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Objetivo: identificar las experiencias y los sentimientos de la familia del donante en una unidad
trasplantadora, frente al proceso de donacidn de drganos. Método: se trata de una investigacion
exploratoria con enfoque cualitativo, teniendo como participantes siete miembros de familias
de diferentes donantes de érganos seleccionados aleatoriamente. A través de entrevistas
semiestructuradas se recogieron datos sociodemograficos y sobre las experiencias del proceso
de donacidén. El material de lenguaje fue transcrito y sometido al andlisis de contenido tematico.
Resultados: los participantes consideraron la poca sensibilidad del personal médico en la
comunicacion de la muerte cerebral del familiar - donante potencial - y la falta de apoyo socio-
emocional ante la situacion vivida por la familia. Conclusiones: el estudio identifico la necesidad
de proporcionar un mayor apoyo socio-emocional a las familias que enfrentan la experiencia del
proceso de donacion. A partir de estos hallazgos, se podrian discutir otras practicas de atencion
y gestion en materia de salud podran para impactar en el fortalecimiento de los lazos familiares

después de la donacién, asi como el aumento de donantes de érganos frente a las tasas actuales.
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Introduccion

La donacion de organos para trasplantes es
un proceso complejo e implica un conjunto de
procedimientos administrados en Brasil por el Sistema
Nacional de Trasplantes - Ministerio de Salud y regulados
por las leyes y protocolos que priman por las acciones
efectivas de los servicios de captacién del aumento de
las donaciones de drganos y tejidos para trasplantes®.

En los ultimos afios, es conocido que, los indices de
donacién de d6rganos han aumentado en varios paises,
pero que, a pesar de este hecho, la desproporcion entre
el nimero de donantes y el nUmero de enfermos en la
lista de espera es preocupante en todo el mundo‘®, Pero
dentro de esta realidad se destaca el modelo espafiol de
obtencion de érganos - considerado la mejor tasa - que
cuenta con 35.1 donantes por millédn de poblacion®.

En Brasil, en 2014, el nimero de donantes efectivos
(14 millones de la poblacion - pmp) fue menor que el
esperado, y no alcanzé el objetivo fijado por la Asociacién
Brasilefia de Trasplantes de Organos - BTO (15pmp). El
dato positivo en nuestro pais, es el crecimiento continuo
de la tasa potencial de deteccién de donantes; sin
embrago, hubo una disminucion en el nUmero efectivo
de donacidén como consecuencia de un aumento del 46%
en la tasa nacional de rechazo familiar->.

El proceso de donaciéon para trasplante implica
un protocolo a seguir en todo el territorio nacional: la
identificaciéon de los pacientes con criterios clinicos de
muerte encefdlica (ME); diagndstico de ME; evaluacién
clinica y de laboratorio; el mantenimiento del potencial
donante y la entrevista con la familiar®®. Debido a
esta complejidad, se hace necesario un desempefio del
equipo interdisciplinario que involucra el area médica,
enfermeria, trabajo social y los técnicos de laboratorio.

En el campo de la salud, se recomiendan acciones
de humanizacion haciendo hincapié en la dimension ética
de la relacidon entre los enfermos y los profesionales. Por
lo tanto, se recomienda dar una bienvenida como parte
de la asistencia, la cual llevan a cabo los profesionales de
trabajo social junto a las familias cuyos seres queridos se
encuentran en la unidad de cuidados intensivos. En este
proceso, el trabajador social identifica las condiciones
sociales de los familiares dandoles el apoyo de asistencia
social, actua como vinculo entre los miembros del
equipo de captacion para asegurar que la familia tenga
una mejor comprension de la informacion7),

Es fundamental que el equipo de captacion sea
ético y humano en el proceso de donacién, asi como en
el abordaje a la familia que se configura con respecto

a los limites del dolor, de la pérdida y de la decision
familiar. Hay que destacar que las enfermeras y los
asistentes sociales tienen una relacién mas estrecha con
la familia durante la hospitalizacion y, en la mayoria de
los casos, son los responsables de la entrevista familiar
para obtener el consentimiento de la donacién-9,

En el contexto del proceso de donacion, los
profesionales de enfermeria, ademas de experimentar
mas cerca el sufrimiento de la familia, proporcionan
informacion para aclarar las dudas relacionadas al
diagndstico y estado clinico de los donantes potenciales,
explicandolos registros médicos, las prescripciones de
recetas y los resultados de los examenes®,

Teniendo en cuenta esta realidad, el Sistema Unico
de Salud (SUS), establece que en el ambiente hospitalario
la humanizacién debe involucrar las acciones del equipo
multiprofesional, pues la relaciéon entre el equipo y la
familia se refleja en las tasas de rechazo familiar del
proceso de busqueda de drganos para trasplantes del
Sistema Nacional de Trasplantes®7”.

Los estudios sobre el impacto en la donacidn, asi
como el consentimiento de los familiares para la donacién
de organos, revelaron que entre los profesionales
involucrados en el proceso, los que mas se preocuparon
por la atencion a la familia fueron los asistentes sociales
y enfermeras®19,

Enlaliteraturaseencontraron problemasrelacionados
a la entrevista familiar para el consentimiento de la
donacién y dudas respeto a los criterios de diagndsticos
de muerte encefdlica®1b.

Los familiares de los donantes potenciales, durante
las visitas a sus seres queridos en el hospital, al observar
la presencia de los latidos del corazdn, cuerpo enrojecido
y tibio, a menudo han expresado dudas sobre la muerte
encefélica de su familiar®10-12),

El tema de la experiencia de la familia con
respecto al proceso de donacion se ha explorado por
varios autores que enfatizan, a menudo, factores que
interfieren negativamente en el consentimiento familiar
para la donacion de 6rganos?,

Dado que este es un tema complejo, las politicas
publicas brasilefias, centradas en la matricialidad de la
familia, determinaron que la legislacidon para la donacion
de 6rganos debe solicitar el consentimiento informado y
firmado por el familiar de hasta segundo grado, incluso
cuando hubo dos testigos presentes en la confirmacion
de la muerte®,

Por lo tanto, ante los aspectos anteriormente
expuestos que influyen el tema de la donacion de
organos, el objetivo de esta investigacién fue identificar
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las experiencias y los sentimientos de los familiares de los
donantes frente a las peculiaridades no identificadas por
los equipos de captacion, durante el proceso de donacién
de drganos para trasplantes, y sus consecuencias en la
poblacién y en la politica publica de salud.

Método

Este estudio de investigacion de enfoque cualitativo
se llevo acabo en el periodo de marzo 2012 a junio
de 2013, a través del banco de datos de donantes de
érganos de la Organizaciéon de Procura de Organos
(OPO) para trasplante del Hospital de Clinicas (HC), de la
Universidad Estadual de Campinas (UNICAMP). El equipo
estaba formado por un asistente social, un enfermero,
un médico y un psicologo. A partir del banco de datos se
aleatorizaron 12 familiares que viven en Campinas/SP y
la regidon metropolitana para participar en el estudio. Los
familiares fueron contactados por teléfono e invitados
a participar en una entrevista, programada de acuerdo
con su disponibilidad. De las doce familias, cinco se
negaron a participar alegando falta de condiciones
emocionales. Se entrevisto6 a siete familias de diferentes
donantes, a través de un cuestionario semiestructurado
que contenia datos sociodemograficos con las siguientes
variables: sexo, edad en afios, color de piel, nivel de
estudios, origen, parentesco con el donante, tiempo
de la entrevista después del consentimiento de la
donacién y preguntas sobre la experiencia del proceso
de donacion. A excepcidon de dos entrevistas realizadas

en el propio hospital, las demas ocurrieron en la casa
de las familias de los donantes, en un tiempo superior
a dos meses después de la aprobacion de la donacion.
Las entrevistas fueron grabadas con la autorizacion de
los participantes que firmaron un consentimiento libre
y recibieron copias y un resumen informativo de la
investigacion.

Las entrevistas fueron transcritas y analizadas
segun el referencial metodoldgico cualitativo de analisis
de contenido®¥, en el pre-analisis se realizé la lectura
del material para identificar las categorias y posterior
agruparlas en dos temas centrales: experiencias del
consentimiento de la donaciéon y sentimientos de los
miembros de la familia después de la aprobacion de
la donacion. Se respetaron los aspectos éticos en
las diversas etapas de la investigacion, de acuerdo
con las Normas de la Resolucion 466/12 del CONEP -
Consejo Nacional de Etica en Investigacion y el Consejo
de Salud,
la confidencialidad y la privacidad de los miembros

Nacional salvaguardando el anonimato,
de la familia entrevistados con la letra (F) seguida
del niumero de serie de las entrevistas. EI Comité de
Etica en Investigacion de la Facultad de Ciencias
Médicas, Protocolo de 1059/2011CAAE:

0958.0.146.000-11 aprobd la investigacion.

Campinas,

Resultados

Los dato de la caracterizacidon de los participantes
de la investigacion se presentan en la Tabla 1.

Tabla 1 - Distribucién de las caracteristicas de los familiares entrevistados. Campinas, SP, Brasil, 2012

Familiares (F1) (F2) (F3) (F4) (F5) (F6) (F7)
Género M M M M M F* M
Edad (afios) 26 64 31 25 39 45 56
Color de piel Blanca Blanca Negra Blanca Negra Blanca Blanca
Escolaridad EM? EF* EM EM EM EF EF
Origen Campinas Cosmoépolis Piracicaba Campinas Sumaré Campinas Artur Nogueira
Parentesco Hijo Padre Cényuge Padre Hermano Madre Padre
Tiempo después de la 12 05 06 14 15 13 13
Donacién Meses Meses Meses Meses Meses Meses Meses

*F= Femenino.
tEM = Ensendza media.
$EF= Ensefianza bdsica.

Se observa que la mayoria de los que aceptaron

participar la entrevista eran hombres, de edades
entre 25 a 64 afios, procedentes de familias de baja
escolaridad y parentesco con el donante que podia ser

hijo, conyuge, hermano o padres.
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Para comprender la dindamica social y las relaciones
establecidas entre los sujetos participantes y sus
contextos durante el proceso de donacién, los datos
cualitativos fueron distribuidos en dos categorias

tematicas: experiencias sobre el consentimiento de la

897



donacion y sentimientos después del consentimiento de
la donacién.

Experiencias sobre el consentimiento de la donacion

Ante la comunicaciéon del diagndstico de muerte
encefalica de un familiar, los resultados sefialaron que
equipo médico falla en prever el impacto que genera en
la familia que acaba de perder un ser querido: [...] fue
muy rapido, porque la persona recibe la noticia de la muerte
del cerebro, creo que el médico no deberia hablar tan pronto
sobre la donacién. En aquel momento yo no tenia fuerzas no
queria oir mas, empecé a gritar... ahi el médico paré de hablar
(F3). [...] estaba furiosa, no me parecié correcto, mi madre alli
en la cama en aquel momento pésimo y todas las personas alli
a mi alrededor hablando de donacién. Creo que lo que mas me
impresiond, no me gusté fue estar sola, por la situacion que
ocurrié en el momento de recibir la noticia de la muerte de mi
madre, el equipo deberia siempre llamar mas de una persona
para hablar con nosotros, pues es dificil recibir una noticia de
muerte y después ya hablar sobre donacién (F1).

Otra experiencia relatada por la familia se refiere
a la forma como los profesionales involucrados en el
proceso realizan la entrevista , y las dudas planteadas
por los familiares con relacién a la complejidad de las
caracteristicas de la muerte encefélica y del diagnédstico
de coma: [...] unos seis médicos hablaron con nosotros,
siempre que nosotros al hospital eran médicos diferentes los que
hablaban con nosotros (F2) [...] en aguel momento, cuando ello
dijeron que iban apagar los aparatos yo estaba desesperada, yo
enojé mucho, pero tuve dudas si realmente mi madre estaba
muerta, pues ella tenia los labios rosados y el corazén latiendo,
sé que los médicos neuroldgicos me explicaron que debido al
AVC el cerebro de mi madre habia explosionado y no habia mas
nada que hacer (F1) [...] los médicos ya nos habian advertido
que el problema era grave, todo tiempo el médico decia que
habia varias posibilidades, que podria vivir, ella estaba muy
sedada y en coma inducido, estaban retirando el medicamento
para ver si ella reaccionaba. Podria ocasionar algunos traumas,
secuela y que si crelamos en algo superior para revertir la
situaciéon y que ella mejorara sin secuela o también que ella
pudiera morir (F4).

En algunos casos, antes del consentimiento de
la donacion, los familiares aun tenian esperanza de
que el donador potencial pudiera revertitr el cuadro
clinico explicado por el médico: [...] es un momento
dificil porque nosotros teniamos esperanza de que ella iba a
curarse, recuperarse. Ella estaba hospitalizada desde el inicio de
diciembre y en este dia que ocurrid la muerte encefalica nosotros

aun teniamos una expectativa positiva (F5) [...] asi que nosotros
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teniamos esperanza, pues la esperanza es la ultima que muere,
todo el tiempo esperamos que todo saliera bien (F4).

Al preguntarles sobre el acceso a la informacion
sobre el proceso de donacidn y la atencion recibida por
parte del equipo multiprofesional que asistié al donante,
los familiares expresaron que se sintieron contentos con
la informacion recibid con énfasis en la atencion de los
profesionales de enfermeria: [...] el carifio del equipo de
captacién cuando fuimos a verla al hospital, el lugar donde
haria la captura de los érganos. Esperamos al equipo con ella.
Los enfermeros nos permitieron quedarnos hasta el momento
de bafiarla, entonces nos fuimos. Me parecid muy amable la
atencion del equipo de captura, ellos nos explicaron todo, nos
ofrecieron mucha atencion, fue gratificante lo que ellos hicieron
(F5) [...] los profesionales de salud son técnicos, esta educados,
y nosotros tenemos que confiar en esas personas porque si no se
confia en ellas, éen quién va a confiar? (F1) [...] las enfermeras,
cuando llegué al hospital, dijeron que él estaba mal. Ellos, los
médicos, nos llamaron, entonces yo llegué alla en el hospital
a donde fue trasladado, y el médico tomé los papeles y dijo
que estaba grave, que necesitaba esperar los resultados de los

examenes para ver. Las enfermeras me dieron apoyo (F7).

Sentimientos pos consentimiento de la donacién

Otros contenidos manifestados por los familiares
que han reforzado los objetivos del estudio fueron los
sentimientos expresados después del consentimiento
de la donacién de los 6rganos de sus seres queridos.
Cabe resaltar que los cinco familiares que se negaron a
participar en el estudio alegaron dificultades emocionales
para volver a hablar sobre el consentimiento de la
donacion. Los demas familiares también expresaron sus
sentimientos, como se puede observar en los apuntes
siguientes: [...] no recibimos apoyo de ningun servicio o
profesional. Si nos hubieran dado seguimiento por parte del
hospital donde hicimos la donacién, porque estamos pasando
por este momento dificil, cuando nosotros necesitabamos
una consulta hasta que nosotros mejorasemos del dolor de
le pérdida de un hijo (F7) [...] ah, y después de la donacidn,
yo creo que deberiamos de tener un apoyo del gobierno, nos
falté esto. Creo que el SUS deberia proporcionar apoyo social
y psicoldégico. Nosotros podemos apoyar a otras familias que
estén pasando por esto y decir: puede donar, pues van a recibir
todo el apoyo y ayuda del gobierno (F6) [...] en nuestra familia
tuvimos muchos problemas psicolégicos. Porque por el SUS creo
que es dificil tener este tipo de seguimiento. En general nosotros
no tenemos seguro de salud, es complicado (F5) [...] como
sugerencia, el SUS deberia hacer un seguimiento a las familias

de los donadores, que sufren todo el dolor y la angustia solas..
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Las familias carentes muchas veces no pueden pagar un apoyo
psicoldgico en conjunto con la asistencia social para ver el punto

mads critico que tiene la familia donadora (F4).
Discusion

El tema central de este estudio fue el sentimiento
de los familiares ante la donacién de érganos. A pesar
de la complejidad de la cuestidn, la donacién de 6rganos
pasé a ser mas enfatizada a partir de la estructuracion
de la politica nacional de trasplante. El Sistema Unico de
Salud (SUS) como politica publica, busca fortalecer de
forma concreta las nuevas demandas que se presentan
en el campo de la salud, en sus multiples dimensiones,
como cuestién social. En acuerdo con el reglamento
técnico establecido, el Ministerio de Salud ha invertido,
también, en la capacitacién de los equipos de captacion
para mejorar los indices de donacién.

Pensando en ampliar la conciencia social de
la poblacion sobre la importancia de la donacién de
érganos, las Organizaciones de Procura de Organos
(OPOs) hacen uso del
suscitando

lenguaje de la donacidn,

provocaciones dentro de las familias
brasilefias, fomentando discusiones entre sus miembros
sobre la posibilidad de la donacién. A pesar de toda
normalizacién y reglamentacién de los procedimientos
relativos a la captacion, destino y distribucion de érgano,
se percibe aun un vacio en el proceso con relacién a los
deseos de los familiares de donadores.

La literatura internacional*>!” que se dedica a la
tematica de explorar las experiencias y necesidades de
los familiares de los donantes durante y pos la donacién
de d6rganos ha mostrado los factores que intervinieron
en este proceso.

Algunos autores enfatizaron la experiencia de
las familias sobre el manejo del proceso de donacion,
encontraron que las familias argumentaron un
soporte emocional insuficiente asociado con la falta
de informacién clara después de la muerte encefalica
de sus seres queridos. En otro resultado, se considerd
la influencia religiosa como un factor de motivacién y
apoyo para las familias después del consentimiento de
la donaciént7-19),

El propio concepto de la muerte encefélica es algo
complejo y de dificil comprensién para la poblacién
de todo el mundo y, en consecuencia, el equipo debe
considerar los aspectos socioculturales de los familiares
al momento de la comunicacion del diagndstico. Mejorar
el tiempo que se pasa con la familia para explicar la

muerte encefdlica y durante la comunicacion de la

evolucion clinica del proceso, unidas a la humanizacién
del equipo de captacidon parece facilitar la decisién
positiva de la familia(*>19,

El ingreso en urgencias de un ser querido, ya trae
consigo un impacto directo en la dindmica familiar vy,
especialmente en el caso de una situacién grave y
con riesgo de muerte inminente; tal hecho puede
desencadenar un desequilibrio emocional en los
familiares. En este momento delicado, es necesario
que el médico comprenda la necesidad de dedicar un
tiempo a la familia para poder asimilar los hechos que
envuelven al donante potencial.

Cuando se trata de consentimiento para la donacion
de 6rganos, significa que la familia aceptd la muerte del
ser querido, pero a menudo aun tienen dudas respecto al
diagndstico y esperanza de reversion del cuadro clinico.
Esta ambigliiedad de sentimientos expresada por los
familiares fue destacada en la literatura®®-2?), y asociada
a la falta de comprension de las diferencias entre los
diagndsticos de muerte encefalica y el coma, pues el
donante potencial mantiene los latidos cardiacos. Parece
esencial que los equipos de captacidn ofrezcan, ademas
de informacidn clinica, apoyo psicoldgico a la familia en
el momento en que se comunica la muerte, segun las
necesidades individuales.

Algunos autores(?-22) sugieren un aumento en las
investigaciones cualitativas de esta tematica, buscando
el apoyo de los lideres religiosos y promoviendo acciones
que contribuyan a la satisfaccién de los familiares que
han atravesado por el proceso de donacion.

Ha habido avances en las acciones y en el modelo
de atencién a la salud de la familia, en la condicion
de que se establecid el nucleo familiar como el punto
principal de atencion y de cuidado integral, rescatando
las multiples dimensiones de la salud actuando en el
propio territorio del individuo; de esta forma, se ha
podido ampliar los vinculos con las familias y promover
mayor corresponsabilidad entre los profesionales de
salud y la poblacion.

La forma de comunicacion con los familiares sobre
los resultados de exdmenes utilizados en los programas
de captacion, y exigidos legalmente por otros centros,
para la confirmacion de la muerte encefélica, no fue
suficiente para aclarar las dudas de los familiares -
inherentes a ese proceso - que han alegado tiempo
insuficiente entre la informacidn recibida por el médico y
la entrevista para la donacion.

La relacion entre el equipo multiprofesional y la
familia del donante parece ser un indicador importante
del proceso de donacién. Aunque las familias hubiesen
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autorizado la donacion de los érganos, se describieron
algunas conductas inadecuadas: el exceso de
profesionales que abordaron a los familiares; el tiempo
entre el comunicado de la muerte y la solicitud de
donacioén; al sitio inapropiado para la entrevista a la
familia.

Este tipo de conducta se debe evitar®?®. En este
sentido, la participacién de profesionales del servicio
social y de la psicologia puede ser una forma de
identificar posibles problemas sociales de las familias,
ademas de promover la acogida de los familiares durante
todo el proceso. Algunos autores enfatizan?>23, que los
organismos gubernamentales deberian invertir mas en
la formacién profesional de las OPOs para actuar en este
contexto.

El apoyo ofrecido por la enfermeria representd, en
el presente estudio, un factor de satisfaccién por parte
de los familiares entrevistados, lo que se contrapone a la
literatura que describe una actitud de desinterés de los
profesionales de la captacion al aclarar las dudas de los
familiares después de la autorizacidn de la extraccion de
los drganos(1519.23),

Durante el periodo de hospitalizacion del
donante potencial, el equipo de captacion mantiene
contacto directo con los familiares, con quienes acaba
estableciendo vinculos. Entonces, en el momento de la
pérdida es importante poner su disposicidn la asistencia
psicolédgica, para minimizar el sufrimiento, preparandola
para una aceptacién gradual de la muerte inesperada de
su ser querido. En ese sentido, el cuidado de la familia en
su situacion de luto fue indicado por algunos autores3-24),
pues la muerte subita de un miembro es capaz de
desencadenar reacciones de choque y perplejidad en
los familiares, comprometiendo el contexto psicosocial
como lo son las actividades cotidianas y el trabajo.

La literatura aun apunta situaciones en que los
familiares alegaron un menor conflicto en relacion al
consentimiento de la donacién por conocer previamente
el deseo del donante. Algunos profesionales de la
Organizacién de Procura de Organos ofrecieron a los
familiares apoyo socio-asistencial y emocional durante
el proceso y después de una semana de la donacion; loa
familiares consideraron esta iniciativa como una actitud
de satisfaccion por haber autorizado la donacién, y
ademas los familiares informaron al equipo de captacién
un sentimiento de alivio por el hecho de poder verbalizar
sus experiencias en el proceso®+2%, Se deben fomentar
las campafias sobre la situacién de la donacion de
organos y debe discutirse en los hogares familiares. Estos
resultados contribuyeron para identificar la limitacién en

la capacidad de concurrencia en el servicio de salud, que
a los lideres la responsabilidad de implementar acciones
para mejorar las condiciones de acceso al servicio.
Frente a los actuales indices de rechazo de
familiares en la donacién de 6rganos, se deben implantar
nuevas estrategias para posibilitar avances en ese
proceso, con el establecimiento de un trabajo integrado
entre los profesionales de captadores los hospitales y la
red de atencidn bdsica para el soporte apropiado a los

familiares después de la donacion.
Conclusiones

El estudio identificé la necesidad de ofrecer mayor
apoyo socioemocional a los familiares de donantes
potenciales en acuerdo a pasar por el proceso de
donacién. A partir de estos hallazgos, podran discutirse
otras practicas de atencién y gestion en la salud para
impactar en los indices de fortalecimiento de los vinculos
familiares después de la donacién y en captacién de
organos.
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