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Resumo

Moraes NB. Perfil, crengas, sentimentos e atitudes de familiares doadores e
nado-doadores de Orgdos [tese]. Sdo Paulo: Faculdade de Medicina,
Universidade de Sao Paulo; 2009. p.93.

A escassez de 6rgaos para transplante representa um problema mundial. No
Brasil, apenas um sexto dos potenciais doadores que chegam as Unidades
de Terapia Intensiva tornam-se doadores efetivos. A negativa das familias
representa o principal obstaculo para o processo de doagéo e transplante de
orgaos. OBJETIVOS: Explorar os fatores associados com a decisao de doar
entre as familias de potenciais doadores de 6rgaos sélidos e correlaciona-los
com a taxa de consentimento. METODOS: No periodo de novembro de 2004
a maio de 2006, 243 familias de potenciais doadores foram entrevistadas
pela Organizacdo de Procura de Orgdos do Hospital das Clinicas para se
manifestarem quanto a possibilidade de doagao de 6rgaos. Apds um ano do
obito, respeitando-se o luto, todas as familias foram convocadas para uma
nova entrevista, objeto do presente estudo. Para tanto, utilizou-se um
questionario fechado com entrevista devidamente estruturada. Os dados
coletados foram analisados quantitativamente. Todas as analises estatisticas
foram realizadas com auxilio do programa SPSS para Windows 13.0.
Significancia estatistica foi assumida para o valor de p < 0,05.
RESULTADOS: Dos 56 familiares que concordaram em participar do projeto,
57% haviam concordado com a doagdo e 43% recusado. Entre outros
fatores, género, etnia, escolaridade, renda e religido néo influenciaram no
processo de doacdo. Diferentes variaveis foram associadas a decisao de
doar na analise bivariada, por exemplo: idade mais avancada do potencial
doador (p=0,007), morte encefdlica causada por doenga (p=0,004),
satisfagao familiar com o profissionalismo da abordagem para doagao
(p=0,004), crengas funcionais como “fazer o bem” antecedentes a decisao
(p=0,001), sentimento de “conforto” durante a abordagem da Organizagao
de Procura de Orgdos (0,027), e opinido e atitude de maior peso no
processo decisorio foram dos descendentes ou colaterais do potencial
doador (p=0,005). Porém na analise multivariada somente idade do potencial
doador e opinidao de maior peso no processo decisorio emergiram como
variaveis significativas correlacionadas positivamente com o consentimento
da doagdo. CONCLUSOES: Quando irm&os, tios ou filhos do potencial
doador estdo diretamente envolvidos no processo de tomada de deciséo,
normalmente o potencial doador tem idade mais avancada e a probabilidade
de consentir a doacao é estatisticamente maior. Aspectos que dificultam a
aceitacdo da perda como: morte violenta; estreito vinculo afetivo; idade
prematura; inversao da ordem natural, isto &, filho morrer antes dos pais; e
principalmente negagdo da morte sao fatores que também dificultam o
consentimento para a doagao de orgaos. Estratégias no campo da captagéo
de 6rgaos devem ser aprimoradas e desenvolvidas visando uma abordagem
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cada vez mais humana e educativa para os coordenadores e membros das
Organizagdes de Procura de Orgaos.

Descritores: 1.Doagdo de dérgédos 2.0btengdo de tecidos e orgaos 3.
Transplante de érgaos 4.Familia/aspectos psicolégicos




Summary

Moraes NB. Organ Donor Families and Non-Donor Families Attitudes,
Feelings, Beliefs and Profile [tese]. Sdo Paulo: Faculdade de Medicina,
Universidade de Sao Paulo; 2009. p93.

Organs transplant shortage is a global problem. In Brazil, only a sixth
of potential donors who come to the Intensive Care Units become effective
donors. The main obstacle to the organs donation and transplantation
process is the refuse of families. OBJETIVES: to determine the donor’'s
profile, in order to understand which are the most determinant features
related to positive or refuses donation decisions. METHODS: From
November 2004 to May 2006, Organ Procurement Organization (OPO)
approached 243 next-of-kin of brain-dead patients to ask about the organs
donation from these potential donors. After a year, in respect for their
mourning, all families were summoned to a new interview, object of this
study. However, to assess the donor’s profile, a structured interview was
used. The data was analyzed quantitatively. All statistical analysis was
performed with the SPSS software for Windows 13.0. Statistical Significance
was assumed for the p < 0.05. RESULTS: 56 relatives (57% donors and 43%
non-donors) participated in the study. This research observed that gender,
ethnicity, education, income and religion did not influence the donation
process. Different variables were associated with the donation decision in
bivariate analysis, for example, older age of the potential donor (p=0,007),
brain death caused by disease (p=0,004), family satisfaction with the
professionalism of the approach to donation (p=0,004), functional beliefs as ‘I
must do well” record the decision (p=0,001), feeling of “comfort” during the
OPO approached (0,027) and relevant opinion and attitude in decision-
making was collateral relative (sibling/uncle) or a son of the potential donor
(p=0,005). Otherwise in multivariate analysis only the potential donor age
and relevant opinion in decision-making emerged as positive significant
variable correlated with the consent of the donation. CONCLUSIONS: When
brothers, uncles or son of potential donors are involved directly in decision-
making process, the potential donor is always older and the probability to
consent donation is statistically higher. Aspects that make difficult to accept
the loss as a violent death, strong emotional bond, early age, reversing
natural order, like when a son die before their parents, and especially denial
of death are factors that difficult the consent for organs donation. Strategies
in the field of donation should be developed, aiming to improve human and
educational levels for coordinators and members of OPO.

Descriptors: 1.Tissue donors 2.Tissue and organ procurement 3.0rgan
transplantation 4.Family/psychological aspects




1.Introducao

A escassez de 6rgaos para transplante € um problema que surgiu em
decorréncia do avango da medicina. A possibilidade de 6rgaos serem
transplantados trouxe a necessidade de repensar o conceito de
individualidade, refletir sobre aspectos éticos e emocionais, além do
desenvolvimento da infra-estrutura para tal.

Observa-se que o ambiente mudou mais rapido que as estratégias
adaptativas automaticas, ou seja, do ponto de vista médico estava tudo
pronto para realizagao dos transplantes, mas a sociedade do ponto de vista
emocional ndo concebeu tal avangco na mesma velocidade. Tanto que a
negativa da familia € o principal entrave para efetivagao do transplante nas
mais diversas populagées e culturas’ %34,

A relevancia do assunto justifica a importancia do estudo e, para

contextualiza-la faz-se necessaria uma breve exposi¢cdo sobre o tema

doacéo e transplante de 6rgéos.



1.1 — Historia do transplante de érgaos

O transplante de o6rgaos pode ser definido como uma historia de
sucesso na medicina. Pesquisas datam de 1905 quando Carrel e Guthrie
realizaram transplante de vasos sanguineos e logo depois de diversos
orgaos. Dois anos mais tarde Carrel desenvolveu nos Estados Unidos
trabalhos pioneiros na area cardiaca. Isto lhe garantiu em 1912 o Prémio
Nobel de Medicina, sendo este o primeiro a ser recebido por um cientista
vindo de um Laboratério Experimental®.

Em 1918, Dederrer demonstrou que o6rgaos transplantados entre
gémeos univitelinos ndo apresentavam rejeicdo. Assim, muitos casos de
insucesso de transplantes em animais na época foram atribuidos a rejeicao
e ndo a erros da técnica cirtrgica®.

Em 1953, o desenvolvimento da circulagcao extracorpérea permitiu que
a técnica de transplante, até entdo restrita aos animais, fosse também
estendida aos humanos. Se por um lado o aspecto técnico do transplante de
orgaos estava desenvolvido e pronto para ser aplicado em humanos, por
outro a barreira da rejei¢cao precisava ainda ser uItrapassada7. Mesmo assim
em 1964 foi realizado o primeiro transplante cardiaco em humanos
envolvendo como doador um chimpanzé entretanto sem sucesso. Todavia,
somente em 1967 Christiaan Barnard, treinado nos Estados Unidos, realizou
na Africa do Sul o primeiro transplante cardiaco com sucesso envolvendo

humanos. Notadamente, no Brasil o primeiro transplante cardiaco foi




realizado em 1968, no Hospital das Clinicas da FMUSP pelo Dr. Zerbini,
sendo este o primeiro transplante do género na América do Sul.

Dificuldades no controle da rejeigao e infecgdes limitaram a realizagao
de transplantes em diferentes centros nos anos seguintes®. Contudo,
Shumway e seu grupo em Stanford persistiram nas pesquisas e
estabeleceram critérios classicos destinados a selegdo dos doadores e

receptores de coragao® '

, 0s quais foram adotados universalmente junto
com o diagnéstico da rejeicdo por biopsia e monitorizagdo imunologica. Tais
medidas permitiram melhora gradativa dos resultados clinicos, isto é, a
sobrevida em um ano de pacientes transplantados aumentou de 22% em
1968 para 65% dez anos mais tarde'?.

A melhora do arsenal terapéutico imunolégico associado ao
desenvolvimento continuo das técnicas cirurgicas resultaram em uma
alternativa terapéutica e esperanca de vida para muitos pacientes. Desde

entdo, o aumento da demanda de 6rgédos tornou-se um dos principais

desafios no campo de transplante.

1.2 — Transplante de 6rgaos na atualidade

A escassez de 0rgaos para transplante constitui um sério problema de
saude mundial. Pesquisas e campanhas sdo desenvolvidas nos mais
13, 14, 15, 16, 17

diversos paises na tentativa de aumentar o numero de doagdes

Nos Estados Unidos foi desenvolvido um estudo utilizando o Standardized




Donor Ratio (SRD) para mensurar a efetividade das Organizagbes de
Procura de Orgéos (OPOs) e melhorar os esforcos da politica publica em
obter doacdes'. Com objetivos similares, no Reino Unido e nos Paises
Baixos, apdés a realizacdo do European Donor Hospital Education
Programme (EDHEP), foi realizado um estudo para avaliar a auto-eficacia da
equipe de cuidados intensivos que foi submetida ao programa19.

Além dos programas educativos, a legislacdo se organizou de
diferentes formas ao redor do mundo com o intuito de promover o aumento
das doagdes. A pratica adotada mais comum é a doacao consentida, tatica é
encontrada nos paises onde as taxas de consentimento sdo maiores.
Entretanto os principais problemas enfrentados independem da doacéo ser
consentida ou presumida. Além disso, as variaveis soécio-culturais podem
influenciar com mais intensidade a postura da populacao frente ao assunto.

A Espanha é o pais com melhores indices de doacédo de érgéos,
atingindo 33,7 doadores por milhdo de habitantes®. Os Estados Unidos
aparecem em segundo lugar, com 21,5 doadores por milhdo de habitantes?".

Em contraste, o Brasil, apesar de ser o segundo pais com maior
nimero de transplantes, 14.100 em 2006%% atras apenas dos Estados
Unidos, 22.048 em 2007%, e ter o maior sistema publico de transplantes do
mundo, o numero de doadores por milhdo de habitantes é de apenas 7,83, e
0 numero de notificacbes também ¢é baixo, a cada seis possiveis doadores
somente um é notificado a Central Transplante®*. A fila de espera para

transplantes de érgéos solidos totalizava 69.053 pessoas no ano de 2007%.




Particularmente no Estado de S&o Paulo, dados de 2007 da
Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo revelam que 77,7% dos
transplantes foram financiados pelo sistema publico de saude; a taxa de
captacao é a maior do pais com 9,3 doadores por milhdo de habitantes, e
ainda assim muitos pacientes morrem a espera de um O6rgdo para
transplante, por exemplo, 57,7% dos pacientes que aguardam na fila para
transplante cardiaco morrem antes de transplantarem, como mostra a
Tabela 1-1. Outros dados da mesma Secretaria coletados em margo de
2008 mostram que 15.618 pacientes aguardam a oportunidade de serem
transplantados e a tendéncia deste numero é aumentar (vide variagéo da fila
de espera na Tabela 1-1), embora muitos pacientes sejam excluidos da fila
por causa da piora do quadro clinico e consequente impossibilidade de

transplante®.

Tabela 1-1: Transplante no Estado de S&do Paulo de 01/01/2007 a 31/12/2007

Tipo de N°. de N°. de N°. de Variagéo Taxa de
orgao transplantes 6bitos na pacientes no da filade mortalidade na
realizados fila de cadastro espera** fila de
espera final” espera*™*
Coragéao 48 62 106 1,92% 57, 7%
Cornea 4916 20 2463 -17,65%
Figado 331 706 3486 -10,71% 19%
Pancreas 39 2 39 -22% 9,0%
Pancreas/Rim 72 22 371 22,04% 7.2%
Pulmao 18 14 67 63,41% 25,0%
Rim 529 678 9586 12,24% 7,7%

FONTE: Sistema Estadual de Transplantes — Secretaria de Estado da Saude de
S&o Paulo, 2007%.

*Numero de pacientes na fila de espera para transplante ao final de um
determinado ano.

**Porcentagem do quanto a fila de espera aumentou ou diminuiu ao longo do
mesmo ano, & obtida por meio do nimero de pacientes na fila de espera no inicio
do ano menos o numero de pacientes na fila espera ao final do mesmo ano.
***Percentual de pacientes na fila de espera que evoluiram para o6bito antes de
transplantarem.




Frente a crescente demanda por érgdos houve necessidade do pais
se organizar para aumentar o numero de doag¢des e garantir que 0 processo
de doacgdo e transplante de 6rgaos fosse democratico e nao privilegiasse
determinadas pessoas, em detrimento a outras. Para tal, criou-se uma
legislagao especifica para regulamentagéo do transplante de érgéos, a qual

sera abordada na proxima secgao.

1.3 — Legislacao Brasileira sobre transplante de

orgaos

Em 1997, o Decreto 2.268 cria o Sistema Nacional de Transplante
(SNT), as Centrais de Notificagdo, Captagdo e Distribuicdo de Orgaos
(CNCDOs), e estabelece equipes treinadas na confirmagao do diagndstico
de morte encefalica %°.

Em 1998, a Portaria 3.407 aprova o regulamento técnico sobre a fila
unica de espera por um transplante, estabelece um conjunto de critérios
especificos de distribuicdo para cada tipo de érgéao ou tecido, selecionando o
receptor mais adequado?®.

Em 2005, a Portaria GM/MS n°® 1752 determina a constituicdo de
Comiss&o Intra-Hospitalar de Doagdo de Orgéos e Tecidos para Transplante
em todos os hospitais publicos, privados e filantropicos com mais de 80

leitos?’.




Todavia, nem sempre a elaboracao de leis neste campo contribuiu
para facilitar a realizacdo de transplantes no Brasil. Por exemplo, a Lei n°
9.434 de 4 de fevereiro de 1997 instituiu legalmente a doagéo presumida de
orgaos. Ou seja, todos os brasileiros seriam doadores de 6rgaos, a menos
que em vida manifestassem-se formalmente contrarios. No entanto, tal lei
promoveu efeito contrario, isto €, diminuiu o numero de doadores, pois
pretendia impor ao pais mudancas de comportamento em relagdo a doagao
e transplante de 6rgéos. A doacdo presumida de o6rgéos, nunca obedecida
na pratica, foi revogada pela Medida Provisoria 1.718-3 de 30 de dezembro
de 1998, a qual dispde que a doagado de 6rgdos passa a ser consentida e
dependente da autorizagdo da familia®®.

E importante ressaltar que a legislagéo brasileira requer autorizagdo
da familia para doagdo de cada érgéo e tecido™ ?°. Em adigdo, a Lei 10211
de 23 de marco de 2001 reporta a perda da validade da autorizacdo para
doar 6rgéos solidos impressas na Carteira de Identidade Civil e na Carteira
Nacional de Habilitacdo. Todos os consentimentos de doacdo presentes nos
documentos mencionados perderam o valor legal®®.

Em resumo, ficou perceptivel que fatores sdcio-culturais, éticos e
psicolégicos interferem no cumprimento da legislagdo, € mobilizam para
necessidade de pesquisar e trabalhar outras variaveis envolvidas, por

exemplo, crengas e atitudes da populagéo em relagao a doagéo de 6rgéos.




1.4 — Processo de doacgao e transplante de érgaos

1.4.1 — Tipos de doadores de 6rgaos

Os doadores de o6rgaos podem ser classificados em dois tipos: os
doadores vivos e os post mortem. Este ultimo constituido por individuos
saudaveis que repentinamente evoluiram para a morte encefalica devido
alguma doencga ou causa externa. Notadamente o primeiro grupo pode doar
um dos rins, parte do pulméo, parte do figado e medula 6ssea. Devem ser
biologicamente compativeis e saudaveis, além de ter um grau de parentesco
proximo com o receptor, caso contrario € necessaria autorizagao judicial. O
segundo grupo pode doar 6rgaos como coragao, valvulas cardiacas,
pulmdes, rins, figado, pancreas, intestino, cérneas, ossos, cartilagem,
tendéo, veias, pele dentre outros. Sangue, esperma e 6vulos ndo podem ser
coletados com este objetivo. Importante, o processo de transplante de
orgaos e tecidos € amparado por uma série de normas. Nem o doador post
mortem, nem seus familiares, podem escolher o receptorzs.

As principais causas de morte encefalica sdo: traumatismo cranio
encefalico; acidente vascular encefalico (hemorragico ou isquémico);

encefalopatia andxica e tumor cerebral primario?.




1.4.2 — Diagndstico de Morte Encefalica (ME)

O protocolo para o diagndstico de morte encefdlica implica em
registrar no Termo de Declaragdo de Morte Encefalica os dados clinicos e
complementares do paciente de acordo com critérios ja estabelecidos pela
comunidade cientifica mundial como consta na Resolugdo do Conselho
Federal de Medicina n. 1480/97 de 08/08/1997% %°

Para atestar o diagnostico de morte encefalica sao necessarias trés
avaliagdes, realizadas por médicos diferentes que nao fagam parte de
equipes transplantadoras, durante intervalos de tempo variaveis, especificos
para determinadas faixas etarias. As duas avaliacdes clinicas sao realizadas
por dois médicos capacitados e exige-se que pelo menos um deles seja
neurologista®.

Como avaliagdo complementar, um exame gréfico é realizado por um
terceiro médico, entre a primeira e segunda prova clinica ou como terceira
prova?°,

A morte encefalica devera ser consequéncia de processo irreversivel
e de causa conhecida, os parametros clinicos a serem observados para
constatacdo sao: coma aperceptivo com auséncia de atividade motora
supra-espinal e apnéia®® %,

Interessa para o diagnéstico de morte encefédlica exclusivamente a
auséncia de reatividade supra-espinal. Consequentemente, ndo afasta este

diagnostico a presenga de sinais de reatividade infra-espinal (atividade

reflexa medular) tais como: reflexos osteotendinosos ("reflexos profundos"),




10

cutaneo-abdominais, cutaneo-plantar em flexdo ou extensdo, cremastérico
superficial ou profundo, erecdo peniana reflexa, arrepio, reflexos flexores de
retirada dos membros inferiores ou superiores, reflexo ténico cervical®® %,

Presenca de sinais de atividade infraespinal (atividade reflexa
medular) pode permanecer por varias horas mesmo apods ter sido
confirmada a morte encefalica clinica e grafica. Este quadro é denominado
de Sinais de Lazarus®".

A presenca de sinais de Lazarus nos potenciais doadores pode
confundir os médicos menos experientes, e pode ser interpretada pela
familia e pelos profissionais da saude como um indicativo de que o paciente
ainda estd vivo causando descredibilidade em relagdo ao diagndstico de
morte encefalica. Pode ainda gerar desconforto, inseguranga, desconfianga
e duvidas para os familiares, bem como para todos profissionais que lidam
com esses pacientes>?.

Deve ser realizada também a prova caldrica e o teste de apnéia
lembrando que no doente em coma, o nivel sensorial de estimulo para
desencadear a respiragao € alto, necessita-se da pCO2 de até 55 mmHg,
fendbmeno que pode determinar um tempo de varios minutos entre a
desconexao do respirador e o aparecimento dos movimentos respiratorios,
caso a regido ponto-bulbar ainda esteja integra®® %°.

O exame complementar deve demonstrar inequivocadamente a
auséncia de circulagdo sanguinea intracraniana (angiografia, cintilografia
radioisotépica, doppler transcraniano, monitorizacdo da presséo

intracraniana, tomografia computadorizada com xenénio, SPECT), ou
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auséncia de atividade elétrica cerebral (eletroencefalograma), ou auséncia
de atividade metabdlica cerebral (PET, extragdo cerebral de oxigénio)?® %.

No Brasil, apenas um quinto dos potenciais doadores que chegam as
Unidades de Terapia Intensiva tornam-se doadores efetivos. Estima-se que
até 100 pacientes por ano em cada milh&o de habitantes desenvolvam morte
encefalica como consequéncia de acidentes ou de hemorragia intracerebral.
Isto ilustra que existe um grande numero de potenciais doadores de érgaos,
porém um baixo aproveitamento para a doagdo dos érgéos33.

Estudo realizado com 40 médicos e enfermeiros atuantes em
unidades de terapia intensiva na cidade de S&o Paulo avaliou o
conhecimento destes profissionais sobre a legislagdo brasileira que
regulamenta doagdo de orgaos e tecidos. Foi constatado que um tergo
desconhecia a obrigatoriedade de notificar a familia e a Central de
Notificagdo, Captacdo e Doagéo de Orgdos quando identificado um paciente
com diagnéstico de morte encefalica, e apenas 25% dos profissionais ja
realizaram tal procedimento. Com relagdo aos critérios clinicos para o
diagnéstico chamou a atengdo o fato de apenas 38,8% dos médicos
considerarem o coma aperceptivo como um elemento do exame, e somente
33,3% dos enfermeiros conhecerem que auséncia de reflexos 6culo-
cefalicos e coérneo-palpebrais fazem parte do diagndstico de morte
encefalica®.

Educagado e esclarecimento sdo necessarios a populagédo em geral,

mas principalmente aos profissionais de saude que precisam ter convic¢cao
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do diagndstico de morte encefalica, pois sdo eles que vao identificar e
efetivar uma doacéo de 6rgaos>.

Em suma, o diagndstico de morte encefdlica € complexo e nem
sempre os profissionais que atuam na area de saude estdo habilitados a
realiza-lo. Assim, para dinamizar o processo de doacédo foram criadas as
Organizagbes de Procura de Orgdos, que sdo grupos treinados para
reconhecer a morte encefalica e viabilizar o mais rapido possivel a doacao

de érgaos.

1.4.3 - Papel da Organizacdo de Procura de Orgdos
(OPOs) no processo de doacédo e transplante de

Orgaos

As OPOs sao constituidas por membros habilitados em realizar os
procedimentos necessarios envolvidos num processo de captagao e doagao
de 6rgaos.

As equipes sao integradas por enfermeiros e coordenadas por um
médico. Tais profissionais sao responsaveis por solicitar e avaliar exames
laboratoriais € métodos de imagens permitindo assim acelerar o diagndstico
de morte encefalica. Além disto, tém a funcdo de abordar a familia para a
doagédo dos 6rgaos, cuidar clinicamente do potencial doador, contatar a
Central de Transplantes, coordenar o processo que envolve a retirada de

orgaos e devolver o corpo condigno a familia®®:3°.
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A cidade de Sao Paulo possui 4 OPOs, cada uma localizada num
hospital e responsavel por atender determinada regido: 1- Hospital Sao
Paulo, 2- Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia, 3- Santa Casa e 4-
Hospital das Clinicas®®.

Basicamente a atuagdo das Organizacdes de Procura de Orgdos se
inicia quando paciente é identificado com suspeita de morte encefalica e a
Central de Transplantes é notificada (Figura 1-1)*. Esta notificagdo dos
hospitais a Central de Notificagdo, Captacdo e Doacdo de Orgdos é
obrigatéria, respaldada pela Lei 9.434, de 4 de fevereiro de 1997 %,

Um momento importante e delicado no processo de captacdo de
orgaos €& a entrevista com os familiares, pois concretiza a morte.
Recomenda-se, para executar esta abordagem, apenas profissionais
devidamente capacitados e alheios a equipe que atendeu o paciente durante
a hospitalizacdo®. Este papel normalmente é reservado aos membros da
Organizagdo de Procura de Orgdos. Independentemente do resultado obtido
com a entrevista eles devem informar a Central de Transplante sobre a
posicao da familia abordada. Nos casos em que os familiares optam pela
doagédo, a Central de Transplantes providencia a distribuicdo do 6rgao
seguindo a fila de espera e de acordo com critérios preestabelecidos que
incluem: compatibilidade, prioridade, gravidade entre outros, considerando o
orgao a ser transplantado.

Apesar de coordenar a transferéncia e o agendamento cirurgico, a
equipe da OPO néo retira os 6rgaos a serem transplantados. Esta tarefa é

reservada as equipes médicas determinadas pela Central de Transplante.
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A Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo ilustra o processo

através do fluxograma na Figura 1-1 e descreve as etapas:

©
T
©

b e # r
Hospital Notificante
Comissdo Intra-hospitalar

Laboratdrio de
Histocompatilidade

o

Central de Transplantes

t| |J - ‘

Equipe/Hospital Receptar
de Transplante Transplante

1 - Hospital notifica a Central de Transplantes sobre um paciente com morte encefalica
(doador);

2 - Central de Transplantes repassa a notificagdo para a OPO (Organizagao de Procura de
Orgaos);

3 - OPO contacta o Hospital e viabiliza o doador;

4 - OPO informa a Central de Transplantes se o doador € viavel;

5 - OPO encaminha material para realizagdo do HLA - Antigeno Leucicitario Humano e para
"crossmatch" para o Laboratério de Histocompatibilidade;

6 - Central de Transplantes emite a lista de receptores e encaminha para o Laboratério
de Imunogenética (apenas para o Rim, Pancreas e Pancreas conjugado Rim);

7 - Laboratério de Imunogenética realiza tipagem HLA e "crossmatch" e informa para a
Central de Transplantes;

8 - Central de Transplantes com a lista definitiva dos receptores para cada érgéo, informa
as Equipes de Transplante;

9 - Equipes de Transplante realizam os transplantes.

Figura 1-1: Descri¢cao do processo de doacgao e transplante.
FONTE: Site do Sistema Estadual de Transplantes — Secretaria de Estado da
Saude de Sao Paulo®
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Todo o processo de remocao de 6rgaos exige agilidade e sintonia das
equipes transplantadoras, pois os 6rgaos devem ser retirados obedecendo a
uma determinada sequéncia. Para que alguns érgdos continuem viaveis
apés a remocgdo, estes devem ser retirados antes da parada
cardiorrespiratéria. O tempo util para retirada e transplante de cada 6rgao é

variavel como mostra a Tabela 1-2.

Tabela 1-2: Tempo Util para Retirada e Transplante dos Org&os

Orgao/Tecido Tempo/Retirada Tempo/TX**
Coracao Antes da PCR* 4-6h
Pulmdes Antes da PCR* 4-6h

Figado Antes da PCR* 12-24h
Pancreas Antes da PCR* 12—-24h
Rins até 30min ap6s PCR* até 48 h
Corneas até 6 h apoés PCR* 7 a 14 dias
Ossos até 6 h apoés PCR* até 5 anos
Pele até 6 h apoés PCR* até 2 anos

FONTE: Site Associagao Brasileira de Transplante de Orgéos?®.
*PCR: Parada cardiorrespiratoria.
**TX: Transplante.

Em suma, cabe aos membros da OPO sensibilizar os familiares da
importancia da doacéo de 6rgaos, e apds obter o consentimento acelerar o
processo de remogao dos orgdos. Como estes pacientes em morte cerebral
evoluem rapidamente com parada cardiorrespiratdria, o tempo nesta fase é
crucial. Assim, tempo restrito associado a dor da perda estdo entre os

principais fatores limitantes para o transplante.
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1.5— Limitacbes do processo de transplante de

orgaos

Parada cardiorrespiratoria (41,67%) e recusa familiar (45,83%) séo os
principais obstaculos a serem transpostos para aumentar o numero de
doagdes, de acordo com uma pesquisa realizada no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (HC - FMUSP)
utiizando os dados de 198 prontuarios da Organizacdo de Procura de
Orgaos local®.

A precaria estrutura do sistema de saude brasileiro geralmente
mantém potenciais doadores sob tratamento inadequado e ineficaz
aumentando o nimero de parada cardiorrespiratéria®. Outro fator importante
é a falta de cooperacéao por parte das equipes médicas em referir potenciais

34, 30, 38

doadores . Para melhorar estes indices é preciso capacitar os

profissionais de saude e promover a informacido sobre transplantes em
cursos e faculdades da area da saude® %,

Por outro lado, a recusa familiar relaciona-se com a necessidade de
compreender melhor os aspectos cognitivos e emocionais das familias dos
potenciais doadores no momento da abordagem. Para minimizar as recusas
€ importante ndo apenas conscientizar a populagdo, mas entender o que se
passa com a familia do potencial doador no momento da abordagem para a

doacgéo de 6rgaos, quais as crengas e os sentimentos que vao reger suas

atitudes.
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Além de conhecimento e informacao sobre morte encefalica e doacao
de 6rgéos, a reacao da familia depende do significado que ela atribui a
doacao, da forma como compreende a perda e do conflito de crencas que
possam influenciar a tomada de decisdes em relagdo a doagéo do érgéo do
familiar> *°. Para entender como estes fatores interagem, serdo descritos

alguns pressupostos teoricos aplicados na terapia cognitiva.

1.6 — Modelo Cognitivo

Albert Ellis, criador da terapia racional emotiva, foi um dos
precursores do modelo cognitivo em terapia‘”. Ele propés que o
comportamento dos seres humanos depende de crengas, algumas delas
racionais e outras irracionais. As crengas racionais estao relacionadas com
estados emocionais negativos equilibrados como tristeza, magoa, pesar,
desprazer, aborrecimento. Em contrapartida, as crencas irracionais
produzem reacdes emocionais perturbadas como panico, depressao, furia
etc. Esses estados emocionais tém uma relacao direta com comportamentos
saudaveis, como aqueles relacionados com as crengas racionais; ou
problematicos, quando ativados por crencas irracionais*?.

A perturbacgéo psicologica depende da tendéncia dos seres humanos
de fazer avaliagbes absolutistas e rigidas dos acontecimentos em suas

vidas, pois isso pode se tornar uma premissa basica para o fomento de
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distor¢des cognitivas. Estilos de pensamento mais flexiveis conduzem o
individuo de maneira mais adaptada ao mundo** 3.

Ellis afirmou que todos os seres humanos fazem escolhas, sejam elas
racionais ou irracionais*?. Por exemplo, uma familia pode escolher entre
consentir ou ndo a doagdao. Se escolher conscientemente a recusa da
mesma, apesar de ter conhecimento da possibilidade de ajudar pessoas,
trata-se de uma prerrogativa que, necessariamente, nédo € irracional. Pode
se inferir que a familia respeita o desejo do potencial doador que em vida se
manifestou contra a doagado. Entretanto, se a familia escolher ndo doar, em
vez de consentir, porque ainda tinha esperanga mesmo apos o diagnostico
de morte encefalica, e posteriormente sentir remorso e lamentar a recusa,;
isto conforme o modelo cognitivo em terapia poderia ser classificado sob o
rétulo de irracionalidade. A irracionalidade pode se manifestar por meio de
varios tipos de distorgdes cognitivas, neste exemplo observa-se a distorgéo
chamada de abstracédo seletiva, a familia se apegou ao fato do coracao
continuar batendo e ignorou as outras informagbes e evidéncias que
conduziram ao diagnéstico de morte encefalica. Salienta-se nesta hipdtese
que a irracionalidade referida tem implicita uma distingdo inadequada entre
imaginacdo e realidade, e uma base de informacbes inadequadas e
incorretas que ocasionam o erro de raciocinio.

Este estudo, embora ndo possa afirmar a presenca de erros
sistematicos de pensamento interferindo no processo decisorio, detecta
algum tipo de distor¢do que afeta a decisdo final. Desta forma, torna-se

relevante conhecer as crengas no momento da abordagem.
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Da mesma forma pode ser rotulada como irracional a crenga de uma
familia que opta por doar os érgéos para ajudar os outros, e posteriormente,
se arrepende e lamenta a decisdo em funcdo de duvidas quanto ao
significado do diagndstico da morte encefalica. Neste caso observa-se a
distorcdo denominada “tirania do deveria”, a decisao foi tomada com base
em auto-regras moralistas como fazer o bem e ajudar o proximo, se
sobrepondo as duvidas sobre o assunto.

Segundo Beck*, Ellis impulsionou o desenvolvimento da terapia
cognitiva quando introduziu o modelo ABC, que ressalta as relagdes entre os
acontecimentos (os ‘A’), as crengas intervenientes (os ‘B’, do inglés beliefs) e
as consequéncias emocionais e comportamentais (os ‘C’).

A férmula A—-B—C, em inglés: A - ativating event (situagao
ativadora), B - belief (crenga, pensamento) e C — consequences
(consequéncias), facilitou muito o entendimento da influéncia dos processos
cognitivos no funcionamento emocional e comportamental42. As crencas e
cognicdes ocorrem em diferentes momentos, cada um desses processos
desencadeia o proximo, até que reunam forga suficiente para fazer com que
pessoa sinta determinadas emog¢des que a fagam agir de determinada
maneira*®. Ou seja, o0 que o individuo pensa (B) sobre o evento ou estimulo
(A) determina o sentimento (Ce) e o comportamento (Cc).

A Figura 1-2 é uma adaptagcdo do diagrama de McMullin®® para

exemplificar a teoria de Ellis no contexto de uma solicitacdo de 6rgéos para

transplante e tomada de deciséo favoravel a doacao.
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v

B B B B B

A = situacgbes ou estimulos ativadores

Bs = diferentes tipos de crengas e cognicdes
Ce = reacdo emocional — o que sentimos

Cc = reacao comportamental — o que fazemos

A= solicitagcao Ce = tristeza pela Cc-= autorizacéo
dos 6rgaos para morte, conforto em da doacéo de
doagéo poder ajudar orgaos.
B=cke B = nada mais B = devemos
realmente esta pode ser feito sempre fazer o
morto por ele bem

Figura 1-2: Diagrama de McMullin* sobre a teoria de Ellis e adaptagdo para o
contexto de solicitacdo de érgaos para transplante.

Aaron Beck deu ao modelo cognitivo seus contornos atuais*', para ele
nao é a situacao ou o contexto que determina o que as pessoas sentem,
mas o modo como elas interpretam e pensam os fatos em uma determinada
situacdo*®.

O modelo cognitivo postula trés conceitos especificos que inicialmente
surgiram para explicar os substratos psicoldgicos ligados ao processo de
intervencao terapéutica em pacientes depressivos e posteriormente foram

aplicados a uma ampla gama de transtornos psiquiétricos44:
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1. Triade cognitiva: sdo os padrdées cognitivos que induzem o
individuo a considerar a si mesmo, seu futuro e suas experiéncias**.

2. Esquemas: designa padrbes cognitivos estaveis, isto é, o
individuo presta atencgao a estimulos especificos, os combina em um padrao,
e conceitua a situagao, assim uma pessoa especifica tende a ser consistente
em suas respostas a tipos de eventos semelhantes*.

3. Erros cognitivos: originam-se no processamento falho das
informacdes. Ocorre a distingdo inadequada entre imaginagao e realidade,
e/ou informagbes inadequadas e incorretas ocasionam uma aprendizagem
defeituosa e inferéncias incorretas. Sdo erros sistematicos no pensamento
da pessoa que mantém determinada crenca disfuncional apesar da presenca
de evidéncias contraditorias*.

O material esquematico muitas vezes pode ser relativamente
inacessivel e permanecer latente até ser ativado por eventos
estressores*’*®. Quando os esquemas (crengas centrais) sdo ativados por
algum evento sdo produzidos pensamentos automaticos especificos da
situacao, os quais estao sujeitos a distorgdes cognitivas, pois crengas rigidas
e falhas comprometem uma percepg¢ao adequada da realidade®.

Os erros cognitivos transformam a informagao que chega do ambiente
de modo a preservar o conteudo dos esquemas cognitivos. Quando existem
informacdes discrepantes em relagcdo a crenga central, essas informacdes
costumam ser invalidadas para perpetuar o esquema cognitivo distorcido®’.

O funcionamento cognitivo € composto por niveis de pensamento

inter-relacionados e co-responsaveis pela percepcao e interpretacido dos
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%0. 51 Existem niveis

fatos que afetam a maneira de sentir dos individuos
hierarquicos dentro da definicdo de esquema cognitivo. A abordagem
cognitiva estabelece trés tipos de crencas:

1. Pensamentos automaticos — sdo os mais superficiais, comuns
a todas as pessoas, sao expressodes verbais ou imagens que fluem na mente
a partir de fatos do dia a dia de forma quase despercebida51. Podem
aparecer na forma de distorgdes cognitivas, ndo sao embasados em
reflexdes e deliberagdes, raramente o individuo avalia a sua validade, séo
esponténeos52. Uma pergunta basica pode identifica-los: o que estava
passando pela sua cabeca no momento? Eles estdo conectados a padrdes
de crencas intermediarias e centrais®.

2. Crencas intermediarias — nao sao diretamente relacionadas
com fatos do dia a dia, sdo suposicdes que a pessoa faz sobre os eventos
com base em regras e atitudes que néo estdo diretamente relacionadas as
situacdes, refletem entendimentos mais profundos®'. Suposigdo implica no
estabelecimento de uma hipétese condicional positiva ou negativa, por
exemplo: se eu agir certo, serei recompensado; ou se eu errar, serei punido.
Regra diz respeito a imposi¢des, auto-instrucdes, por exemplo: eu deveria
sempre agradar a todos. Atitude refere-se a predisposi¢des a favor, contra
ou neutra em relagdo a um fato real ou imaginado. Crengas intermediarias
nao sao facilmente modificaveis como os pensamentos automaticos, porém
sdo consideradas mais acessiveis do que as crengas centrais®.

3. Crencas centrais — sdo as mais complexas, idéias mais

profundas, rigidas e generalizadas sobre si mesmo e o mundo, sao
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esquematicas, por exemplo: € sempre bom ser precavido, o mundo é
perigoso, os outros sempre querem o nosso mal. Sdo formadas desde a
infancia, a partir de circunstancias da histéria familiar e individual®’.
Normalmente n3o sdo conhecidas ou expressas, mas podem ser inferidas®°.

Esquemas cognitivos em quaisquer de seus niveis podem transformar
a informagcdo que chega de modo a reforgcar ainda mais as idéias
preconcebidas alimentando a cadeia de erros sistematicos de raciocinio
chamados de distorgdes cognitivas**.

A maneira pela qual as distor¢bes cognitivas sdo adquiridas e
ativadas afetando o comportamento e as emocdes é resumida a partir de
uma adaptacdo realizada no diagrama de Stallard do modelo cognitivo®?
para ilustrar como pode acontecer a recusa da doagao de 6rgaos (Figura
1-3).

Postula-se que informacdes e experiéncias novas sao avaliadas em
relagdo as crengas/esquemas centrais (exemplo: “Meu marido é tudo pra
mim”), e que a informacao que as reforgca e mantém também é selecionada e
filtrada. Crengas/esquemas centrais sdo ativados por eventos importantes
(exemplo: marido acidentado repentinamente, diagnéstico de morte
encefalica, pedido da equipe pela doagdo dos 6rgaos), os quais podem levar
a uma série de suposicdes/crencas intermediarias. Por sua vez, estes dao
lugar a um fluxo de pensamentos automaticos relacionados a pessoa
(exemplo: “Podem estar se precipitando ou eu estar me precipitando; Sou
contra doar os 6rgaos de alguém que Deus ainda nao tirou a vida”). Os

pensamentos automaticos podem resultar em conseqléncias emocionais
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(exemplo: angustia, sofrimento etc), comportamentais (exemplo: negacéo da

doacgdo dos 6rgaos) e somaticas (exemplo: taquicardia, sudorese, insénia

etc).

Crengas centrais/esquemas cognitivos sao formados desde a infancia pelas

experiéncias de vida. Exemplo de crenca: “Os pais morrem antes dos filhos”

Eventos importantes ativam crengas centrais/esquemas cognitivos. Exemplo
de evento: filho acidentado repentinamente; diagndstico de morte encefalica;

pedido da equipe de saude pela doagao dos 6rgéos.

Crengas centrais/esquemas cognitivos desencadeiam crengas
intermediarias/suposi¢cées que produzem pensamentos automaticos.
Exemplos de pensamentos automaticos: “Equipe pode estar se precipitando;
Eu posso estar me precipitando; Sou contra doar os 6rgdaos de alguém que

Deus ainda néo tirou a vida; Deus ndo tem motivo pra tirar a vida do meu filho”.

Pensamentos automaticos geram respostas:

Emocionais. Comportamentais. Somaticas.
Exemplo: angustia, Exemplo: recusa da Exemplo: taquicardia,
tristeza, raiva etc. doagéao dos érgaos. sudorese, insOnia etc.

Figura 1-3: Diagrama de Stallard do Modelo Cognitivo®
FONTE: Adaptag&o do Diagrama de Stallard do Modelo Cognitivo®®

A natureza da resposta emocional — perturbada ou ndo — depende da

pessoa perceber os eventos como adicionando (alegria/euforia), subtraindo

(tristeza/depressao), ameagando (medo/panico) ou invadindo/coagindo

(raiva/hostilidade) seu conceito de si mesma, seus atributos fisicos, metas e

valores*'.
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A terapia cognitiva usa primariamente o método socratico como forma

de questionar o paciente sobre o fundamento de seus pensamentos
automaticos*'. Este método, que também pode ser chamado de didlogo
socratico ou questionamento socratico, promove genuinamente maior
entendimento das origens das crencas do individuo, e caracteriza-se por trés
componentes basicos: 1 — questionamento sistematico, 2 — raciocinio
indutivo e 3 — construgao de definicdes universais, as quais junto com a
linguagem influenciam as percepgbes, descricdes e entendimento do
mundo®* °.
Esta técnica consiste numa série de questdes elaboradas para levar a
conclusdes logicas em relacdo a um problema. O terapeuta formula
questdes que visam dirigir a atengdo do cliente para uma area especifica e
avaliar suas respostas em relacdo ao tema, auxiliar a identificar
pensamentos, imagens e crengas disfuncionais, examinar o significado
atribuido pelo cliente aos eventos e avaliar as consequéncias de
pensamentos ou comportamentos54.

O processo de dialogo socratico implica em:

1. evocar e identificar o pensamento automatico®;

2. associar o0 pensamento automatico ao sentimento e ao
comportamento®;

3. encadear a seqléncia pensamento-sentimento-comportamento
para testar a crenga®”.

Mediante o modelo cognitivo percebe-se que a atitude das pessoas

em relagdo a doagao de orgaos é discordante se compararmos pesquisas
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sobre a opinido da populacao a respeito do assunto e o comportamento no
momento em que sio abordadas.

A maioria da populacéo se coloca como favoravel a doacgéo® *°. Este
percentual chega a quase 90% dependendo da regiéo57. No entanto, na
pratica poucas familias abordadas para a doagdo consentem. Por exemplo,
em estudo realizado por Moraes, Barros e Silva, Glezer, Santos da Paixao e
Moraes®, 72,73% dos potenciais doadores vitimas de trauma n3o se
tornaram doadores efetivos e a principal causa foi a recusa familiar.

A escassez de 6érgaos para transplante associada com a incoeréncia
entre pensamentos e atitudes da populagdo para com a doagao de 6rgaos
justificaram a necessidade de investigar quais foram os fatores
determinantes que favoreceram ou ndo o consentimento. Além das variaveis
tradicionais como idade, racga, religido, fatores econémicos e culturais,
investigou-se como o0s aspectos cognitivos interferiram no processo de
doacéo.

Acredita-se que a compreensdo de aspectos cognitivos, poucos
explorados na area de transplante, e sua correlagdo com a atitude de doar
0s 6rgaos possam ajudar a reduzir a demanda hoje existente.

Desta forma, o projeto visou identificar variaveis relacionadas a
crengas que interferiram no processo da abordagem para doagao de 6rgaos.
Pretende-se que o estudo auxilie profissionais da area na compreensao do
comportamento dos familiares perante uma solicitacdo deste tipo. Acredita-

se também, que por meio do conhecimento prévio de crencas e dificuldades
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da familia frente ao processo de doacado sera possivel oferecer a mesma
maiores informagdes que aumentem as taxas de doagéo de 6rgaos.

Assim para melhor entender as crengas e aspectos motivacionais que
conduzem a uma familia a consentir ou ndo a doagdo de orgaos,

desenvolveu-se este estudo com os objetivos descritos no proximo capitulo.
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2.0bjetivos

Objetivo principal:

Explorar os fatores associados com a decisdo de doar entre as

familias de potenciais doadores de 6rgéos solidos.

Objetivos secundarios:

1. Analisar os pensamentos e sentimentos de familiares de potenciais
doadores durante o processo de doagao dos 6rgaos;
2. Avaliar o comportamento familiar durante o processo de deciséo;

3. Correlacionar os fatores explorados com a taxa de consentimento.




3. Método

3.1 - Populacao estudada:

No periodo de novembro de 2004 a maio de 2006 a OPO do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (HC
FMUSP) abordou 243 familias de potenciais doadores de 6rgaos. Dentre
estas, foi selecionado um representante de cada familia que concordou em
participar da entrevista conforme fluxograma na Figura 3-1.

Assim, entrevistamos 56 individuos, 32 membros de familias
doadoras e 24 n&o-doadoras, num estudo observacional comparativo.
Fatores associados a atitude familiar de doar 6rgaos foram comparados a de
n&o doar.

A amostra é caracterizada como de conveniéncia, pois participaram
do estudo os familiares que tinham os critérios de inclusdo e se dispuseram

a participar.
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243 familias de potenciais doadores
abordadas pela OPO-HC FMUSP*
[ 88 doadoras } [ 155 nao-doadoras }
64 24 sem 64 sem 91
contatadas contato contato contatadas
32 doadores 32 ndo 67 nao 24 nao-doadores
concederam entrevista quiseram quiseram concederam entrevista
participar participar
08 sem disponibilidade de tempo 13 sem disponibilidade de tempo
09 sem condi¢cdo emocional 20 sem condicdo emocional
09 faltaram a entrevista 20 faltaram a entrevista
06 outros 14 outros

Figura 3-1: Fluxograma dos familiares de potenciais doadores contatados.
*OPO — HC FMUSP: Organizacédo de Procura de Orgaos do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo

3.2 — Instrumentos

e Ficha do Potencial Doador (anexo |): utilizada como um arquivo de
todos os potenciais doadores que tiveram as familias abordadas pela OPO -
HC FMUSP. Na ficha constam os dados que identificam o potencial doador e

seu telefone de contato.
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e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (anexo Il): elaborado
segundo o modelo e seguindo as orientagcdes da comissdo de ética da
FMUSP.

e Questiondrio fechado e entrevista estruturada sobre perfil,
crengas, sentimentos e atitudes de familiares doadoras e nédo-doadoras de
orgaos (anexo lll): As questdes referentes ao perfil foram baseadas em
questionarios similares®® e adaptadas ao objetivo do estudo. Para explorar
os fatores associados com a decisdo da familia de doar ou ndo os 6rgaos, a
delimitagdo de varidveis baseou-se em estudos publicados na literatura

sobre o assunto™ *°

e em consideracdes tedricas apoiadas na experiéncia do
grupo de transplante cardiaco do Instituto do Corag¢éo (InCor) HC FMUSP. A
entrevista familiar € composta de seis partes:

l. Dados de identificagdo, perfil socioeconédmico e religioso do
familiar do potencial doador que participou da entrevista;

I. Dados de identificagdo, perfil socioeconédmico e religioso do
potencial doador;

1. Avaliagdo do dominio de conhecimento do familiar entrevistado
sobre doagao de 6rgaos e crengas em relagdo a morte;

V. Identificacdo do papel do potencial doador na familia, nivel de
proximidade com o familiar que participou do estudo e a opinido do potencial
doador sobre o assunto doagao de 6rgaos;

V. Identificacdo de vivéncias da familia em relacao a situacao de

ter um familiar com diagnéstico de morte encefdlica e ser abordada pela

equipe da OPO para a captagao dos 6rgaos;
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VI. Questionamento socratico (de acordo com a terapia cognitiva)
que consiste em identificar as principais crengas e sentimentos a respeito da
doagéao de 6rgaos que nortearam a atitude da familia no momento de decidir
ou ndo pela doagdo dos érgédos. As perguntas de teste do pensamento
convidam a analisar as inferéncias, os julgamentos, as conclusdes e as

avaliacdes® *°.

3.3 — Procedimentos de coleta de dados

Para avaliar se as questdes desenvolvidas no presente estudo
estavam adequadas aos objetivos do projeto, realizou-se uma pesquisa
preliminar que envolveu cinco membros de familias de potenciais doadores
de oOrgados, os quais foram excluidos da amostra final do trabalho de
doutorado.

Inicialmente, através do banco de dados da OPO-HC FMUSP,
preencheu-se um arquivo com os principais dados que identificavam o
potencial doador e a familia abordada (anexo 1). A seguir foi realizado
contato telefbnico com essas familias visando convida-las a participar das
entrevistas. No primeiro contato, foram explicados os objetivos e a
importancia do trabalho, o qual visa compreender os motivos que levaram as
familias a autorizar ou ndo a doagdo de ¢érgaos. Foram realizados, em

média, oito contatos telefbnicos para cada familia.
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Membros familiares e outros “significativos”, todos maiores de idade,
identificados pela OPO-HC FMUSP como envolvidos na decisao de doagao
de 6rgéos foram convidados a participar de uma entrevista no InCor-HC
FMUSP. Considerou-se mais prudente realizar as entrevistas no ambiente
hospitalar e custear o transporte dos familiares por motivo de seguranca do
pesquisador, visto que a maior parte dos domicilios localizava-se na periferia
da cidade. Optou-se por conduzir as entrevistas no segundo ano apods a
morte do paciente, por dois motivos: impacto da noticia da morte e respeito
ao luto familiar. O primeiro aspecto esta relacionado ao fato da maioria das
pessoas terem a estrutura mental alterada diante da noticia de morte e
ocorrer o prejuizo das fungdes psiquicas e cognitivas, pois evento desta
magnitude pode inclusive desencadear transtornos psiquiatricos como
reagdo aguda ao estresse ou estresse pos-traumatico, entre outros®®. E o
outro aspecto envolve a questao ética de respeitar a elaboracao do luto, uma
vez que este fendbmeno relaciona-se com a oportunidade de experimentar
um calendario anual, a0 menos, sem a presenga da pessoa falecida®’.

Em alguns casos, atendendo a vontade do entrevistado, foi permitida
a presenca de acompanhante na sala, desde que este nao tivesse qualquer
participacao na entrevista. Em adigédo, o participante foi orientado sobre a
importancia de ser sincero, € de que nao existiam respostas certas ou
erradas. Em paralelo, foi assegurado aos entrevistados que o conteudo da
entrevista seria confidencial.

O questionario e a entrevista estruturada foram dirigidos e orientados

segundo o roteiro descrito (Anexo Ill), objetivando avaliar como ocorreu o
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processo de captacdo dos 6rgdos e o seu desfecho, considerando o
comportamento da familia durante todo o processo de decisao. Isto facilitou
a padronizacao da coleta de dados. As entrevistas duraram duas horas em
média.

Os familiares que apresentaram sintomas de luto patologico foram
devidamente orientados e encaminhados para instituicbes que prestam

atendimento psicolégico gratuito.

3.4 — Procedimento de analise dos dados:

Os dados analisados sdo expressos como médiatEPM. Variaveis
continuas foram testadas para distribuigdo normal com o teste Kolmogorov-
Smirnov e avaliadas pelo Teste t-Student quando apresentavam distribuicdo
normal. Mann-Whitney U teste foi utilizado para distribuicdo n&o-normal.
Variaveis categoricas foram comparadas pelo teste exato de Fisher quando
havia 2 categorias ou pelo y? para varidveis com 3 ou mais categorias.
Andlise de regressao linear e correlagdo nao-paramétrica (coeficiente de
correlagdo de Spearman) foram usadas para associar duas variaveis. As
variaveis identificadas como as mais significativas na correlagédo com doagéo
de 6rgaos foram entdo analisadas em conjunto numa analise de regresséo
logistica.

Como a amostra envolveu 56 individuos, optou-se por analisar as 5

variaveis que mais se correlacionaram com a doagcdo de Orgaos.
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Significancia estatistica foi assumida para o valor de p < 0,05. Todas as
analises estatisticas foram realizadas com auxilio do programa SPSS para

Windows 13.0.




4. Resultados

4.1 — Caracteristicas da populacao estudada

De novembro de 2004 a maio de 2006 a OPO-HC FMUSP abordou

243 familias de potenciais doadores. Destas, 88 familias consentiram a

doacéo e 32 (36%) concordaram em participar do estudo. E das 155 familias

que nao efetivaram a doacédo, apenas 24 (15%) participaram da entrevista

(Tabela 4-1).

Dentre os individuos que participaram da entrevista, a maioria tinha

média de idade em torno dos 40 anos. O numero de filhos, de pessoas

morando na mesma casa, e renda familiar foram similares entre os grupos,

como mostra a Tabela 4-1.

Tabela 4-1: Perfil dos familiares de potenciais doadores de 6rgéaos abordados pela

OPO — HC FMUSP - 2004 a 2006

Caracterizagao do familiar participante da Doacao dos érgaos Valor
entrevista Sim (32) | N&o(24) | dep
Idade (em anos) 40,5+2,3 42 5+1,8 0,523
Nudmero de filhos 1,6+£0,3 2,0+0,3 0,359
N° de pessoas que moram na mesma casa 3,4+0,3 3,0+0,2 0,408
Renda familiar (em reais) 28251491 29104651 0,915
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Tanto no grupo de familiares doadores quanto de n&o-doadores
houve predominancia do sexo feminino, etnia branca, religido catdlica, ndo
eram praticantes da prépria religido e acreditavam na vida depois da morte
(Tabela 4-2).

Embora no grupo doador tenha predominado alguns fatores como
maior grau de escolaridade, de conhecimento sobre morte encefalica e
doagdo de orgaos, e individuos solteiros, estas diferencas nao foram
significativas quando comparadas ao grupo nao-doador (Tabela 4-2).

O percentual de familiares que tiveram contato prévio com doagao de
orgaos ou transplante foi baixo e ndo favoreceu o consentimento na amostra
pesquisada (Tabela 4-2).

A participagdo dos pais (ascendentes) do potencial doador nas
entrevistas realizadas no estudo foi estatisticamente maior no grupo dos
familiares nao-doadores (p = 0,018). O restante do grupo doador incluiu 14
colaterais (irmaos, tios, primos e sobrinhos), 6 conjuges, 6 descendentes, 5
ascendentes e 1 amigo. No grupo dos nao-doadores foram avaliados 5
cbnjuges, 5 colaterais, 2 descendentes e 1 amigo, além dos ascendentes
(11).

Quando o familiar envolvido no processo de doagao acreditava
conhecer bem a forma de pensar do potencial doador, o consentimento da
doacgédo foi significativamente maior (p = 0,035). Interessantemente, a
maioria dos entrevistados, incluindo o grupo que recusou doar, demonstrou

ser favoravel a doagcdo de seus proprios 6érgdos numa situagcao hipotética
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futura, porém esta diferengca ndo foi estatisticamente significativa, como

ilustra a Tabela 4-2.

Tabela 4-2: Perfil dos familiares de potenciais doadores de 6rgaos abordados pela
OPO — HC FMUSP — 2004 a 2006

Caracterizagao do familiar participante da Doacao dos érgaos Valor
entrevista Sim (32) | Nao (24) de p
Sexo feminino 19 (59%) 13 (54%) 0,788
Etnia branca 24 (75%) 17 (71%) 0,768
Escolaridade com ensino médio/superior 24 (75%) 2 (50%) 0,090
Solteiros 7 (53%) 0 (42%) 0,430
Religido catolica 8 (56%) 7 (71%) 0,581
Nao possui uma pratica religiosa 21 (66%) 15 (62%) 1,000
Acredita que existe algo apds a morte 25 (78%) 21 (88%) 0,580
Algum conhecimento sobre morte encefalica 21 (66%) 1 (46%) 0,177
Algum conhecimento sobre doagéo de érgaos 23 (72%) 14 (58%) 0,394
Conhece alguém que doou orgéos 7 (22%) 5(21% 1,000
Conhece alguém que transplantou 6rgéo 15 (47%) 8 (33%) 0,412
O ascendente participou da entrevista 5(16%) 11 (46%) 0,018
Conhecia forma de pensar do potencial doador 31 (97%) 18 (75%) 0,035
A favor da doagéo dos proprios érgéaos 27 (84%) 17 (71%) 0,325

4.2 - Caracteristicas do potencial doador de

orgaos

A variavel idade nao teve uma distribuicdo normal entre os grupos. A
mediana da idade do grupo doador foi 47 anos (percentil 25% = 39 anos;
75% = 53 anos), enquanto no nao-doador foi 27 anos (percentil 25% = 20
anos; 75% = 46 anos), esta diferenca entre os grupos foi estatisticamente

significativa (p = 0,007), como mostra a Figura 4-1 e a Tabela 4-3.
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Figura 4-1: Comparagéao da idade dos potenciais doadores.
Nota: A idade dos individuos envolvidos no processo de doagao foi
significativamente maior no grupo doador (*p = 0,007). Os dados séo expressos na
forma de caixa e plotagem com mediana e percentis 10 e 90.
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A média de filhos, de pessoas morando na mesma casa, e de renda

familiar foram iguais entre os grupos (Tabela 4-3).

Tabela 4-3: Perfil dos potenciais doadores de 6rgédos da OPO — HC FMUSP —

2004 a 2006

Caracterizagao do potencial doador Doacéo dos 6rgaos Valor
Sim (32) | N&o (24) dep

Idade (em anos) 47+2.5 27+3,2 0,007

Numero de filhos 1,9+0,3 1,3%0,4 0,160

N° de pessoas que moram na mesma casa 3,5640,3 4,2+0,3 0,131

Renda familiar (em reais) 26551543 28001661 0,866
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Em relagcdo ao género, etnia, religido e sua pratica, ndo houve
diferenca estatisticamente significativa entre os grupos (Tabela 4-4).

Similar, ndo houve diferenga nos grupos em relagdo ao grau de
escolaridade, estado marital, ou local onde o paciente encontrava-se
hospitalizado (Tabela 4-4).

As causas de morte encefalica no grupo doador foram: acidente
vascular cerebral 19 (60%); trauma, ou seja, causas externas como
atropelamentos, colisbes, quedas, afogamentos, quedas 5 (16%), tumor
cerebral 3 (9%), suicidio 3 (9%) e outras doengas 2 (6%). Ja no grupo nao-
doador as principais causas de morte foram: trauma 11 (46%), acidente
vascular cerebral 6 (25%), tumor cerebral 3 (13%), outras doencas 2 (8%) e
homicidio 2 (8%). Notadamente ocorreu predominio significativo de
individuos que apresentaram morte cerebral classificada como violenta
(traumas e homicidios) no grupo nao-doador (p = 0,004), como ilustra a
Tabela 4-4 e a Figura 4-2.

Dos doadores efetivos, em 53% dos casos a familia sabia que estes

individuos eram favoraveis a doacgéao (p = 0,054), conforme Tabela 4-4.

Tabela 4-4: Perfil dos potenciais doadores de 6rgaos da OPO — HC FMUSP - 2004
a 2006

Caracterizagao do potencial doador Doacao dos 6érgaos Valor

Sim (32) | Nao (24) | dep
Sexo feminino 17 (53%) 15 (63%) 0,103
Etnia branca 24 (75%) 17 (71%) 0,768
Escolaridade com ensino médio/superior 17 (53%) 11 (46%) 0,787
Solteiros 13 (47%) 15 (63%) 0,176
Religido catolica 21 (66%) 16 (67%) 1,000
Tinha uma pratica religiosa 14 (44%) 11 (46%) 1,000
Atendido em hospital publico 23 (72%) 18 (75%) 0,794
Morte violenta exceto suicidio 5 (16%) 13 (54%) 0,004

A favor da doacao de 6rgéos 17 (53%) 6 (25%) 0,054
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Figura 4-2: Representacéo grafica da taxa de consentimento e o tipo de morte.
Nota: O percentual de mortes violentas foi significativamente maior no grupo
que nao consentiu a doagao de 6rgaos (*p = 0,004).
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4.3 — Caracterizagao da abordagem para captacao

dos 6rgaos

A maioria dos familiares dos potenciais doadores ficou satisfeita com
o atendimento hospitalar (Tabela 4-5). Os médicos envolvidos nos cuidados
do potencial doador informaram o diagndstico de morte encefalica num
nuamero expressivo de casos (Tabela 4-5) e promoveram a primeira
abordagem sobre a doacéo junto a familia em alguns deles. Os membros da
Organizagao de Procura de Orgaos abordaram a familia para o processo de
doagédo em 47% do grupo que consentiu e em 63% do grupo de recusou
(Tabela 4-5). Conforme depoimentos dos entrevistados, em algumas
ocasidoes eles foram abordados previamente pela equipe médica
responsavel pelo potencial doador. Noutras, a familia, por iniciativa prépria,
expressou o desejo de doar apos tomar conhecimento do diagndstico.

O local da abordagem nao influenciou de forma significativa na
tomada de decisédo entre os grupos. Em contraste, a forma como a familia
interpretou a abordagem foi decisiva no consentimento. As familias do grupo
doador ficaram mais satisfeitas com o profissionalismo da abordagem que as
do grupo nado-doador, esta diferenca foi estatisticamente significativa (p =

0,004), como ilustra a Figura 4-3 e a Tabela 4-5.
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Satisfacao da familia com relagdo a abordagem
para doacao de 6rgaos
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Figura 4-3: Representagcédo grafica da taxa de consentimento e a avaliagdo da
abordagem pelos familiares.

Nota: As familias doadoras avaliaram significativamente melhor a abordagem da
Organizag&o de Procura de Orgaos (*p = 0,004).

Tabela 4-5: Caracterizacao da abordagem da OPO — HC FMUSP - 2004 a 2006

Caracterizacdo da abordagem para doacdo dos| Doagdo dos 6rgdos | Valor

érgaos Sim (32) | Ndo (24) | dep
Satisfeitos com o atendimento hospitalar 20 (63%) 14 (58%) 0,788
Médico deu o diagndstico de morte encefalica 28 (88%) 24 (100%) 0,127
Abordagem realizada pela OPO 15 (47%) 15(63%) 0,374
Local privativo 24 (75%) 15(63%) 0,476
Familia satisfeita com a abordagem 30 (94%) 13 (54%) 0,004




44

4.4 — Crencas e pensamentos dos familiares de

potenciais doadores.

Os principais pensamentos antecedentes a decisao de doar referidos
pelos familiares foram: “fazer o bem e ajudar o préximo”, “respeitar a
vontade do potencial doador”, e “questbes econdmicas” devido beneficio
para auxilio funerario. No grupo de nao-doadores predominou “negagao da
morte”, “fantasias relacionadas a retirada dos 6rgaos”, “eventualidades
externas” (por exemplo: parada cardiorrespiratoria, contra-indicagdo médica
etc), “respeitar a vontade do potencial doador”, e “abordagem inadequada”
(p = 0,001). Interessante, todas as vezes que houve recusa em acreditar no
diagnéstico de morte encefédlica e fantasias estavam presentes, a doagéo

nao foi consentida, como mostra a Figura 4-4 e a Tabela 4-6.
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Figura 4-4: Representacdo grafica da taxa de consentimento e pensamentos
antecedentes a decisao descritos pelos familiares que conduziram a decisao final.
Nota: Nos familiares doadores predomina significantemente “fazer o bem e ajudar o
préximo”, enquanto nos ndo-doadores prevalece a “negagédo da morte do potencial

doador (PD)’ (*p = 0,001).

Tabela 4-6: Crengas e pensamentos dos familiares de potenciais doadores de
orgaos abordados pela OPO — HC FMUSP — 2004 a 2006

Crengas dos familiares de potenciais doadores de| Doagao dos 6rgdos | Valor
érgéos Sim (32) [ Ndo (24) | dep
Pensamentos antecedentes a decisao:

e Fazer o bem e ajudar 20 (63%) -

e Respeitar a vontade do potencial doador 10 (31%) 2 (8%)

e Econdmicos 2 (6%) -

e Negacéo da morte - 11 (46%) 0,001

e Fantasias - 5 (21%)

o Eventualidades externas B 4 (170%)

o Abordagem inadequada ) 2 (8%)
Pensamento funcional sobre doagao de 6rgéos 31(97%) 20 (83%) 0,153
Pensamento funcional no momento da abordagem 23 (72%) 9 (38%) 0,015
Foi uma escolha consciente 21 (66%) 8(33%) 0,023
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Pensamentos funcionais sdo referéncias para comportamentos mais
adequados®®. A maioria dos familiares que participou do estudo apresentou
pensamentos funcionais (exemplo: vou consentir porque estes 6rgaos nao
serao mais uteis ao meu familiar e podem ajudar outras pessoas) durante a
entrevista. No entanto, na época da abordagem da OPO a incidéncia de
pensamentos disfuncionais (exemplo: medo de matar seu familiar; da
desfiguragao do corpo) foi significativamente maior no grupo nao-doador (p =

0,015), como ilustra a Figura 4-5 e a Tabela 4-6.

Pensamento no momento da abordagem

O disfuncional
B funcional

Nimero de individuos
¢

10—

doador nao-doador

Figura 4-5: Representagao grafica da taxa de consentimento e a funcionalidade do
pensamento na ocasido da abordagem para doagao dos 6rgaos.

Nota: O percentual de pensamento funcional foi significativamente maior no grupo
que consentiu a doagdo de 6rgéos (p = 0,015).
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Assim como a presenca de pensamento funcional na ocasido da
abordagem, a crenga de ter feito uma escolha consciente relacionada ao
processo decisorio predominou significativamente no grupo de familiares que
autorizou a doacédo (p = 0,023), diferenca apresentada na Figura 4-6 e

Tabela 4-6.

40— Decisao da familia foi consciente 2

@ nao H=m

30—

20—

MNamero de individuos

doador nao-doador

Figura 4-6: Representacao grafica da taxa de consentimento e processo decisério
consciente.

Nota: O percentual de familiares que julgaram ter feito uma escolha consciente foi
significativamente maior no grupo doador de érgéos (*p = 0,023).
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4.5 — Sentimentos dos familiares de potenciais

doadores de 6rgaos

Sentimento de “conforto” predominou no grupo doador (p = 0,027),
enquanto que “tristeza” e “indignagcao” predominaram no grupo nao-doador
(Tabela 4-7). A maioria dos familiares ndo-doadores que relataram “conforto”
no momento da abordagem para doacgao justificou alguma “eventualidade
externa” como principal motivo de nao doar. Em relagéo a “ambiguidade” de
sentimentos e “entorpecimento” no momento da abordagem, os percentuais
foram similares entre os grupos, conforme mostra a Tabela 4-7 e a Figura

4-7.

Tabela 4-7: Sentimentos dos familiares de potenciais doadores de dérgaos
abordados pela OPO — HC FMUSP - 2004 a 2006

Sentimentos desencadeados com a abordagem | Doacéo dos 6rgdos | Valor

para doagao Sim (32) | Nao (24) | dep
e Conforto 18 (56%) 5 (21%)
o Tristeza 9 (28%) 10 (42%)
e Ambigiiidade 4 (13%) 3(13%) 0,027
e Entorpecimento 1(3%) 2 (8%)
 Indignagéo - 4 (18%)
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Figura 4-7: Representagdo grafica da taxa de consentimento e sentimentos
descritos pelos familiares quando abordados para doagéo dos 6rgaos.

Nota: Nos familiares doadores predomina significantemente o conforto e nos néo-
doadores tristeza e indignagéo (*p = 0,027).
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4.6 — Atitudes de familiares de potenciais

doadores de 6rgaos

O tempo da tomada de decisdao apos abordagem da Organizacéo de
Procura de Orgdos ndo foi diferente entre os grupos. Similarmente, a
conversa entre familiares para tomada de decisdo, o consenso entre eles,
assim como a presenca de todos os membros da familia no momento da

abordagem nao favoreceu a doagao, conforme apresenta a Tabela 4-8.

Tabela 4-8: Atitudes de familiares de potenciais doadores de 6rgaos abordados
pela OPO — HC FMUSP - 2004 a 2006

Atitudes dos familiares de potenciais doadores de | Doacdo dos 6rgéos | Valor
érgéos Sim (32) | Nao (24) | dep
A decisao foi imediatamente apds a abordagem 24 (75%) 13 (54%) 0,180
Foi fundamental conversarem entre si para decidir 16 (50%) 11 (46%) 0,969
Consenso familiar 29 (91%) 21 (88%) 1,000
Opiniao de peso foi dos ascendentes 5(16%) 14 (58%) 0,001
Opiniao de peso foi dos descendentes e colaterais 18 (56%) 4 (18%) 0,005
Opiniao de peso estava presente na abordagem 26 (81%) 17 (71%) 0,524

Quando os colaterais e descendentes sao respeitados na familia e
estdo diretamente envolvidos no processo de doacao, existe uma chance
estatisticamente maior de ter uma resposta positiva (p = 0,005). Em
contraste, quando os pais estdo diretamente envolvidos, as chances sao
estatisticamente maiores de ndo doar (p = 0,001), como ilustra a Tabela 4-8

e a Figura 4-8.
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Figura 4-8: Representacédo grafica da taxa de consentimento e opinido de maior
peso dentre os membros da familia diante do processo decisorio.

Nota: No grupo dos familiares doadores predomina significativamente a opinido de
descendentes e colaterais (*p = 0,005)
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4.7 — Regressao logistica das principais variaveis

envolvidas na doacgao

Utilizando a analise de correlagdo bivariada foram selecionadas 5

variaveis que mais se correlacionaram com a doacdo de orgaos: A)

respeitada posicdo dos descendentes/colaterais (r = 0,401; p = 0,002); B)

respeitada posi¢cao dos ascendentes (r = -446; p = 0,001); C) idade (r =
0,363; p = 0,006); D) morte violenta exceto suicidio (r = -0,408; p = 0,004); E)
pensamento funcional na abordagem para doacgao (r = 0,344; p = 0,009).
Andlise da correlagcado entre as variaveis A e B revelou que estas
variaveis se correlacionavam significativamente (r = -0,576; p < 0,001) e que
eram colineares numa analise multivariada. Assim, optou-se por realizar a
regressao logistica incluindo apenas uma das variaveis em cada analise.
Quando se inicia a andlise na qual a primeira variavel a ser incluida no
modelo foi a variavel A (isto é, respeitada a posicdo dos descendentes e
colaterais para decisao final), os dados revelam que esta variavel (p = 0,012)
junto com a idade (p = 0,011) se correlacionava positivamente com o
consentimento da doacgdo. Assim, quando a decisdo final € tomada por

colaterais/descendentes, a idade do doador € maior e estas duas variaveis

respondem por 23% da variancia em consentir a doagao.




5. Discussao

O presente estudo revela que os fatores que contribuem com um
impacto maior no ato de consentir a doagédo de 6rgaos solidos sao: A) idade
mais avangada do potencial doador, B) quando a causa da morte envolve
doencgas, C) satisfagao familiar com o profissionalismo da abordagem para
doacéo, D) crengas funcionais como “fazer o bem” antecedentes a deciséo,
E) sentimento de “conforto” durante a abordagem da OPO, e F) opinido e
atitude de maior peso no processo decisorio foi dos descendentes ou
colaterais do potencial doador.

Tais fatores serdo discutidos a seguir em topicos, na seguinte
sequéncia: perfil do familiar entrevistado, perfii do potencial doador,
abordagem para solicitar a doagéo dos 6rgaos, e ainda crengas, sentimentos

e atitudes dos familiares sobre doagao e transplante de 6rgéaos.

5.1 Perfil do familiar entrevistado

A amostra entrevistada representa fidedignamente os membros da

familia presentes e participantes do processo decisoério na ocasiao da morte
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do potencial doador, pois na maioria dos casos o membro da familia
entrevistado foi aquele que teve opiniao de maior peso no momento de
tomada de deciséo.

Foi observado que quanto mais o familiar julgava conhecer a forma de
pensar do potencial doador, maior a chance dele tomar uma deciséo positiva
relacionada a doagdo, assim pode-se inferir que nestes casos o familiar
sentia-se habilitado e seguro para tomar a decis&o por seu ente querido.

Outra situagcédo que parece amparar a resposta positiva € o fato de o
potencial doador ter comunicado algum familiar de sua opinido a favor da
doagdo de orgaos, ainda que em conversa informal sobre o assunto.
Inclusive Rodrigue e colaboradores®?, por meio de uma analise multivariada
dos fatores que influenciaram positivamente o processo de decisao,
constataram que os mais importantes foram: os familiares conhecerem a
intencdo do potencial doador a favor da doagao e acreditarem no processo
de doagao e transplante de 6érgaos no momento da abordagem. Entretanto
diante da andlise dos dados presentte estudo nota-se um fenémeno
interessante, um quarto dos familiares que sabiam do desejo de doar do
potencial doador nado efetivou a doagdo, e isto estd relacionado
principalmente com eventualidades externas e incapacidade de aceitar o
diagnéstico de morte encefdlica. Ou seja, quando ocorre 0 mecanismo de
negacao da morte por parte da familia, ele parece se sobrepor ao desejo de

doar do potencial doador.
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5.2 - Perfil do potencial doador

Em se tratando do perfil do potencial doador foi encontrada uma
correlagdo negativa entre pouca idade e menor probabilidade de doar.
Estudos anteriores mostram que em geral € mais dificil aceitar a morte de
criancas e jovens“, 0 que corrobora com os achados deste estudo, quanto
menor a idade (mais dificil a aceitagdo da perda), menor a chance de doar.
Hipotetiza-se que esta associagcdo também pode estar relacionada com a
idade de quem toma a decisdo. Nestas circunstancias sdo pessoas mais
velhas, normalmente mais rigidas e menos abertas as inovagdes, como é o
caso do transplante de 6rgdos que ganhou maior visibilidade nas duas
ultimas décadas. Uma pesquisa realizada por Conesa e colaboradores®,
com objetivo de definir o perfil da populagdo contra a doagdo entrevistou
2000 pessoas na Espanha e concluiu que entre outras caracteristicas elas
tém mais de 40 anos, desconhecem o conceito de morte encefalica e nao
tém experiéncia prévia com doagao ou transplante de 6rgaos.

Além da faixa etaria a causa de morte do potencial doador pode
influenciar na decisao final da familia. Morte violenta, exceto suicidio, foi uma
variavel que influenciou de maneira negativa o consentimento da doagdao.
Segundo Parkes®, mortes por causas violentas ou envolvendo agdo
humana sdo mais traumaticas e mais dificeis de serem elaboradas e aceitas
pelas familias. Isso pode explicar o fato de existir uma maior relutancia por
parte da familia em consentir a doagao quando a causa da morte encefalica

foi violenta. Entretanto, estudos encontrados na literatura divergem dos
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resultados deste estudo’ . Siminoff e colaboradores’ identificaram que
pacientes jovens e causa de morte traumatica favorecem a doagéo, tais
aspectos conflitam com os dados deste trabalho e sugerem a necessidade
de se explorar a influéncia de variaveis sécio-culturais relacionadas a melhor
aceitacdo da morte dependendo da idade e da causa.

Vale salientar que nesta amostra em todos os casos de suicidio a
doacgédo foi consentida; este tipo de morte mobiliza culpa65 e hipotetiza-se

que a doacgao de 6rgaos pode ser um meio de repara-la.

5.3 - Abordagem para solicitar a doacao dos

orgaos

Ao investigar como a familia avaliou o0 momento da abordagem para
doacdo, observou-se que esta variavel também poderia influenciar na
decisédo de doar ou ndo os 6rgaos.

As familias do grupo doador tiveram percepgao significativamente
mais positiva da abordagem quando comparadas as do grupo ndo-doador.
Os relatos mostram que elas se sentiram mais satisfeitas, respeitadas e
informadas sobre a possibilidade de doar os o6rgaos, assim como
conseguiram assimilar melhor as informagées dadas pelos membros da
OPO, e conseqlentemente, autorizaram a retirada de 6rgédos em 94% dos
casos. Rodrigue e colaboradores®® constataram que a habilidade de quem

abordou foi relevante no processo de decisdo, pois quando a familia
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percebeu o profissional solicitante da doacdo como sensivel e compassivo a
probabilidade de doar chegou a 67,4%.

O papel da equipe no momento da abordagem é discutido eticamente,
é ténue a linha existente entre mobilizar a familia sobre a importancia da
doacédo de 6rgaos respeitando a decisao, e persuadir induzindo os familiares
a fazerem a doac&o®®.

Vale ressaltar que o sucesso de uma abordagem depende tanto de
profissionais devidamente capacitados, como dos recursos cognitivos e
emocionais dos familiares para lidar com a situagé067. Estudos apontam que
a familia com uma postura questionadora, que indaga os profissionais sobre
os procedimentos envolvidos no processo de doacdo e transplante, da
indicios de estar minimamente organizada para pensar no assunto e tomar

sua decis&o".

5.4 - Crencas, sentimentos e atitudes sobre

doacao e transplante

E importante considerar a nocdo de identidade pessoal ao tratar de
crencgas, sentimentos e atitudes da populagédo sobre doacgao e transplante de
orgaos. Ha pouco tempo atras o individuo tinha por referéncia um corpo que
Ihe pertencia de modo exclusivo do nascimento até a morte. Esta

concepcdo, pautada num referencial mais concreto, de que é o corpo que
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define os limites de separacdo do outro precisou ser redefinida diante do
advento do transplante de orgéos.

A doacdo e o transplante de érgaos recolocam estas questbes em
outro angulo, redimensionam as relagdes entre o publico e o privado e dao
margem para uma nova compreensdo da nogdo de identidade pessoal®®®°.
Estas questbes parecem ter significativas implicagcbes sob o aspecto
psicologico, pois mobilizam tanto a relagdo que o individuo mantém com seu
préprio corpo, via imagem corporal, quanto os seus comprometimentos com
os demais sujeitos em sociedade dentro de um contexto de vinculos e

necessidades, como exige o processo de doagao e transplante de (’)rgéos7°.

54.1- Crengas dos familiares sobre doagdao e

transplante de érgaos

De acordo com o modelo cognitivo, pensamentos e crengas dos
familiares podem emergir automaticamente apds a abordagem da OPO, ja
que segundo Ellis** esta abordagem pode ser considerada um evento
ativador de crengas. Perdas subitas de entes queridos sdo eventos
estressores em todas as familias. Conforme os dados obtidos, os
pensamentos desencadeados a partir da abordagem da OPO que nortearam
a decisédo final sobre a doagdo dos érgados foram completamente distintos
entre os grupos. Pode-se hipotetizar que quando a familia tem conhecimento
de que o potencial doador era favoravel a doagdo de orgaos, o

consentimento é valorizado primeiramente como a oportunidade de realizar
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o ultimo desejo de seu ente querido e outros motivos seriam secundarios.
Resultado semelhante foi observado no estudo de Martinez e
colaboradores’’, no qual o respeito ao desejo do potencial doador foi
considerado o argumento central e predominante nos discursos dos
familiares doadores, embora ser util, generoso, empatico e perpetuar a
existéncia de seu familiar também estivessem presentes.

A crenca “respeitar a vontade do potencial doador’ foi a unica
motivagao presente em ambos os grupos. Ja “fazer o bem e ajudar o
proximo” foi o pensamento automatico predominante nos familiares
doadores de 6rgaos. Isso contribui para hipétese de crengas centrais do tipo
“devo sempre fazer o bem” tenham sido ativadas na ocasido do pedido para
doacado, as quais desencadearam sentimentos que conduziram a atitude de
consentir em doar. Constatou-se que a doagao dos 6rgaos pode criar um
significado positivo para a morte, gerar o sentimento de conforto e ajudar na
elaboragao do luto familiar.

Observou-se também a negagao da realidade nos familiares nao-
doadores. Segundo Kiibler-Ross’? este € um mecanismo de defesa comum
depois de noticias inesperadas e chocantes. Pode-se inferir que todas as
familias que se negaram a acreditar no diagndstico de morte encefalica nao
efetuaram a doagéo dos 6rgaos porque tinham esperangca de um milagre e
ao concordar estariam consentindo a morte de seu familiar. Um estudo
qualitativo desenvolvido por Bellali e colaboradores™ com pais previamente
abordados para doagdo dos orgaos de filhos menores de idade constatou

que tantos os doadores quanto os ndo-doadores tem dificuldade para
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entender, assimilar e aceitar o diagndstico de morte encefalica do filho. Os
pais que foram incapazes de aceitar a irreversibilidade da condi¢do da morte
encefalica do ponto de vista cognitivo e emocional declinaram frente ao
pedido de doagao de 6rgaos, pois conservavam a esperanga de um milagre
até a parada cardiorrespiratoria.

A recusa também foi unanime nas familias que relataram fantasias
relacionadas a doacéao, infere-se que isto ocorreu porque tais fantasias
mobilizaram medo da retalhagao do corpo, do trafico de 6rgaos, de néo ter
um enterro digno, de represalia religiosa, etc e diante do medo o estilo de
enfrentamento fuga e esquiva é o mais comum.

Outro aspecto importante que mobilizou fantasias por parte dos
familiares é o desejo de conhecer o receptor. E bastante comum entre as
familias que doaram frases do tipo: “Ele (a) continua vivendo em outra
pessoa”, isto sugere que pode haver uma transferéncia do afeto antes
dirigido ao familiar que morreu para o individuo receptor, e os transplantados
gratos pela oportunidade de continuarem vivos podem se sentir na obrigagao
de retribuir, de corresponder as expectativas dos familiares doadores. O
posicionamento dos profissionais envolvidos frente a isso tem efeito dubio.
Se por um lado, com o objetivo de prevenir problemas futuros, o contato
entre familias doadoras e receptoras é desestimulado pelas equipes de
captacdo e transplante, pois se acredita que eventualmente surjam
problemas de ordem financeira e/ou emocional no sentido de obtencédo de
beneficios secundarios com a doacdo. Por outro lado, observa-se que a

pratica adotada para preservar o anonimato dos doadores e receptores
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contribui para diminuir a credibilidade do processo de doacéao e transplantes,
assim como para aumentar as fantasias das familias doadoras uma vez que
ndo sabem o destino dado aos 6rgaos doados.

E importante ressaltar a presenga de pensamentos funcionais sobre
doacdo de 6rgdos em ambos 0s grupos, porém no momento da abordagem
da OPO a logica de raciocinio preservada predominou somente nos
familiares doadores. Isto sugere que mesmo diante do impacto inerente ao
contexto, as familias doadoras tém o funcionamento cognitivo mais
equilibrado e preservam a capacidade para reflexdo, ou a decisdo de doar
tinha sido estabelecida previamente e na ocasiao foi apenas executada sem
precisar refletir sobre o assunto.

De acordo com a formula A—B—C do modelo cognitivo, entende-se
que o pensamento do individuo (B) desencadeado por um evento ativador
de crencas (A) determina o sentimento (Ce) e o comportamento (Cc)*.
Assim sendo, as cogni¢gdes (B) ocorrem num continuo, imediatamente
depois que se atenta para a situagcdo (A). O cérebro humano procura na
memoria de curto e longo prazo, qualquer experiéncia que equivalha ao que
esta sendo percebido. Na medida em que a pessoa tenta interpretar os
eventos (A), pergunta-se: “Ja deparei com uma situagdo assim antes? Qual
foi o resultado? Devo ficar preocupado?”. Esta busca é crucial. Caso nunca
tenha entrado em contato com o estimulo em questdo ou com alguma
situagdo similar, ndo se sabe como reagir a ele, sente-se confuso e
preocupado®’, e conseqiientemente a probabilidade de consentimento para

doacéao diminui.
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E fato que o processo decisério é complexo e acontece em meio a
uma multiplicidade de fatores, frente a isso apenas 33% dos familiares néo-
doadores e 66% dos doadores referem ter tomado uma decisdo consciente
no momento da abordagem. Um estudo qualitativo realizado por Bellali e
Papadatou74 endossa 0 que apareceu neste trabalho, pois nos casos de
doagédo o processo decisorio foi racional, discutido entre a familia, e nos
casos de recusa a decisio € instantanea, imediatamente apos a abordagem
e esta relacionada a dificuldade de aceitacao da morte.

E comum isso acontecer porque diante da perda inesperada de um
ente querido o processamento cognitivo fica prejudicado. Refletir e analisar
uma série de variaveis nestas condi¢des torna-se muito dificil, por isso é
interessante encarar a abordagem para doagcdo como o momento de
executar o que ja foi decidido em vida.

Dai a importancia de se divulgar e esclarecer a populagdo sobre
doagédo e transplante de o6rgaos, afinal o conhecimento paramenta as
pessoas a se sentirem mais aptas a tomar uma decisdo adequada e/ou
favoravel. Se os individuos forem estimulados a examinar mais
profundamente sobre sua posicdo a respeito do assunto e comunicar a
familia sobre ela, com certeza o processo decisério pode acontecer de
maneira mais serena para os familiares, porque ndo terdo que arcar com
mais uma responsabilidade, com o 6nus de decidir pelo outro, véao

simplesmente respeitar o desejo do potencial doador.
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5.4.2 - Sentimentos dos familiares sobre doacdo e

transplante de érgaos

Conforme a terapia cognitiva®®, sentimentos despertados com a
abordagem para doacédo podem depender diretamente da forma como a
familia interpreta o pedido de doagéo dos 6rgaos.

Sentimento de conforto desencadeado no momento da abordagem foi
referido predominantemente pelos familiares doadores, diante disto €
possivel inferir que o conforto sentido estava relacionado a crencga “fazer o
bem e ajudar o proximo”, a qual é socialmente aceita e valorizada em
diversas culturas, mas principalmente por correntes religiosas’®, °. Assim,
hipotetiza-se que todas as religides estimulam o ato de doar, portanto
independente da religido o que pode favorecer a doagdo de 6rgaos é a
religiosidade e o desapego a matéria de cada individuo. Também se pode
pensar que exista relagdo entre o sentimento de conforto descrito pelos
familiares doadores e a crenga ‘“respeitar a vontade do potencial doador”
favoravel a doagao.

Em contrapartida, o sentimento de indignagcdo com a abordagem para
solicitar a doagao dos 6rgéaos foi observado apenas entre os familiares nao-
doadores. Presume-se que nestes casos a indignagcdo da familia pode ser
consequéncia de uma abordagem inadequada por parte da equipe de saude;
ou de fantasias e medos dos familiares a respeito do processo de doacio;
ou ainda negagdo da morte, quando a abordagem acontece antes dos

familiares assimilarem a noticia da morte de seu ente querido. Em geral sob
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estas circunstadncias alguns familiares encontram-se transtornados,
ressentidos e com raiva pela perda, julgam-se vitima de uma injustica
dificultando a aceitacdo da morte e da doacao.

Ja o sentimento de tristeza, de acordo com relato dos familiares
entrevistados, aparece de forma importante e esteve presente em ambos os
grupos. Infere-se que nestes casos a abordagem para doagao concretizou a
morte do ente querido para a familia e desencadeou ou maximizou a tristeza
sentida, nos depoimentos foram comuns frases do tipo: “acabou a ultima
esperancga®“, “tive certeza da morte”, “ndo tinha mais chance de viver”.

Em ambos os grupos poucos familiares relataram sentimentos de
entorpecimento no momento da abordagem. Resultado similar foi obtido por
Siminoff' ao constatar que 18% das familias nao-doadoras reportaram
sentirem-se entorpecidas e aturdidas quando foram abordadas. Segundo
estudos desenvolvidos por Bowlby e complementados por Parkes sobre
pesar e luto na vida adulta, apesar da intensidade e da duragdo do pesar
variar de individuo para individuo, existe um padrao geral basico’’. Assim,
quando a familia tem a noticia da morte de seu ente querido supdem-se que
a primeira fase € desencadeada, usualmente dura horas, mas pode chegar
uma semana, e caracteriza-se pelo entorpecimento, a pessoa refere
auséncia de sentimento, ndo tem reacdo nenhuma, é como se estivesse
anestesiada sob o impacto da noticia da perda.

A ambiguidade de sentimentos foi observada tanto nos familiares
doadores como nos nao-doadores, assim mais uma vez destaca-se o quanto

pode ser valido discutir sobre o assunto doagédo de 6rgaos previamente ao
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fato, pois segundo Rodrigue e colaboradores® o pedido da doacgdo ocorre
dentro de um contexto de intensa dor e desesperancga, e o conhecimento da
opinido do potencial doador ajuda a diminuir a ambiguidade e os conflitos
entre os membros da familia, assim como a reduzir a interferéncia de

variaveis que em geral influenciam de forma negativa no processo decisorio.

5.4.3 - Atitudes dos familiares sobre doacao e transplante

de 6rgaos.

Em andlise dos trabalhos publicados na literatura ndao se encontrou
estudo semelhante que ressaltasse a relagdo entre o grau de proximidade
dos familiares responsaveis pela decisdo e a taxa de consentimento ou
recusa para doacao, entdo o tema foi relacionado de forma indireta com
estudos sobre perdas e luto vivenciados por diferentes tipos de membros da
familia.

Segundo Parkes® atualmente a sociedade ocidental tende a formar
pequenas unidades familiares fortemente vinculadas a seus filhos e a ter um
grau menor de envolvimento com seus pais e irmé&os do que tinham no
passado. A morte de um dos pais € melhor tolerada e bem mais frequente
que a morte de um filho; ja a morte de um irmao na vida adulta tem menor
impacto e é assimilada com mais facilidade pelo familiar®.

Diferentes estudos apontam que o impacto da morte de um filho é
maior que da morte dos pais ou irmaos e descrevem a perda de um filho em

qualquer idade como luto mais duradouro e de maior sofrimento. Shanfield e
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colaboradores’®"®

estudaram a reagdao dos pais que perderam filhos e
constataram que a perda de um filho é mais dolorosa que de um irmé&o ou
dos pais. Pesquisa realizada com 690 parentes de pessoas que sofreram
morte violenta na cidade do Rio de Janeiro comparou sintomas do trauma e
as percepgdes sobre o significado da perda de seus entes queridos e
concluiu que quanto mais forte os lagos afetivos entre o familiar e a vitima,
maior sera a dor e mais severos os sintomas®’.

Relacionando os estudos sobre luto com os dados encontrados nesta
pesquisa percebeu-se que quanto maior o vinculo afetivo, maior o impacto
da noticia da morte e consequientemente menos habilitado para decidir
sobre a doagao de 6rgaos o familiar estara.

Segundo Bellali e Papadatou ™ outros membros da familia, amigos
préximos e a equipe de saude tém papel importante no processo decisorio
quando existe uma relagao de confianga, pois discutem o assunto com os

pais e afetam a decisao final. Desta forma o processo de tomada de deciséo

se configura como coletivo, apesar da deciséo final ser dos pais.

5.5 - Limitagbes do estudo

Assim como outros trabalhos nesta mesma linha de pesquisa, as
limitagbes mais importantes deste estudo estavam ligadas a dificuldade de
recrutar as familias para coleta de dados. Notadamente observou-se

resisténcia e dificuldade de compreender o motivo do estudo por parte dos
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familiares, principalmente no grupo de nao-doadores, uma vez que tais
familias nao haviam concordado com a doacao.

Dentre as motivacdes que levaram os familiares a participarem deste
género de pesquisa existe a necessidade de falarem sobre os aspectos
positivos e negativos da experiéncia vivida frente a possibilidade da doacgao,
o fato deles serem favoraveis a doagdo, € maior estrutura emocional para
lidar com o luto e relembrar o momento da perda do ente querido. Vale
ressaltar que tais caracteristicas obviamente predominam nos familiares
doadores de 6rgaos.

Embora este estudo exploratorio encontre limitagdes metodoldgicas
devido ao viés inerente a estratégia de selegdo da amostra, pois a tematica
estudada dificulta o recrutamento de sujeitos para participarem do estudo, os
resultados expandem as informacbdes sobre o processo de doacido e
transplante, e em paralelo confirmam o que tem sido reportado
internacionalmente em trabalhos similares com familiares doadores e nao-

doadores de 6rgaos.

5.6 - Consideracdes Finais

Em suma, de acordo com pesquisas publicadas na literatura, pode-se
hipotetizar que fatores como: conhecer a vontade do potencial doador
favoravel a doagao, experiéncia pessoal prévia com doagao ou transplante,

conhecimento sobre morte encefalica e doagdo de Orgaos, recursos
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cognitivos e emocionais para lidar com a situacdo de maneira consciente,
entre outros, parecem ter participacdo impar para que ocorra o
consentimento.

Observou-se que a forma da Organizacdo de Procura de Orgdos
conduzir a abordagem pode ajudar a familia a transformar o contexto tragico
da morte de seu familiar em oportunidade do potencial doador deixar um
legado ao promover vida para outros individuos. Entretanto, a efetividade de
tal estratégia depende de uma equipe habilitada, capaz de resgatar a histéria
de vida e colher dados do potencial doador para subsidiar ao final da
entrevista o quanto pode ser interessante a doagao de 6rgaos no sentido de
concluir o legado deixado pelo ente querido, e indiretamente colaborar na
elaboracao do luto.

Outra importante consideragao é realizar a abordagem somente apos
ter se certificado com os profissionais responsaveis pelos cuidados do
potencial doador que a familia processou e assimilou a noticia da morte, pois
quando o mecanismo da negagao esta atuante a abordagem nao é bem-
vinda e a doagao nao é efetivada.

Por fim, da mesma forma que equipes transplantadoras contam com
diferentes profissionais para oferecer suporte aos seus pacientes e
familiares, sugere-se que as equipes das Organizagbes de Procura de
Orgdos criem um servico de atendimento as familias abordadas com
profissionais devidamente capacitados para orientar, auxiliar e até realizar os
devidos encaminhamentos relacionados aos cuidados psicolégicos que se

fizerem necessarios.
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6. Conclusoes

1. Diferentes variaveis discutidas foram associadas a decisao de doar
na andlise bivariada, porém na analise multivariada somente idade do
potencial doador e opinido de maior peso no processo decisorio emergiram
como variaveis significativas correlacionadas positivamente com o
consentimento da doacéo, sendo estes os principais achados deste estudo.

2. Constatou-se que quando os pais estao diretamente envolvidos no
processo de tomada de decisdo a probabilidade de consentir a doagao é
significativamente menor, pois vinculo mais estreito € um fator que contribui
para o fenébmeno de recusa da doagao de orgaos.

3. Aspectos que dificultam a aceitacdo da perda como: morte violenta;
estreito vinculo afetivo; idade prematura; inversdo da ordem natural, isto é,
filho morrer antes dos pais; e principalmente negagdo da morte sdo fatores
que também dificultam o consentimento para a doagao de 6rgaos.

4. Mediante a experiéncia adquirida neste estudo, considera-se que
crengas centrais como “devo sempre fazer o bem” s&o as principais

responsaveis por desencadear “conforto” e “atitude de doagao”, e a equipe
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de captacéo de 6rgaos deve ter isso em mente ao tragar suas estratégias de
abordagem.

5. Estratégias no campo da captacdo de o6rgédos devem ser
aprimoradas e desenvolvidas visando uma abordagem cada vez mais
humana e educativa para os coordenadores e membros das Organizagdes

de Procura de Orgéos.
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Anexos

Anexo | — Ficha de familiares contactados

Data da abordagem da OPO

Consentimento p/ Doagao

7.

8.

. Nome do Paciente:

Notificacdo ME / /

Recusa p/ Doagao

Idade:

Data de Nascimento:

Diagnéstico:

Data da Internagao:

Hospital de Origem:

RGHC:

Endereco:

Responsavel Legal:

9. Telefones:

10.Data do 1° Contato:

11. Data do 2° Contato:

12.Data do 3° Contato:

13.Data do 4° Contato:

14.Entrevista agendada para:

15.Nome do familiar que comparecera:

16.0BS:

/ / - - feira as
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Anexo Il — Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido

HOSPITAL DAS CLINICAS
DA
FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Instrugbes para preenchimento no verso)

| - DADOS DE IDENTIFICAC}Z\O’DO SUJEITO DA PESQUISA OU
RESPONSAVEL LEGAL

1. NOME DO PACIENTE ... ittt e s eeeesaeeeeneeeesaeeeaneeeaneeens
DOCUMENTO DE IDENTIDADE N° : ..o SEXO: M F
DATA NASCIMENTO: ........ - [o.....

ENDEREGO ...t [N APTO: .o
BAIRRO: ... CIDADE ...t
CEP: .o TELEFONE: DDD (............ SRS

2 RESPONSAVEL LEGAL .....ooumieieeeeee e
NATUREZA (grau de parentesco, tutor, curador efC.) ........ccoovviiiiiiiiiiiiiieiie s
DOCUMENTO DE IDENTIDADE ..ot SEXO: M F
DATA NASCIMENTO.: ...... VT A
ENDEREGO: ..o NO i, APTO: i,
BAIRRO: ... CIDADE: ..ottt
CEP: . TELEFONE: DDD (............ ettt et eeanaes

Il - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA
1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: Perfil Socioecondmico, Creng
Sentimentos e Atitudes de Familiares Doadores e Nao Doadores de Orgéaos.
PESQUISADOR: Bianca Nascimento Moraes
CARGO/FUNGCAO: Psicéloga INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° .06/68367
UNIDADE DO HCFMUSP: Unidade Clinica de Insuficiéncia Cardiaca e Transplante
3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:
SEM RISCO [ RISCO MINIMO X  RISCO MEDIO
RISCO BAIXO RISCO MAIOR

(probabilidade de que o individuo sofra algum dano como conseqiéncia imediata
tardia do estudo)

4 DURACAO DA PESQUISA : 4 anos
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Il - REGISTRO DAS EXPLICAGOES DO PESQUISADOR AO PACIENTE OU
SEU REPRESENTANTE LEGAL SOBRE A PESQUISA, CONSIGNANDO:

1. justificativa e os objetivos da pesquisa; 2. procedimentos que serdo utilizados e
propositos, incluindo a identificagdo dos procedimentos que sdo experimentais; 3.
desconfortos e riscos esperados; 4. beneficios que  poderdo ser obtidos; 5.
procedimentos alternativos que possam ser vantajosos para o individuo.

1. Muitos pacientes graves tém como Unica alternativa para continuar vivendo
o transplante. A falta de érgdos para transplante justifica a necessidade de agilizar o
processo de captacao de 6rgaos. O objetivo deste trabalho é procurar entender o motivo
da decisdo da familia de doar ou ndo os 6rgaos de seu familiar e melhorar a forma de
abordar estas familias procurando diminuir o sofrimento na ocasido e aumentar o nimero
de doagdes.

2. Vocé passara por uma entrevista que pretende investigar o perfil
socioecondmico, tipo de relagdo familiar estabelecida, nivel de conhecimento,
crengas, sentimentos e atitudes em relagdo a doagéo de 6rgdos. A presenca de
um acompanhante sera permitida antes da entrevista, enquanto o pesquisador
estiver informando vocé sobre o motivo da pesquisa e esclarecendo possiveis
dividas. A entrevista sera individual para que vocé se sinta a vontade e se
expresse da maneira mais verdadeira possivel. Durara cerca de 2 hora e suas
respostas poderdo ser anotadas ou gravadas para registrar exatamente as
informacdes que vocé trouxer.

3. Um eventual desconforto serda a necessidade de relembrar
acontecimentos desagradaveis por ocasido do falecimento de seu familiar. Caso
se sinta desconfortavel ou ndo queira responder alguma pergunta sua vontade
sera respeitada.

4. O fato de responder ao questionario pode proporcionar uma
reflexdo sobre seus pensamentos, sentimentos e atitudes, e conduzir a uma
melhor compreensdo do processo decisoério facilitando a aceitagdo do que se
passou. Ao participar deste estudo vocé também ira beneficiar um grande niumero
de pacientes que estdo a de espera de 6rgao para continuar vivendo, pois estara
contribuindo para um melhor entendimento do processo de doagéo de érgéos.

5. No caso deste estudo, ainda ndo ha procedimentos alternativos
estabelecidos.

V - ESCLARECIMENTOS DADOS PELO PESQUISADOR SOBRE GARANTIAS
DO SUJEITO DA PESQUISA:

1. acesso, a qualquer tempo, as informagdes sobre procedimentos, riscos e beneficios
relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir eventuais duvidas.

2. liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e de deixar de participar
do estudo, sem que isto traga prejuizo a continuidade da assisténcia.

3. salvaguarda da confidencialidade, sigilo e privacidade.

4. disponibilidade de assisténcia no HCFMUSP, por eventuais danos a saude,
decorrentes da pesquisa.

5. viabilidade de indenizag&o por eventuais danos a saude decorrentes da pesquisa.
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V. INFORMAGCOES DE NOMES, ENDEREGOS E TELEFONES DOS
RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA
CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS CLINICAS E REAGOES
ADVERSAS.

1- Fernando Bacal — Av Dr Enéas de Carvalho Aguiar, 44 — CEP: 05403 900 — S
Paulo/SP/Brasil — Tel: 11 3069 5419

2. Bianca Nascimento Moraes — Av Dr Enéas de Carvalho Aguiar, 44 — CEP: 054
900 — Sao Paulo/SP/Brasil — Tel: 11 3069 5419

OBSERVAGOES COMPLEMENTARES:

VIl - CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que, apés convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
explicado, consinto em participar do presente Protocolo de Pesquisa

Sao Paulo, de de 200

assinatura do sujeito da pesquisa ou responsavel legal assinatura do pesquisador
(carimbo ou nome Legivel)

INSTRUGOES PARA PREENCHIMENTO
(Resolucao Conselho Nacional de Satide 196, de 10 outubro 1996)

1. Este termo contera o registro das informag¢des que o pesquisador fornecera ao
sujeito da pesquisa, em linguagem clara e accessivel, evitando-se vocabulos
técnicos ndo compativeis com o grau de conhecimento do interlocutor.

2. A avaliacdo do grau de risco deve ser minuciosa, levando em conta qualquer
possibilidade de intervencao e de dano a integridade fisica do sujeito da pesquisa.

3. O formulario podera ser preenchido em letra de forma legivel, datilografia ou meios
eletronicos.

4. Este termo devera ser elaborado em duas vias, ficando uma via em poder do
paciente ou seu representante legal e outra devera ser juntada ao prontuario do
paciente.

5. A via do Termo de Consentimento Pdés-Informagao submetida a analise da
Comissao de Etica para Analise de Projetos de Pesquisa -CAPPesq devera ser
idéntica aquela que sera fornecida ao sujeito da pesquisa.
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Anexo lll — Questionario fechado

Inicio:
Data: / /
QUESTIONARIO E ENTREVISTA ESTRUTURADA SOBRE PERFIL
SOCIOECONOMICO, CRENGAS, SENTIMENTOS E ATITUDES DE FAMILIAS
DOADORAS E NAO DOADORAS DE ORGAOS

I. IDENTIFICAGAO DO FAMILIAR

1. Nome:

2. Parentesco:

3. Endereco:

4. Telefone:

5. ldade:

6. Sexo:

7. Raga:

8. Escolaridade:

9. Profissédo:

10.Filhos:

11.Estado marital:

12.Estrutura familiar:

13.Quantas pessoas moram em sua casa:

14.Quantas trabalham:

15.Renda familiar:

16.Religigo:

17.Praticante:
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Nome:

II. IDENTIFICAGAO DO POTENCIAL DOADOR

RGHC:

Endereco:

8.

9.

18.Religido:

Telefone:

Data da morte encefalica:

Motivo da morte encefalica:

Idade:

Sexo:

Raca:

11.Profissao:

12.Filhos:

10.Escolaridade:

15.Quantas pessoas moram em sua casa:

13.Estado Marital:

14.Estrutura familiar:

16.Quantas trabalham:

17.Renda familiar:

Praticante:
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lll. EM RELAGAO A VIVENCIA PRATICA DO PROBLEMA:

. D& uma nota de 0 a 5, sendo que 0 é igual a nada e 5 é igual a muito, para
seu nivel de conhecimento sobre o que é morte encefélica:
0-1-2-3-4-5

. Dé uma nota de 0 a 5, sendo que 0 ¢é igual a nada e 5 é igual a muito, para
seu nivel de conhecimento sobre doagdo de 6rgaos antes de ser abordado
pela equipe da OPO:

0-1-2-3-4-5

. Vocé nao doaria algum destes 6rgaos? Por qué?

coragao

pulmao

figado

pancreas

rim

-~ 0o o0 T P

cornea

pele

> @

0SS0Ss

i. outros

. Vocé conhece alguém que doou 6rgaos?

a. Sim

b. Nao

. Vocé conhece alguém que transplantou algum 6rgéo?

a. Sim

b. Néo

. Vocé ja pensou na possibilidade de depender de uma doacgéo de 6rgao para
continuar vivendo, ou enxergando, ou exercendo suas fungbes?

a. Sim

b. Néao
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. Na sua opinido ap6s a morte acontece o fim de tudo, o fim do corpo e o fim da
alma? Por qué?

a. Sim

b. Néo

. Vocé acredita que o corpo pode ainda ser util para alguém que ja faleceu? Por

IV. EM RELAGAO AO POTENCIAL DOADOR:

. D& uma nota de 0 a 5, sendo que 0 é igual a nenhum contato e 5 é igual a
muito contato, para sua relagao com o ele (a):

0-1-2-3-4-5

. Alguma vez vocés chegaram a conversar sobre doagao de érgaos? O qué?
a. Sim

b. Néo

. Vocé tinha conhecimento da opinido dele?

a. Sim

b. Néao

. Qual era a opinido dele?

a. afavor a doagao

b. contra a doagao

c. indefinida

d. desconhecida
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V. EM RELAGAO A ABORDAGEM DA EQUIPE DE SAUDE:

. Vocé ficou satisfeito com o atendimento que seu familiar recebeu no hospital?
Por qué?

a. Sim

b. Néao

. A familia soube do diagnéstico de morte encefalica através do médico de seu
familiar e antes de ser abordada pela equipe da OPO? Se ndo, como soube?
a. Sim

b. Nao

c. Nao sei

. Ficou alguma duvida em relagéo ao que é morte encefalica?

a. Sim

b. Nao

. As primeiras pessoas que falaram com a familia sobre a doagédo dos 6rgaos
eram da OPO? Se nado, quem eram?

a. Sim

b. Nao

c. Néo sei

. Vocé ficou surpreso com a abordagem da equipe da OPO? Por qué?

a. Sim

b. Néo

. Dé uma nota de 0 a 5, sendo que 0 é igual a nenhum e 5 é igual a muito, para
os beneficios obtidos com esta conversa:

0-1-2-3-4-5

. A familia foi abordada para a doagéo dos 6rgédos num local calmo e privativo?
a. Sim

b. Nao

c. Nao sei
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. Ficou alguma duvida em relagdo aos procedimentos praticos envolvidos no
processo de doagao de 6rgaos? Qual?

a. Sim

b. Nao

. Apos a abordagem da OPO a familia tomou a decis&o a respeito da doagéo
ou nao dos érgaos:

a. imediatamente

b. no mesmo dia

c. no dia seguinte

d. depois de 2 dias ou mais

. Alguma conversa foi fundamental para sua decisdo? Com quem?

a. Sim

b. Nao

. Quem teve mais peso na hora de tomar a decisdo a respeito da doagao ou
nao dos 6rgaos de seu familiar? Por qué?

pai/mae

filho (a)

cbnjuge

irmao (a)

tio (a)

primo (a)

g. amigo (a)

h. ninguém

~ 0 Qo0 T o

i. outros

. Ele (a) estava presente no momento em que foi solicitada a doagédo dos
orgaos?

a. Sim

b. Néo

. Houve consenso na familia em relagao a decisdo tomada?

a. Sim

b. Nao
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1. Qual o principal argumento para tal deciséo:

respeitar a vontade do potencial doador
desconhecer a vontade do potencial doador

fazer o bem e ajudar o préximo

demora do processo de retirada dos 6rgaos

medos e fantasias a respeito da retirada dos 6rgaos
receio de estar tomando uma decisdo precipitada

esperanga de um milagre

S @ ™o a0 TP

outros

2. Num momento como esse vocé acredita que seja possivel fazer uma escolha
consciente?
a. Sim
b. Nao

3. O que vocé acha que pode ser feito, por parte da equipe de saude, para

ajudar numa escolha mais consciente?

4. Vocé tem ou teria curiosidade de conhecer os receptores dos 6rgaos?
a. Sim
b. Nao
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VI. DIALOGO SOCRATICO

. Qual é a primeira coisa que vem na sua cabega quando o assunto é doagéo

de 6rgaos?

. O que vocé pensa em relagdo a doagao de 6rgaos?

. Vocé esta convencido (a) disto?

. Como vocé se sentiu com a abordagem para doagédo dos orgdos de seu

familiar?

. O que vocé pensou logo apds a abordagem para a doagéo dos 6rgaos de seu

familiar?

. Vocé teve algum problema ou sintoma fisico apds essa

abordagem?

. Quais as vantagens de vocé pensar assim?

. Quais as desvantagens de vocé pensar assim?

. Como foi para vocé participar desta pesquisa?

Término:
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