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RESUMO

Objetivo: Conhecer a percepgdo de familiares de potenciais doadores sobre os motivos de recusa para doagdo de 6rgios e tecidos para
transplante. Métodos: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, na vertente fenomenoldgica, modalidade “estrutura do fendémeno situado”.
Participaram do estudo oito familiares que recusaram a doagdo dos 6rgios e tecidos. Resultados: Apds analise das entrevistas, foram
revelados dez motivos de recusa, considerados pelos familiares. Consideragdes finais: As proposi¢des que emergiram revelaram que os
motivos de recusa familiar para doagdo de 6rgios e tecidos estdo relacionados a crenga, valores e inadequagdes no processo de doagio e
transplante.

Descritores: Transplante de 6rgios; Transplante de tecidos; Doadores de tecidos; Morte encefélica; Familia

ABSTRACT

Objective: To understand the perception of family members of potential donors in regard to their reasons for refusal to donate organ and
tissue for transplant. Methods: A qualitative phenomenological approach was used to conduct this study. A sample of eight family members
who refused to donate organ and tissue for transplant participated in the study. Results: Participants reported ten reasons for refusal to
donate organ and tissue for transplant. Final considerations: Reasons for the family members’ refusal to donate organ and tissue was
interconnected to their beliefs and values system, and the inadequate information received during the interview to consent for the donation
of organ and tissue for transplant.
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RESUMEN

Objetivo: Conocer la percepcién de familiares de potenciales donadores sobre los motivos de su negacién para la donaciéon de 6rganos y
tejidos para transplante. Métodos: Se trata de una investigaciéon cualitativa, en la vertiente fenomenoldgica, modalidad “estructura del
fenémeno situado”. Participaron del estudio ocho familiares que se negaron a la donacién de érganos y tejidos. Resultados: Después del
analisis de las entrevistas se revelaron diez motivos de negacién expuestos por los familiares. Consideraciones finales: Las proposiciones
que emergieron revelaron que los motivos de la negativa familiar para la donacién de 6rganos y tejidos estan relacionados a la creencia, valores
e inadecuaciones en el proceso de donacién y transplante.

Descriptores: Trasplante de 6rganos; Trasplante de tejidos; Donadores de tejido Muerte encefalica; Familia
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INTRODUCAO

A recusa familiar representa um entrave a realizagao
dos transplantes, em conjunto com outros problemas,
como falha na identificacdo e notificacdo dos potenciais
doadores, bem como o elevado indice de contra-indicacio
clinica a doacio.

Segundo os dados do Registro Brasileiro de
Transplantes, em 2007 o nimero de potenciais doadores
foi de 29,8 por milhio de populagio por ano (pmp/
ano), a nio autorizacio familiar foi de 27,4% sobre o
numero total de potenciais doadores, a contra-indicacdo
médica de 33,3% e o nimero de doadores efetivos foi
de 6,2 pmp/ano®.

Estima-se que, em geral, até 100 pacientes por ano
em cada milhdo de habitantes apresentem o diagnéstico
de morte encefalica, em conseqiiéncia de acidentes e
hemorragia intracerebral, evidenciando, assim, a existéncia
de um grande nimero de potenciais doadores de 6rgaos.
Entretanto, na América Latina, a taxa de notificacio de
potenciais doadores é menor que 50 pmp/ano. Em
paises desenvolvidos o indice é de 50 a 60 pmp/ano e
consegue-se efetivar de 20 a 40 doadores por milhio de
habitantes por ano®.

Estudos realizados nos Estados Unidos, Alemanha e
Reino Unido evidenciaram que o principal obsticulo a
efetivacdo da doagdo dos 6rgaos é representado pela alta
taxa de familias que negam o consentimento®.

Um outro estudo realizado na Bélgica constatou que
o maior fator de impedimento na conversao de pacientes
com sinais clinicos de morte encefalica, em potenciais
doadores, foi o desinteresse da equipe da Unidade de
Terapia Intensiva em realizar o diagndstico de morte
encefalica (ME), seguido pela contra-indica¢io médica,
recusa familiar e a nio solicitagio da doacdo por
profissionais®.

Em nossa realidade, ainda encontramos as dificuldades
evidenciadas no estudo citado anteriormente, sendo que a
falta de conhecimento e adequado preparo das equipes, para
realizar os exames clinicos que confirmam o diagnéstico de
ME, parecem ser uma realidade presente nos hospitais. Em
algumas situacoes, o desconhecimento de profissionais em
como proceder diante da suspeita de ME, possivelmente é
um fator que dificulta a notificagdo do potencial doador a
Central de Notificacio, Captacio e Distribuicio de Orgios.

A recusa familiar contribui para que o numero de
doadores seja insuficiente para atender a demanda
crescente de receptores em lista de espera e, dessa forma,
vem sendo apontada como um dos fatores responsaveis
pela escassez de 6rgios e tecidos para transplante.

Nesse sentido, fica evidente que o conhecimento dos
motivos de recusa pode oferecer elementos para os
profissionais que atuam no processo de doagdo e
transplante, cuja finalidade principal é obter 6rgaos e
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realizar o processo de forma adequada, respaldados nos
principios da ética, da legalidade e da humanizacio, nao
adicionando mais sofrimento aos familiares do potencial
doador, e objetivando corrigir possiveis inadequagdes
que possam contribuir, ndo sé para uma insatisfacao dos
familiares em relacdo a assisténcia aos potenciais doadores,
mas, também, para as elevadas taxas de recusa familiar.

Assim, objetivou-se conhecer a percepcio de familiares
de potenciais doadores sobre os motivos de recusa para
doagido de 6rgios e tecidos para transplante.

METODOS

Foi realizado um estudo, de abordagem qualitativa,
na vertente fenomenoldgica, modalidade “estrutura do
fenémeno situado”?. Trata-se de uma modalidade de
pesquisa que nao visa resultados estatisticos e
generalizagoes®. A regido de inquérito, no presente estudo,
foi a situacdo de vivenciar a recusa familiar da doagdo de
6rgaos e tecidos para transplante, por familiares de
potenciais doadores, em uma Organizac¢io de Procura
de Orgios do Municipio de Sio Paulo.

Os dados foram coletados apés autorizagio da
instituicdo e aprovacdo do projeto por um Comité de
Etica em Pesquisa. Foi solicitada a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido aos oito familiares
que concordaram em participar da pesquisa.

Para a obtencdo dos depoimentos dos participantes
do estudo, foram utilizadas as seguintes questoes
norteadoras: “Como foi a tomada de decisdo para recusar
a doagdo dos 6rgaos e tecidos para transplante do seu
familiar falecido” e “Quais os motivos considerados para
recusar a doacdo”, que possibilitaram desvelar os motivos
de recusa de doacido de 6rgaos e tecidos pata transplante.

Inicialmente, foi feito contato telefonico e as entrevistas
foram realizadas em dia, local e horirio determinados
pelos sujeitos da pesquisa. As entrevistas foram gravadas
com o consentimento dos participantes.

Para a andlise do conteudo das entrevistas, seguiram-
se os momentos metodolégicos da analise qualitativa do
fenémeno situado: o sentido do todo, a discriminacgao
das unidades de significado, a transformacdo das
expressoes do sujeito em linguagem do pesquisador e a
sintese das unidades de significado transformadas em
proposicoes, possibilitando, assim, o desvelamento da
estrutura do fenémeno situado®.

Os discursos foram analisados individualmente através
da analise ideografica. Buscou-se desvelar, pela anilise
nomotética, as convergéncias e divergéncias das unidades
de significado interpretadas, em dire¢do a estrutura geral
do fenémeno. Na construcdo dos resultados foram
utilizados trechos dos discursos para ilustrar os achados.
Para a denominacdo e identificacdo dos diferentes
discursos utilizou-se a numeracdo de 1, 11, 111, IV, V, VI,
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VII e VIII, com o intuito de preservar o anonimato dos
familiares.

RESULTADOS

Participaram do estudo oito familiares que vivenciaram
a perda do parente e recusaram a doagdo, no periodo de
janeiro a dezembro de 2005, sendo: um filho, 23 anos,
segundo grau completo, inspetor de qualidade e
evangélico; uma esposa, 40 anos, superior incompleto,
desempregada e espirita; uma mae, 42 anos, fundamental
incompleto, auxiliar de limpeza e catdlica; um irmao, 60
anos, fundamental incompleto, agente administrativo e
evangélico; um pai, 56 anos, fundamental completo,
aposentado e catdlico; uma esposa, 68 anos, supetior
incompleto, aposentada e cristd evangélica; uma irma, 38
anos, segundo grau incompleto, cabeleireira e catélica; uma
esposa, 36 anos, superior incompleto, auxiliar de
enfermagem e sem religido definida.

Apresentando os motivos de recusa da doagao
de o6rgios e tecidos para transplante

Quanto aos motivos de recusa da doagao dos 6rgaos,
foram revelados: a crenga religiosa; a espera de um milagre;
a nao compreensio do diagnéstico de morte encefalica e
a crenca na reversio do quadro; a nio aceita¢do da
manipulacio do corpo; o medo da reagdo da familia; a
inadequacio da informacdo e a auséncia de confirmacao
da morte encefalica; a desconfianca na assisténcia e o medo
do comércio de 6rgios; a inadequagido no processo de
doacio; o desejo do paciente falecido, manifestado em
vida, de ndo ser um doador de érgidos e o medo da
perda do ente querido.

A crenga religiosa

Foi desvelado que a religido é considerada como sendo
um dos motivos para recusar a doacdo dos 6rgios e
tecidos para transplante:

E ¢le falon que nao queria, por cansa da religido dele ¢ eu
respeitei. Ele falava: nao, eu ndo gosto, nao é para mim, nao combina
comigo. Ele nao aceitava (VIII).

A espera de um milagre

A crenga em Deus alimenta a esperanca da familia de
que um milagre possa acontecer. A crenga que Deus possa
ressuscitar ou abengoar o paciente com um milagre é tao
grande que o familiar, mesmo quando tem ciéncia da
morte encefalica, prefere acreditar que o paciente vai
melhorat:

(..) a gente tem uma esperanga, parece, sei ld, como se a pessoa
Jfosse viver, sabe? Mesmo sabendo que ela esti morta (...) sempre tem
uma lng no fim do tinel. Ld no fundo en achava que Deus ia
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ressuscitar ele. Eu tinha aquela fé que ele ia ficar bom (V1I).
Af ele volton a falar de novo da fé. 1océ nao tem fé2 O coragio
ainda estd batendo, guem sabe Dens ndo pode fazer um milagre, ela

poder voltar (1).

A nio compreensio do diagndstico de morte
encefalica e a crenga na reversdo do quadro

A falta de entendimento da familia, em compreender
a morte encefélica dificulta a assimila¢do de que uma
pessoa possa estar morta quando estd com suporte
avancado de vida. Nessa circunstancia, o consentimento
da doagdo dos 6rgios ¢ interpretado pela familia, como
sendo 0 mesmo que assassinar, decretar ou autotizar a
morte do parente:

Mas o gue a gente vé na doago; quando vocé fala doagio é como
e vocé estivesse assinando o atestado de morte. Porque vocé sabe que
vai levar e vai tirar o coragao e ele vai parar de bater (...). Mas a
partir do momento que eu assino a doagio de drgaos ¢ como se en
estivesse assinando o atestado de dbito (VIII).

Mas tanto o esposo, quanto toda a familia achava que ela ia
reviver, que ela ia voltar para casa, que ela ia passar por isso, pelos
exames. Todos os filhos, toda a familia ja estava esperando gue ela
ia voltar para casa. Pelos aparelbos, pois o coracio dela estava
batendo. Mesmo assim eu falei: 0 problema com a morte cerebral nao

¢ facil. Nao ¢ todo mundo que escapa dessa (IV).

A nio aceitagdo da manipulagio do corpo

O familiar tem dificuldade em aceitar a manipulacdo
do corpo do parente com a finalidade de retirada de
6rgios para transplante, e a ndo aceitagdo ¢ motivo para
negar a doagio, por acreditar que o corpo é o templo
sagrado de Deus e ¢ intocavel:

Por que nds nao doamos? Nio ¢ por religiao, nao ¢é a religido (...).
A nao doagao ¢ o seguinte: nds fomos formados por Deus assin, nds
Jfomos feitos a imagem e semelhanca do Senhor. Tudo gue esta no nosso
corpo € o templo do Espirito Santo de Deus. Entdo ¢ intocavel (V1).

O medo da reagao da familia

O familiar favoravel a doacdo desconsidera a sua
intencdo de doar por medo da repressao por parte de
outro membro da familia:

A en resolvi acatar a decisdo do pai do menino, porque ele é
uma pessoa meio violenta, meio brabo... Se en tivesse feito a doagdo
ele teria ficado muito bravo (...). Af eu fiquei com medo, por cansa
da ignorincia dele (11).

A inadequagdo na informacdo e a auséncia de
confirmacido da morte encefalica

A auséncia de confirmac¢io do diagndstico de morte
encefilica e o desencontro das informacgdes transmitidas
a familia, pela equipe do hospital, gera duvida sobre o
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quadro do paciente e é motivo para recusar a doagio
dos 6rgaos:

(-..) en falei: ento ele nao estd morto? Ele falon assim: nao, ele
teve morte encefilica e nem podemos comprovar ainda antes de fazer
esses trés exames (I1T).

A desconfianga na assisténcia e o medo do
comércio de 6rgaos

Ha a crenca de que a morte do parente possa ser
antecipada ou induzida objetivando a doacido dos érgaos:

A gente falava assim: nio doa os meus drgaos, porque vai acelerar
a morte (...) por cansa de venda de drgaos, que a gente vin na
televisio, na Internet, jornais (111).

O interesse excessivo demonstrado pela equipe para
conseguir a doagdo gera suspeita de corrupgao:

(...) parecia que eles estavam muito interessados nos drgaos dele. |(...)
a gente onve falar que tem muita corrupedo, que os médicos sao pagos
guando tem um orgio, cerca de 10 il dependendo do drgao (...) (V).

A inadequagdo no processo de doagio

Quando a equipe médica solicita a doagdo dos 6rgaos,
antes da confirmacio do diagnéstico, é motivo de revolta
e indignacao para os familiares:

Entao en falei assim: manda ele pro hospital referéncia depois en
assino. Entdo ele falou: ndo, a senbora tem que assinar primeiro a
doagdo de drgaos pra poder, pra ele poder... Entdo a gente viu gue
era uma troca. Eu me senti indignada (111).

A familia quando se sente cobrada pela equipe para
autorizar a doac¢iio dos 6rgios fica desconfiada e recusa
a doagio, mesmo lamentando nio respeitar o desejo do
falecido de ser um doador:

(-..) o5 médicos Id, comegon a apertar a gente para doar, que o
menino ndo tinha mais salvagdo. Entdo a gente den a entender que
eles estavam parecendo urnbus na carnica. ez com que a gente

ficasse desconfiados, assim, e nao realizon o desejo dele (...) (V).

O desejo do paciente falecido, manifestado em
vida, de ndo ser um doador de 6rgaos

E respeitado o desejo do falecido, manifestado em
vida, de ndo ser um doador de 6rgaos, sendo considerado
pelo familiar que o importante é acatar o desejo do ente
querido, mesmo que para algumas pessoas a vontade do
paciente, depois de morto, nao tenha importancia ou que
o ato de recusar a doa¢io pareca uma atitude egofsta:

Ele me pedin e en como esposa respeitei o desejo dele em vida. As
pessoas falavam assin: o que ele pedin em vida, depois de morto nio
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importa. Tem que importar! Essa foi a nossa decisao, de nao aceitar
a doagao e nem tampounco doar. Pode ser egoismo, para muita gente
¢ egodsmo (VII).

O medo da perda do ente querido
Foi desvelado que o familiar expressa o medo da
perda, negando a doagdo dos 6rgios:

Quando a gente nao quer doar, primeiro é porque vocé respeita
0 que a pessoa pensa e segundo € o medo da perda. 1V 'océ nao quer

perder (VIII).
DISCUSSAO

Um dos motivos que as familias apontam para recusar
a doacio esta relacionado a crenca religiosa. As crengas
culturais, mais do que as religiosas opGem-se a doagéo.
As religiGes catélica romana, budista, hindu, mugulmana
e protestante sao favoraveis a doagdo, classificando-a
como um ato de generosidade®.

As familias manifestam fé, acreditam que Deus ird
devolver a vida de seu ente querido™. A crenca em uma
forca maior fortalece a esperanca de que um milagre
possa acontecer. O familiar acredita que o coragio
batendo é um indicativo de que Deus possa realizar um
milagre e a condicdo do parente possa se reverter.

A morte encefilica ndo é o conceito de morte mais
amplamente divulgado e culturalmente aceito em nossa
sociedade. A definicdo médica e legal de morte nio se
resume somente a parada da func¢do cardiorrespiratoria,
mas também a parada de todas as funcGes encefilicas,
incluindo o tronco-encefalico, ou seja, morte encefalica ¢
igual a morte, mas nem todas as pessoas compreendem
e/ou aceitam. Para as familias contririas 2 doacio de 6rgaos
e tecidos para transplante, a ndo compreensio do
diagnéstico de morte encefalica e a crenga na reversiao do
quadro sao motivos muito fortes para recusar a doagio.

A propria condi¢do do corpo, mantido funcionando
artificialmente na UTI, quente, com o cora¢io batendo,
contrasta muito com a idéia que se tem de um cadaver.
Na fantasia dos familiares, e mesmo de alguns
profissionais que cuidam desse paciente, de alguma forma
ele ainda é percebido como vivo®.

A morte encefilica, mesmo sendo aceita como a morte
do individuo pela comunidade cientifica de diferentes
paises, ainda é pouco compreendida pela populacio, que
tem dificuldade em reconhecer que uma pessoa que
apresenta batimentos cardiacos possa estar morta. O
conceito de morte encefilica encontra resisténcia, nao so
na populagio, mas também entre os profissionais de
saude que assistem o potencial doador, e representa um
obstaculo na aceitagdo da doagdo dos 6rgdos por uma
boa parte das familias.

As inadequagdes no processo de doacio, percebidas
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pelas familias e consideradas como motivos para recusat a
doagao dos 6rgaos e tecidos evidenciam que, antes de
implementar qualquer programa de educagio voltado a
populacio, faz-se necessario iniciar programas de educagao
permanente direcionados a equipe multiprofissional,
enfatizando as implicacbes decorrentes do desconhecimento
do processo de doagio e transplante.

Entre os familiares responsaveis por autotizar a doagao,
alguém assume claramente a responsabilidade pela decisio,
quando hé discordancia a respeito de doat. Nesse contexto,
alguns assumem a ndo participagdo no processo de
decisao®. Fica evidente que o familiar favorivel a doagio
prefere ndo doar, por medo de repressdo por patte de
outros membros da familia.

As razdes para doar ou nio sio complexas. A
solidariedade, embora importante, ndo parece ser
suficiente para motivar a doag¢do de 6rgaos. Além disso,
o suporte emocional a assisténcia oferecida aos familiares
e a informagdo sobre o processo de doacio, parecem ser
essenciais para encorajar a atitude da doagdo. Para as
familias que autorizaram a doacdo dos 6rgidos de um
parente falecido, o conhecimento do desejo da pessoa,
em vida, em relagdo a doaglio de 6rgios foi importante
na tomada de decisio''?.

O medo da desfiguracio e da perda da integridade
fisica do corpo do falecido faz com que a familia veja a
doacdo como uma mutilagdo e nio como um ato
cirdrgico. Os familiares, que recusam a doagdo, nio
aceitam que o corpo do falecido seja submetido a
cirurgia®'.

Além disso, a propaganda negativa sobre a corrup¢ao
na doaciao de 6rgaos, veiculada pelos meios de
comunicagio, contribui para que o familiar acredite que
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