familia do doador; o contato com a Central
de Transplante e com o Departamento Médico Legal
(DML); o contato com as equipes de retirada e do
agendamento do procedimento cirdrgico de retirada;
o transporte dos 6rgéos e a devolugao do corpo a fa-
milias. Outra portaria, de 16 de junho de 2006, define
que todos os hospitais com mais de 80 leitos devem
constituir sua comisséao intra-hospitalar de transplan-
te e que seus integrantes ndo podem fazer parte de
equipes de transplante ou de retirada, além de néo
poderem participar do diagnéstico de morte encefa-
lica. Propoe como meta que todas as etapas do pro-
cesso de doacdo sejam realizadas em, no maximo,
18 horas®.

A capacidade de transformar um cadaver em doador
de 6rgaos €, atualmente, um dos principais indicado-
res de qualidade dos servigcos prestados por um hos-
pital. A composicdo de uma equipe treinada e entu-
siasmada com suas atividades € de vital importancia
para o sucesso do processo de doagdo. Alguns indices
sao utilizados para medir o desempenho dessas equi-
pes. Inicialmente, cada regido precisa conhecer o seu
potencial de doacao, geralmente definido pelo nimero
de doadores por milhdo de habitantes. Muitas varia-
veis sdo utilizadas para se chegar a esse calculo, como
numero de leitos de UTI, taxas de ocupacéao, tempo
médio de internacdo, taxas de mortalidade hospita-
lar e na UTI, nUmero de mortes encefalicas, nimeros
de atendimento de trauma e presenca de servicos de
Neurocirurgia’.

A taxa de referéncia é o numero de familias para as
quais se solicita a doacao, dividido pelo numero de
potenciais doadores. A taxa de consentimento é o nu-
mero de familias que concordam em doar dividido pelo
numero de familias para as quais se propds doacao.
Taxa de conversao é o numero de doacdes efetivas di-
vidido pelo nimero de potenciais doadores?.

O objetivo deste estudo foi revisar questdes relativas
a melhor pratica de abordagem da familia do doador
€ como esses e outros aspectos referentes ao pro-
cesso de doacao podem interferir nas taxas de con-
sentimento.
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BUSCA ATIVA

A nao-identificacdo de um potencial doador é o primei-
ro obstaculo a ser ultrapassado pelas equipes de cap-
tacao de 6rgaos®. Servicos bem estruturados, como os
do modelo espanhol, apresentam taxas de nao-identi-
ficagdo entre 4% e 12%"°. A busca de 6rgéos ¢ ativa; é
a equipe de captagao que procura o doador e propde
a doacdo a familia. E preciso monitorizagdo perma-
nente nas UTI com o objetivo de identificar pacientes
com possivel evolugdo para morte encefdlica, para
que os cuidados com o potencial doador iniciem antes
da deterioracdo dos 6rgdos. Para isso, a participacéo
do intensivista é fundamental. Uma vez confirmado o
diagnostico de morte encefalica e o paciente nao tenha
contra-indicacédo formal para doagcao, segue-se 0 pro-
cesso de doacgao, referindo-se a familia do potencial
doador com a proposta de doacéo. Idealmente, a taxa
de referéncia deve ser de 100%. Entretanto, sabe-se
que, mesmo nos servigcos que apresentam os melhores
desempenhos, a taxa de referéncia fica entre 80% e
87%'°-12, Esse problema é mais grave quando se trata
de familias negras ou de minorias raciais, em que a
taxa de referéncia pode ser 50% menor se comparada
as taxas de familias brancas’.

Outro ponto importante refere-se a busca ativa de cor-
neas e tecidos. A retirada de cdérneas pode ser feita
até seis horas apos o 6bito, no préprio necrotério. Um
grande estudo mostrou que aproximadamente 37%
de todos os 6bitos sdo elegiveis para doagdo de cor-
neas's. A obtengéo de consentimento para doacéo de
coérneas pode ser feita por telefone, caso a familia nao
seja encontrada no hospital. A taxa de consentimen-
to por telefone chega a 60%, quando a proposta de
doacao é feita por profissionais treinados™. A retirada
de outros tecidos (pele, ossos, tenddes) pode ocorrer
nas primeiras 24 horas apés o 6bito e um doador pode
beneficiar até 50 diferentes receptores’®.

O momento ideal para a abordagem da familia sobre
doacédo de 6rgaos parece ser apds a noticia da mor-
te encefdlica. Essa técnica é conhecida como desa-
coplamento. Primeiro, o médico intensivista informa
a familia sobre o diagnéstico de morte encefélica e
o seu significado, permitindo que ela expresse suas
duvidas, esclarecendo-as. Depois de passado algum
tempo, que permitira a familia assimilar a noticia, uma
nova equipe, que nao participou do tratamento do
paciente, faz a solicitacdo de doagédo de multiplos 6r-
gaos. Essa técnica esta associada a maiores taxas de
consentimento'’.
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ENTREVISTA FAMILIAR

A entrevista familiar € um momento delicado no pro-
cesso de doacdo, porque concretiza para a familia a
morte, a separacao e a impoténcia. Ha uma orienta-
¢ao crescente de que somente pessoas treinadas es-
pecificamente para essa tarefa devam realiza-la’?. A
abordagem da familia pode ser feita por um médico,
enfermeiro, psicologo ou assistente social, desde que
esse profissional esteja capacitado e nao faca parte da
equipe que atendeu o paciente durante sua internacao
no hospital. Profissionais que se sentem seguros em
propor doagdo e que se mostram preocupados com
a familia associam-se a taxas de consentimento mais
elevadas’®.

O encontro com a familia do potencial doador deve
acontecer num ambiente calmo, com acomodacdes
adequadas a todos os familiares e amigos que queiram
participar. E fortemente desaconselhada a abordagem
em corredores e dentro da UTI. Antes de se iniciar a
entrevista, € necessario certificar-se de que todos os
membros da familia entendem que seu parente esta
morto. No inicio da entrevista, é apropriado permitir
que as pessoas falem um pouco sobre o seu familiar
e sobre o0 ocorrido, para que se sintam acolhidas pelo
entrevistador. Um entrevistador ndo pode demonstrar
pressa, tem de seguir o ritmo de assimilagdo de cada
familiar e nao interrompé-los quando estdo falando™.
Perguntar o que o paciente pensava sobre doagao de
orgaos, se era ou ndo doador, € uma boa maneira de
introduzir o assunto.

Todas as etapas da doacgao e seus tempos devem ser
explicados a familia. Deve-se esclarecer também que
€ possivel doar alguns érgaos, outros nao, e que a de-
cisdo de doar pode ser revogada a qualquer momen-
to, mesmo apds o termo de consentimento ja ter sido
assinado. Sabe-se que explicar para a familia alguns
pontos especificos associa-se a melhor taxa de con-
sentimento. Incluem-se nesses pontos questdes sobre
mutilacado e desfiguracdo do corpo, o impacto da do-
acao no veldrio e funeral; a auséncia de custos para
a familia do doador e os procedimentos referentes ao
DML, quando forem necessarios'®.

Um estudo interessante mostrou que, quando o entre-
vistador tem uma impresséao favoravel sobre a decisdo
da familia em doar, informacdes mais detalhadas sao
fornecidas a ela, principalmente a respeito de custos
e atrasos no funeral. Esse mesmo estudo demonstrou
que o tempo que o entrevistador passa com a familia
também tem impacto no consentimento™.
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As familias devem saber que a resposta ndo precisa
ser dada no momento da entrevista, que podem se
reunir para discutir e tomar a melhor decisdo. A deci-
sao da familia precisa ser respeitada. Nao é recomen-
davel tentar convencé-la de que doacao € um bem ou
influencia-la com idéias de moral ou religido. Expor es-
tatisticas também nao tem validade nesse momento.
O entrevistador deve proporcionar um clima conforta-
vel para a familia decidir, de modo que seus membros
se sintam bem, independentemente da sua deciséo,
que néo se sintam obrigados a doar, nem culpados por
nao doar?.

CONSENTIMENTO

A principal razdo para a nao-captacao de 6rgaos de
potenciais doadores é a recusa da familia®!?2. Aproxi-
madamente a metade das familias abordadas quanto
a doacéo nos Estados Unidos disseram nao®. No Bra-
sil a taxa de recusa chega a 70% nas regides menos
desenvolvidas do pais?. O Brasil, bem como varios
outros paises, opera num sistema altruistico e volun-
tario, no qual os pacientes ou suas familias podem
escolher entre doar ou ndo os 6rgaos apds a morte.
Infelizmente, a maioria das pessoas ndo toma essa
decisdo em vida e mesmo aquelas que o fazem nao
a informam as suas familias. Estudos mostram que
aproximadamente 65% das pessoas sao favoraveis a
doacgéo, um percentual discordante das atuais taxas
de conversao?+?,

Em contraste com o Brasil, varios paises da Europa,
inclusive a Espanha, tratam da doagédo de 6rgaos ba-
seados no principio do consentimento presumido. Sob
a legislagcdo do consentimento presumido, todo indi-
viduo morto é considerado como potencial doador, a
menos que tenha optado por ndo ser em vida. Essa
posicao, a despeito de parecer autoritario e utilitarista,
oferece a cada individuo a chance de nédo doar. Além
disso, a legislacdo do consentimento presumido tem
um efeito positivo nas taxas de doacao, com taxa mé-
dia 25% a 30% maior do que em paises onde vigora a
legislagdo do consentimento informado?.

A mudanca da legislagdo do consentimento informado
para a do consentimento presumido parece ser real-
mente a maneira mais eficaz de aumentar a taxa de
consentimento, como aconteceu na Bélgica e na Aus-
tria na década de 1980. Iniciativas governamentais a
favor de campanhas educacionais pré-doagéo tém um
papel importante, mas funcionam apenas temporaria-
mente e exigem altos investimentos?’.
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Em razdo do sucesso limitado de métodos conven-
cionais em aumentar as taxa de doacéo, discute-se
h& muito tempo sobre a validade e a ética de se com-
pensarem financeiramente as familias dos doadores,
tanto indiretamente (como pagar despesas de funeral)
como diretamente (p. ex.: redugdo de impostos)?’:3°,
Estudo feito entre profissionais da area dos trans-
plantes evidenciou que 70% séo favoraveis a com-
pensacao indireta, ao passo que 66% sao contra a
compensacao direta. Além disso, 75% deles apdiam
leis de consentimento presumido?®”. Vertentes contra a
recompensa financeira para a doagao de 6rgaos ale-
gam que esse deve ser um ato puramente altruista e
que seres humanos, bem como seus 6rgaos, nédo tém
preco®'.

Mesmo em paises onde vigoram leis de consentimen-
to presumido ou quando o paciente € portador de um
cartdo de doador, equipes de captacdo do mundo in-
teiro buscam o consentimento das familias para a reti-
rada dos 6érgdos®. Entdo, que fatores motivam ou nado
familias a doar os 6rgaos de seus entes queridos?
Muitas respostas para essa questdo advém de estu-
dos comparativos entre familias doadoras e nao-doa-
doras. A etnia & um fator importante. Familias negras e
de outras minorias raciais consistentemente tém taxas
de doagdo mais baixas quando comparadas a familias
brancas®. Individuos pertencentes a minorias raciais
tém menor conhecimento sobre doacédo e transplan-
te de 6rgaos, menos freqlientemente conversam com
seus familiares sobre sua condicdo de doador e tém
menos credibilidade no sistema de transplantes e dis-
tribuicdo de érgaos’s.

Também barreiras religiosas e culturais sdo responsa-
veis por uma parcela das recusas em doar®, a despeito
de ndo haver objecbes aos transplantes por parte da
maioria das religides, inclusive da Catolica e da Isla-
micas34-s,

Alguns estudos apontam, ainda, os niveis socioecon-
mico e educacional como determinantes na decisdo
de doar®, ao passo que outros ndao encontraram tal
relacdos®.

Desconhecer os desejos do seu familiar sobre doacéo
de 6rgaos é uma das principais razoes declaradas pe-
las familias ndo-doadoras. Nos estados Unidos, mais
de 65% do publico é favoravel a doagao e doaria seus
préprios érgaos, contudo menos de 40% da popula-
cao possui cartdo de doador ou informou sua familia
sobre sua deciséo.

Questbes emocionais que envolvem o momento da
perda também interferem na decisdo. Familias insa-
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tisfeitas com o atendimento hospitalar sdo menos
propensas a doar. A impressdo do primeiro contato
com a equipe de captacédo, o momento em que o en-
contro se estabelece e os tépicos discutidos durante
a proposta de doacédo sao fatores relevantes e que
influenciam no consentimento. Uma postura cordial
e compreensiva do entrevistador é fundamental para
que as familias se sintam confortaveis em tomar essa
decisdo'®. Mortes traumaticas promovem maiores
taxas de consentimento, quando comparadas com
mortes por outras causas. O quadro 1 apresenta os
principais determinantes na decisdo de doacdo de
orgaos.

Quadro 1 — Fatores Determinantes na Decisao de Doar Orgaos *
Etnia

Crencas religiosas

Niveis socioeconémico e cultural

Niveis de informagao sobre doagéao e transplantes
Conhecimento do status de doador do morto

Experiéncia prévia da familia com doagao ou transplante
Credibilidade no sistema de transplante e distribuicdo de or-
gaos

Grau de satisfagdo com o atendimento médico

Grau de entendimento sobre morte encefélica

Condicoes e 0 momento da abordagem da familia

Discusséo das etapas da doagao com a familia

Grau de treinamento do entrevistador

Explicagdes sobre custos e o funeral

Legislacdo de consentimento presumido

Campanhas educacionais

*Os topicos ndo estdo dispostos em ordem de importancia.

CONCLUSAO

Ha, no mundo todo, um desequilibrio entre a oferta
e a demanda por 6rgaos para transplante. Acredita-
se que aumentar a taxa de consentimento é a forma
mais eficaz de incrementar o niumero de transplan-
tes, enquanto se aguardam alternativas terapéuticas
para solucionar o problema da escassez de 6rgaos.
Existe um grande hiato entre o percentual de pessoas
que sao favoraveis a doacao e o percentual daquelas
que realmente consentem em doar. Provavelmente,
essa disparidade seja resultado da desinformacgéo do
publico sobre a condicdo de doadores de seus fami-
liares. Nesse aspecto, campanhas educacionais com
0 objetivo de promover o registro de doadores e de
incentivar que eles compartilhem essa decisdo com
seus familiares podem ser Uteis para aumentar as ta-
xas de consentimento.
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