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O significado do sim para a familia no
processo de doacao de érgaos

RESUMO | Objetivo: Conhecer o processo de decisdo da familia na doacédo de érgaos e seu significado. Método: pesquisa descritiva
de abordagem qualitativa e natureza basica. Coletaram-se dados apés aprovacao do conselho de ética conforme o parecer de nimero
2.212.058, CAAE: 71403117.4.0000.0120, por meio de andlise documental dos potenciais doadores no periodo de 2015 e 2016 e,
em seguida, entrevistaram-se oito familias que disseram sim para a doacdo de érgaos, realizando-se entrevista semiestruturada cujas
respostas foram transcritas, analisadas e categorizadas, segundo anélise tematica. Resultados: a doacdo assume varios significados,
entre eles, a continuidade da vida por meio do amor ao outro e respeito a vontade do familiar. Conclusao: O estudo permitiu, em seu
percurso, compreender que a dor e o sofrimento fazem parte de todo o processo de hospitalizagdo do familiar. Contudo, tratando-se
de uma decisdo tao delicada, a efetividade se da, principalmente, ao conhecer o desejo do familiar e ao tocar o coracao das pessoas.

Palavras-chaves: transplante de 6rgaos; familia; legislacao.

ABSTRACT | Objective: To know the decision process of the family in the donation of organs and their meaning. Method: descriptive
research of qualitative approach and basic nature. Data were collected after approval by the ethics board according to record number
2.212.058, CAAE: 71402117.4.0000.0120, through document analysis of potential donors in the period of 2015 and 2016, followed
by 8 families Who Said yes to organ donation through a semi-structured interview, transcribed, analyzed and categorized according
to thematic analysis. Results: the donation assumes several meanings, among them continuity of life through Love of the other
and respect the Will of the family. Conclusion: The study allowed us to understand that pain and suffering are part of the entire
hospitalization process of the relative. But when it comes to such a delicate decision, effectiveness is mainly due to knowing the family's
desire and touching people's hearts.

Keywords: organ transplantation; family; legislation.

RESUMEN | Objetivo: Conocer el proceso de decision de la familia em la donacién de érganos y su significado. Método: investigacion
descriptiva de enfoque cualitativo y de naturaleza basica. Se recogié datos después de la aptobacion Del consejo de ética segun
el dictamen de numero 2.212.058, CAAE: 71402117.4.0000.0120, a través Del analisis documental de los potenciales donantes
em el periodo de 2015 y 2016, luego se entrevistd a 8 familias que dijeron si para la donacién de 6rganos a través de entrevista
semiestructurada, transcriptas, analizadas y categorizadas, segun el andlisis temético. Resultados: la donacién asume varios significados,
entre ellos la continuidad de la vida por médio del amor al otro y respeto a la voluntad del familiar. Conclusién: El estudio permitié em
su recorrido comprender que el dolor y el sufrimiento forman parte de todo el proceso de hospitalizacion del familiar. Pero tratandose
de una decision tan delicada, la efectividad se da, principalmente, al conocer el deseo del familiar y al tocar el corazén de las personas.
Descriptores: trasplante de érganos; la familia; legislacion.
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INTRODUCAO

Brasil dispde do maior pro-

grama publico de trans-

plantes do mundo, que
vem crescendo significativamente nos
dltimos anos, embora ainda seja insufi-
ciente, dado o niimero de pessoas que
estdo na fila de espera’. O transplante é
um procedimento cirdrgico que consis-
te na reposi¢cao de um 6rgdo ou tecido
de uma pessoa doente (receptor) por
outro 6rgao ou tecido normal de um
doador, podendo ser em vida ou post
mortem. Este Gltimo é mais frequente e
o paciente deve ser diagnosticado com
morte encefdlica para seus érgaos es-
tarem disponiveis a transplantagao?, se
tornando um potencial doador.

Entende-se por potencial doador de
6rgdos e tecidos para transplantes toda
pessoa que esteja em coma aperceptivo
e arreativo e que ndo seja diagnostica-
da com alguma doenga que inviabilize
a doacgdo’.

Os transplantes de 6rgdos se inicia-
ram no pafs na década de 1960, mas
somente em 1997 foram regulamenta-
dos em todo o territério nacional, por
meio da Lei no 9.434/1997 e seu De-
creto no 2.2687, prevalecendo a neces-
sidade de consentimento baseado em
autorizagao da familia por escrito*”.

Para que se efetivassem as etapas
do processo de doagao de 6rgaos foi
necessdria a criacdo do Sistema Na-
cional de Transplantes, coordenado



pelo Ministério da Sadde, e das Cen-
trais de Notificagdo, Captagdo e Dis-
tribuicao de Orgdos para os estados
brasileiros, criando-se, assim, uma lis-
ta Gnica para a distribuicao de 6rgaos
e tecidos doados®.

No Brasil, a recusa familiar ainda é
alta. De acordo com dados divulgados
pela Associagcdo Brasileira de Trans-
plantes de Orgéos (ABTO)®, em 2016,
a recusa familiar foi de 44%, ou seja,
em cada grupo de 100 familias de pos-
siveis doares, 44 recusam a doacgdo.
Para o nefrologista José Osmar Medina
Pestana citado por Ziegler’, a principal
justificativa das familias para ndo doar
6rgaos de seus entes falecidos é o fato
de nunca terem conversado sobre o de-
sejo de doagdo. Um fator decisivo para
a diminuicdo da recusa familiar nesse
momento de consternagdo é a capa-
citagdo dos profissionais responsdveis
pela abordagem da familia®.

Este artigo abrange um dos obje-
tivos da dissertacio do Mestrado de
Salde e Gestao do Trabalho da Uni-
versidade do Vale do Itajai, intitulada:
‘A familia como centro do processo
de decisdo para a doagdo de érgios e
tecidos’, no tocante a relatar o signi-
ficado da doagdo para a familia com
relagdo ao processo de decisdo para
doagao de érgaos.

Em 2016, o Brasil registrou o maior
nimero de doadores efetivos da hist6-
ria: 2.983 no total. O nlimero represen-
ta uma taxa de 14,6 pmp (por milhao
da populagdo), 5% maior em compa-
ragdo a 2015, porém menor do que a
prevista, que era de 15,1 pmp®.

A partir dessas consideragdes, o es-
tudo se propds a responder a seguinte
questdo: Como ocorreu o processo de
decisdo da familia quanto a doacdo de
6rgaos? Sendo assim, tecemos o objeti-
vo geral de conhecer o processo de de-
cisdo da familia na doagao de érgaos e
seu significado. Neste artigo estd apre-
sentado um dos objetivos especificos
que é o de relatar o significado, para a
familia, do processo de decisao para a

doacgado de 6rgaos, através da categoria
tematica - O significado para a familia
em consentir a doacdo de 6rgdos.

METODO

Tratou-se de uma pesquisa descriti-
va de abordagem qualitativa e natureza
béasica. A pesquisa de natureza bdsica
possibilita o conhecimento do objeto de
estudo em relagdo com o meio do qual
ele faz parte. A abordagem qualitativa
foi a partir da analise tematica, a qual
consiste basicamente em identificar os
nicleos de sentido que compdem uma
comunicagao e cuja presenga ou frequ-
éncia tenham algum significado para o
objeto analitico visado. Realizada em
trés etapas: pré-analise, exploragdo do
material incluindo o tratamento dos re-
sultados e sua interpretagao.

A pesquisa foi realizada em um
Hospital Geral que tem a Comissao In-
tra-hospitalar de Doagdo de Orgdos e
Tecidos para Transplantes (CIHDOTT)
atuante, de referéncia da regido de sau-
de da Foz do Rio Itajai-agu no estado de
Santa Catarina. Esse hospital conta com
350
unidades de internagdo para atender

leitos distribuidos em dezesseis

pacientes da cidade e regides préximas
nas diversas especialidades médicas.
Os participantes incluidos na pes-
quisa foram familiares residentes no
municipio de Itajai (SC) que consenti-
ram a doagao de 6rgaos e tecidos em
2015 e 2016, das dez familias foi reali-
zado a entrevista com oito dessas, sen-
do que duas nao foi possivel localizar
pelo endereco residencial disponivel.
Estabeleceu-se, para esta investigacao,
que se houvesse mais de um membro
da familia que manifestasse interesse
em responder os questionamentos e
que satisfizesse os critérios de inclu-
sdo, seria dada a oportunidade para
todos participarem ou, se fosse da von-
tade deles, apenas um participaria, por
livre escolha de seus membros.
Adotaram-se os seguintes critérios
de inclusdo: adultos pertencentes as
familias dos potenciais doadores que
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consentiram a doagao de 6rgdos na ins-
tituicdo hospitalar de referéncia e alta
complexidade nos dltimos trés anos,
residentes no municipio de Itajaf (SC) e
que aceitassem participar da pesquisa.

Os critérios de exclusdo foram:
adultos pertencentes as familias dos
potenciais doadores que disseram nao
a doagdo de 6rgaos e tecidos ou a fa-
milias que disseram sim a doagao, po-
rém, a data do 6bito igual ou inferior a
seis meses, familiares que consentiram,
com data de ébito superior a seis me-
ses, mas ndo eram residentes no muni-
cipio de Itajai-SC e os que ndo aceitas-
sem participar da pesquisa.

A pesquisa foi vidvel porque a ins-
tituicdo hospitalar escolhida para apli-
cacdo da coleta de dados é referéncia
para a regido da Foz do Rio Itajai-agu
com relagdo a captagao de 6rgaos e de
tecidos em Santa Catarina. Ela possui,
desde 2003, a CIHDOTT, formada por
quatro enfermeiras e um médico coor-
denador.

A coleta de dados da pesquisa foi
realizada em agosto e setembro de
2017, inicialmente, por meio de ana-
lise documental. Os documentos ana-
lisados foram os prontudrios da CIH-
DOTT, nos quais se buscou o total de
potenciais doadores em 2015 a 2016.
Durante a analise de documentos fo-
ram verificados a idade do doador, o
sexo, a causa do 6bito e a decisdo da
familia. Ja as entrevistas semiestrutu-
rada ocorreram com oito familias que
consentiram a doagdo de érgdos nesse
periodo, residentes na cidade de Itajaf
(SC) e, data do &bito superior a seis
meses. As respostas das entrevistas fo-
ram gravadas e transcritas e, os dados
obtidos foram estudados por meio da
analise temdtica.

Participaram da entrevista os fami-
liares que decidiram legalmente pela
doagao de 6rgdos e outros membros da
familia que estavam presentes e viven-
ciaram o processo junto com o familiar
selecionado.

A investigacao iniciou apds a auto-
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rizacdo da direcdo da instituicdo hos-
pitalar e aprovacdo do Comité de Etica
da Universidade do Vale do Itajai (Uni-
vali), em 10 de agosto de 2017, con-
forme o parecer de nimero 2.212.058,
CAAE: 71403117.4.0000.0120, sendo
consideradas todas as exigéncias con-
tidas na resolugao 466/12, que rege as
pesquisas com seres humanos.

RESULTADOS

Com referéncia ao perfil dos entre-
vistados que disseram ‘sim’ a doagao
de 6rgaos apresentados na tabela 1
mostra que, houve predominio dos fi-
lhos (37,5%) na autorizacdo da doacdo
de 6rgaos, dentro da faixa etaria de 29
a 38 anos (33,3%), a maioria do sexo
feminino (58,3 %).

O perfil dos potenciais doadores
(2015 e 2016) apontado na tabela 2,
revela que a maioria era do sexo mas-
culino (62,5 %), com idade entre 39 e
68 anos (75%), sendo que a faixa etdria
de 59 a 68 anos foi a mais evidenciada
(27,1%). O acidente vascular encefali-
co foi a mais importante causa de mor-
te, acometendo 33 sujeitos (68,7%).
Quanto ao periodo do ébito, o nimero
de casos foi um pouco maior no segun-
do semestre, com 26 registros (54,2%)
nos dois anos. De todos os potenciais
identificados, 24
seus 6rgados doados, tornando-se doa-
dores efetivos (50%). Dos 24 doadores
efetivos, 10 (41,66% do total) tinham
como procedéncia informada ltajai e
14 (58,33%), outras localidades proxi-
mas a esse municipio.

doadores tiveram

A andlise das entrevistas resultou,
dentre outros achados, a categoria te-
matica - O significado para a familia
em consentir a doagao de 6rgaos, com
as suas duas subcategorias descritas a
seguir:

Ficou explicito nos relatos dos en-
trevistados que, para todas as familias,
o significado da doagdo tinha um ele-
mento em comum: o desejo consciente
de oferecer a uma pessoa a oportuni-
dade de dar continuidade a vida com
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Tabela 1. Identificacdo dos familiares que autorizaram a doagdo em 2015 e 2016 —

Itajai (SC), 2017.

Ano 2015 Ano 2016 TOTAL
Dados de Identificacao (N=25) (N=23) (N=48)
N % N % N %
Sexo
Masculino 05 50 05 357 10 1,7
Feminino 05 50 09 643 14 58,3
Idade
18 a 28 anos 02 20 01 7.1 03 12,5
29 a 38 anos 04 40 04 286 08 33,3
39 a 48 anos 02 20 05 357 07 29,2
49 a 58 anos 02 20 01 7.1 03 12,5
59 a 68 anos 00 00 03 214 03 12,5
Parentesco
Filhos 06 60 03 21,4 09 37,5
Pais 02 20 02 143 04 16,7
Conjuge 02 20 03 21,4 05 20,8
Irmaos 00 00 06 429 06 25

Fonte: elaborada pela pesquisadora a partir do instrumento de pesquisa (2017) |

Tabela 2. Identificacao dos potenciais doadores em 2015 e 2016 - Itajai (SC), 2017.

Ano 2015 Ano 2016 TOTAL
Dados de Identificacdo (N= 25) (N=23) (N=48)
N % N % N %
Causa da morte
Acidente vascular encefalico 18 72 15 652 33 68,7
Traumatismo Encefalico 03 12 03 13 06 12,5
Tumor cerebral 01 4 02 87 03 6,2
Neurotoxoplasmose 01 4 00 00 01 21
Encefalopatia idiopatica 01 4 02 87 03 6,2
Outros 01 4 01 43 02 4,2
Data 6bito
Fevereiro a junho 11 44 11 478 22 45,8
Julho a dezembro 14 5% 12 522 26 54,2
Residéncia
Itajai 03 125 07 29,16 10 41,7
Outros 07 29,16 07 29,16 14 58,3

Fonte: elaborada pela pesquisadora a partir do instrumento de pesquisa (2017) |

sua atitude de consentimento. Os sen-
timentos de felicidade, solidariedade,
amor pelo préximo e gratidao apare-
ceram na subcategoria continuidade
da vida por meio do amor ao outro.
Durante os encontros, quando ques-
tionados a respeito do que significou a
doacao, a expressao facial e as palavras
ditas, assim como os sentimentos an-
teriormente citados, surgiam de forma
terna e com tom de serenidade.

As narrativas de F4 e F7 elucidam a
motivagao dos familiares para decidir
pela doagao e expressam o significado
para as familias nesse processo.

Naquela situacdo o que a
gente podia fazer de melhor
para o mundo, para outras pes-
soas era fazer a doacdo, nao
restou nenhuma divida para a
gente. [...] na verdade, assim,



eu acho que todos devem pen-
sar assim, quando tu dizes o sim
de alguma forma estd ajudando
alguém, apesar da perda é um
sentimento muito agradavel de
poder estar ajudando (F4).

E um sentimento assim de
alegria, felicidade. Eu acho que
as pessoas tém que fazer isso
[...] é um pedacinho teu para
aquele que precisa, tem que ter
amor pelas pessoas, ainda mais
nao sabendo nem quem é esse é
0 amor ao préximo, assim que
eu vejo, fiz isso pelo meu mari-
do, eu passei para outra pessoa
e 0 amor continua por ai (F7).

A possibilidade de dar um pedago
do familiar a outra pessoa, mesmo sem
saber a quem, por meio da doacdo,
também apareceu nos relatos como fa-
tor de motivagao que traz significado a
decisdo. Os entrevistados expressaram
que as familias dos doadores imaginam
uma forma de continuidade dessa vida
em outro corpo. Externam esse signifi-
cado as falas de F3, F6 e F7.

Para mim foi gratificante,
porque apesar dele ter morrido
cedo, é saber que ele fez uma
coisa boa entendeu, e que ele
esta por af, um pedaco dele, é
assim que eu penso, um peda-
cinho dele, porque ele ajudou
muitas pessoas (F3).

[...] saber que o 6rgao dela,
um pedago dela continua vivo
em outra pessoa eu acho lin-
do, a gente queria muito saber
quem é, mas valeu a pena (F6).

[...] alguém estd enxergando
de novo e os outros 6rgdos, a
pessoa estava precisando e teve
uma chance de estar vivendo
[...] (F7).

Outro ponto incentivador que le-
vou os familiares a aceitarem a doagdo
é justamente porque, em algum mo-

mento das relacdes familiares, houve
didlogo sobre a tematica, respeitando a
vontade do familiar falecido, evidencia
que o conhecimento do desejo influen-
cia diretamente na decisdo da familia.
Esse desejo conhecido e que foi respei-
tado foi relatado por dois entrevistados:
F3 e F8.

A gente respeitou a vontade
dele. Minha cunhada disse que
ele gostaria de doar porque tipo
um més antes a gente conversou
sobre isso (F3).

A gente conversava sobre o
assunto em casa, até ele falava,
tudo vai apodrecer, para mim
ndo importa essa matéria aqui,
foi por esse motivo que a gen-
te chegava no assunto e ele era
doador (F8).

DISCUSSAO

Diante desse tema tdo complexo
como a doagdo de érgdos e tecidos,
conhecer os fatores que motivaram as
pessoas a realizar a doagdo se torna
imprescindivel, mesmo considerando
inquestiondvel a grandeza do ato de
doar. Motivagao deriva de uma pala-
vra latina que significa mover, sendo
caracterizada como uma forga que
move o individuo a optar por cami-
nhos de significados de satisfagdo e
necessidades’.

Nessa perspectiva de contribuir
com o bem da sociedade, outra pala-
vra presente nos estudos relacionados
a doacdo de 6rgaos e que também
apareceu nesta pesquisa foi a solida-
riedade. Vergés10 define solidariedade
como valor social, criado a partir da
consciéncia de uma comunidade de
interesses e, portanto, humanitario em
si mesmo.

Realizar a doacdo assume iniimeros
significados, como conforto a familia
e satisfacdo, sendo esses sentimentos
muito importantes para a sociedade,
porque significam um ato do bem para
as outras pessoas. Ao relembrar o pro-
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cesso de perda e a decisdo pela doagao
de 6rgaos, os familiares confirmaram
que o fato de acontecer em um mo-
mento dificil para a familia, a doagao
de 6rgaos pode trazer conforto, satisfa-
¢do essignificar, principalmente, fazer o
bem a outra pessoa'’.

Em um estudo realizado por Carva-
lho'?, os familiares entrevistados fizeram
relatos semelhantes aos deste estudo. O
‘sim” a doagdo representou a possibili-
dade de continuidade da vida de seus
entes, mesmo que de outra forma.

Milhares de pessoas,
criancas, sdo beneficiadas com trans-

inclusive

plantes, nos quais a chance de suces-
so é alta. A taxa de doadores efetivos
cresceu 14%, atingindo 16,6 pmp (por
milhdo de populagao) em 2017. Entre
os destaques estd o estado de Santa
Catarina (40,8 pmp) com aumento de
10,9%, e o Parand (38,0 pmp) com
26,2%, sendo os Ulnicos estados que
ultrapassaram os 30 doadores pmp.
Santa Catarina efetivou 50% dos po-
tenciais doadores'.

E sabido que muitos sdo os moti-
vos alegados pelas familias para recusa
da doagao de 6rgaos e entre eles estd
o desconhecimento do desejo do fa-
lecido. Entretanto, a literatura aponta
situagbes em que familiares alegaram
menor conflito em relagdo ao consen-
timento, como nas citagoes anteriores,
por conhecerem previamente a vonta-
de do doador. Nesse sentido, a familia
é vista como fundamental no processo
de doacdo de 6rgaos, por esse Gnico
ato poder beneficiar diversas pessoas'.

E preciso ter a clareza que para ser
um doador ndo é necessario deixar
nada por escrito, e saber que a fami-
lia tem a decisdo final. Diante disse,
reforga-se a importancia de as pessoas
comunicarem o desejo da doagdo aos
seus familiares, uma vez que o conhe-
cimento dessa vontade pode determi-
nar a decisdo final'.

Nesse aspecto, é essencial que essa
informagao seja conhecida, que a pré-
pria pessoa decida em vida sobre o
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destino dos seus 6érgdos e comunique
previamente sua familia, sendo que
essa comunicagdo a familia poderd
prepara-la previamente para a autori-
zacdo da doagdo’®.

Para tanto, é discutido3 sobre a
importancia da divulgacao do assun-
to nos meios de comunicag¢do, com o
intuito de incentivar as pessoas a ma-
nifestarem em vida o desejo de doar.
Este ato simples é extremamente im-
portante para definir a decisdo fami-
liar.

O conhecimento do desejo do fa-
miliar, aliado ao conhecimento sobre
morte encefdlica, é apenas um dentre
os varios fatores que contribuem para
a doacdo. O atendimento humaniza-
do, o esclarecimento de ddvidas de
forma objetiva, a destreza nas agdes,
promogao de confianga e empatia dos
profissionais com a familia possibili-
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tam um aumento significativo na pro-
babilidade da doagao de 6rgaos'’.

CONCLUSAO

O estudo permitiu, em seu per-
curso, compreender que a dor e o so-
frimento fazem parte de todo o pro-
cesso de hospitalizagdo da familia.
Inclui desde a internagdo a confirma-
¢do de morte encefdlica, finalizando
com a tomada de decisdo sobre a do-
agdo. Contudo, para todas as familias
o significado da doagao teve um con-
ceito em comum, o desejo conscien-
te de poder oferecer a oportunidade
de dar continuidade a vida através de
sua atitude de consentimento e res-
peitar a vontade do seu ente falecido.

Ao relembrar o processo de perda
e a decisdo pela doacdo de érgaos,
os familiares confirmaram que o
fato de acontecer em um momento

dificil para a familia, a doacdo de
6rgaos trouxe conforto, satisfagao e
significou, principalmente, fazer o
bem a outra pessoa.

Os dados também revelaram o
excelente desempenho do Estado de
Santa Catarina na efetivacdo da doa-
¢do de 6rgaos, isto reforga a impor-
tancia do didlogo sobre o tema na
sociedade e mais intimamente dentro
do seio familiar, j4 que o poder de
decisao é da familia.

Ndo hd divida de que o acesso
a informagado é indispensdvel para
facilitar e ampliar o entendimento
do processo como um todo e, es-
pecialmente, conhecer a realidade
atual. Mas, tratando-se de uma de-
cisdo tao delicada, a efetividade se
da, principalmente, ao conhecer o
desejo do familiar e ao tocar o co-
racio das pessoas. ¥
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