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ESTRATEGIAS DE CUIDADOS A FAMILIA NO MOMENTO DA PERDA, MORTE ENCEFALICA
E DOACAO DE ORGAOS, ELABORADAS A PARTIR DE UMA REVISAO DE LITERATURA DE
FATORES QUE LEVAM A FAMILIA A RECUSA PARA A DOAGAO.

Strategies for family care at the moment of the loss, brain death and organ donation: created from a
literature review on main factors that lead to the family refusal to donate organs

Neide da Silva Knihs', Bartira de Aguiar Roza? Janine Schirmer?

RESUMO

Objetivo: Identificar os principais fatores que levam a familia a recusa para doagao de 6rgaos e assim desenvolver estratégias para amenizar
essarecusa. Método: Trata-se de uma revisdo de literatura; a busca dos estudos foi por meio de palavras-chaves: doagio de érgéos, familia,
tomada de decis@o e transplante de 6rgdos, no Google, Caps, lilacs, scielo. e MedLine, entre os anos de 2004 a 2008. Foram encontrados
35 estudos, dos quais 11 foram excluidos por ndo estarem diretamente relacionados a familia e a doagdo de 6rgdos. Resultados: Dos 24
estudos avaliados, sete foram dissertacdes e teses e 17 estavam diretamente relacionados com a recusa da familia para doagdo de orgaos.
Ap6s leitura e analise dos estudos, foi possivel identificar as principais causas da recusa familiar: falta de acolhimento, ndo compreensao
de Morte Encefalica (ME), insatisfacdo com o atendimento, falta de comunicag@o e desconfianca com relagdo ao processo e medo do
comércio dos orgaos. Através das informagdes obtidas nos estudos e da vivéncia profissional da autora foram elaboradas as estratégias de

cuidado a familia nesse processo.
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INTRODUGAO

No Brasil, com a mudanca da legislacdo a partir de 2001, a Lei
n® 10211, passa a atribuir a familia a tomada de decisdo em
relacdo a doagdo de 6rgaos e tecidos de seu familiar assumindo,
assim, a responsabilidade e o compromisso de decidir se
autoriza ou nio a doagio.!

A recusa familiar representa uma das principais dificuldades na
efetivacdo da doagdo de 6rgaos no Brasil. Essa taxa varia entre 30%
a 70% nas regides menos desenvolvidas do pais. Um dos principais
obstaculos para a realizagdo de um maior nimero de transplantes
¢ o indice de recusa familiar.>¢

Na maioria das vezes, a entrevista para doag@o ocorre logo apos a
comunicagao do 6bito a familia, devido a instabilidade do potencial
doador. Nao ¢ dado a essas pessoas um tempo para assimilar a
morte, menos ainda para decidir sobre a doagdo de 6rgaos. O tempo
torna-se insuficiente para aceitar a perda e reconhecer a morte,
levando-se a indices significativos de recusa familiar.*¢-*

METODO

Para a abordagem do tema proposto, foi utilizada primordialmente
a experiéncia profissional da autora, por atuar diretamente na
entrevista familiar para doago de 6rgéos durante 11 anos. A busca
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de estudos deu-se por meio das palavras-chave: doag@o de 6rgaos,
familia e doagdo, transplante de 6rgdos, Google, Caps, Lilacs,
Scielo e MedLine, compreendendo os anos de 2004 a 2008. Foram
encontrados 35 estudos; desses, 11 foram excluidos por abordarem
somente o tema transplante e doacdo de 6rgaos, ndo tendo relagido
com familia e doagdo de 6rgéos.

RESULTADOS

Dos 24 estudos avaliados, sete foram dissertagdes ¢ teses e 17
estavam diretamente relacionados a recusa familiar, ou seja, os
motivos que levaram a familia a ndo autorizar a doagdo. Em 2008
foram encontrados quatro estudos; 2007, seis; 2006, cinco; 2005,
seis; 2004, trés estudos. Apos leitura e avaliagdo dos resultados de
cada um, foi possivel identificar que entre as principais causas de
recusa familiar para doagdo de orgdos estdo: insatisfagdo com o
atendimento prestado durante a hospitalizagdo, falta de acolhimento
e vinculo dos profissionais da saide com as familias durante a
hospitalizagdo e no processo de doagdo de 6rgados. A comunicacdo
inadequada sobre o quadro clinico de seu familiar, desconfianca
na assisténcia e medo do comércio de 6rgdos e nao entendimento
da morte encefalica (ME).

DISCUSSAO

A morte de um familiar muda completamente o modo de ser da
familia, altera a dindmica, as relagdes de grupo, significando
ruptura da vida e desorganizacdo do mundo. Essas pessoas ficam
abaladas, podendo até mesmo apresentar alteragdes na cognigéo e
na tomada de decisoes.

Essas alteragdes tendem a ser potencializadas quando a perda ¢
acometida por uma causa aguda, e a ME, na maioria das vezes,
ocorre por causas agudas e traumaticas.

Quando ocorre a entrevista para doacdo de 6rgaos, a familia
encontra-se em circunstancia de dor, sofrimento e angustia diante
da perda de um ente querido. O enfrentamento da morte, associado
a dificuldade em decidir sobre a doagdo, sdo situagdes impostas
a familia logo ap6s a comunicagdo do Obito, tomando dessas
pessoas o direito de chorar a perda do familiar e agredindo fisica,
emocionalmente e eticamente sua privacidade e seus direitos.

As familias revelam a desumanizagio, inexisténcia de acolhimento
pelo profissional e pelo servigo de satde. As familias relatam
problemas no primeiro atendimento e a frieza da equipe de satide
para com eles. 71

A falta de acolhimento e vinculo com as familias, como também as
informagdes e desinformagdes, geram nessas pessoas inseguranga e
medo. A falta de atengdo nesse processo revelou-se um desestimulo
a autorizagdo da doagdo de o6rgdos. A dificuldade de acesso as
informagdes, a baixa qualidade destas, bem como a sua contradig@o,
produziram nas familias um sentido de abandono, desatengio e ndo
compreensdo do diagndstico de morte encefalica.*!!

Os estudos revelam que 73.9% das familias que tiveram seu
familiar em ME esclareceram davidas em relacdo a doagéo, ao

passo que 26.1% nao tiveram oportunidade de tirar duvidas sobre
o diagnostico de ME. 66,7% ndo apresentaram diividas em relagdo
a esse diagnostico, enquanto 33,3% tiveram duvidas. A maioria
dos familiares apresenta compreensdo inadequada a respeito do
diagnoéstico de ME ou ndo compreende as informacgdes recebidas
e alguns manifestam duvidas se o familiar estava realmente morto
por ocasido da retirada dos 6rgdos.>!*!4

Em outro estudo realizado nos Estados Unidos, 28.3% dos membros
da familia ndo sdo capazes de dar corretamente a defini¢do de morte
encefalica pela falta de compreensao e entendimento sobre o que
acontecia com seu familiar, mesmo apos alguns meses do 6bito."

E preciso esclarecer previamente na entrevista para solicitacio de
orgaos a familia, o que ¢ ME e quais s@o os métodos de diagnostico,
através de uma linguagem acessivel a compreensdo, de forma
a garantir-lhes uma escolha consciente e segura. A familia fica
chocada ao receber a informagdo do diagnéstico de ME quando
néo ha esclarecimento prévio do quadro clinico.>!215-16

A familianecessita de tempo para assimilar amorte e, principalmente,
do respeito moral para com seus sentimentos e sua dor. Cada familia
tem seu tempo, e cada pessoa, suas proprias caracteristicas para
compreender a ME e aceitar a perda. A perda de um familiar ndo
¢ apenas a perda de um ente querido, mas de um pai, de uma mae,
de um irméo, enfim, de alguém que até entdo tinha sonhos, planos
objetivos de vida e tinha a morte como algo distante.”!™8

O desconhecimento e/ou nao aceitacdo da ME ¢é compreensivel,
uma vez que, classicamente, a morte era definida como a
cessagdo irreversivel das fungdes cardiaca e respiratdria, o que
gera resisténcia ndo somente na populagdo, mas também entre
profissionais de saude.

Dentre as dificuldades de aceitar a morte, esta o entendimento
equivocado sobre a definicdo de ME e a divida sobre a morte
real do familiar que parece vivo, porque seu coragdo ainda bate
e seu corpo ¢ mantido artificialmente por aparelhos. Isso cria
inseguranca e gera conflito entre os familiares acerca da deciséo
de consentir a doagdo, porque a maioria tem o sentimento de perda
muito recente. O ndo entendimento da ME foi um dos fatores
que mais influenciou na recusa para a doag@o das familias que
participaram dos estudos.**!1:19-20

Alguns estudos revelaram a descrenca das familias em relagao
a capacidade dos médicos de realizarem adequadamente o
diagnéstico de ME. Muitas delas externaram preocupagao referente
a possibilidade de morte “provocada” ou “adiada”, com o unico
intuito de obter os 6rgaos para transplante. A ME é compreendida
por muitas familias como a morte do cérebro e ndo do restante do
corpo. A familia sente como se estivesse desligando os aparelhos,
se autorizar a doagdo.!%122122

A desconfianga na assisténcia prestada e o0 medo do comércio de
orgdos geram davida, inseguranga e a opgao pela recusa familiar.
A falta de sensibilidade da equipe pode despertar na familia o
interesse do profissional somente pelos orgaos, gerando a falta de
crédito dessas pessoas.!323-24

A familia precisa ser cuidada, orientada e acompanhada desde o
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momento em que seu familiar ¢ recebido no Servico Emergéncia
(SE), independente desta ser ou ndo entrevistada para doagdo. Ela
percebe quando o profissional aproxima-se somente com o objetivo
da doagdo. E preciso criar com ela uma relagio de confianga,
compartilhando as informagdes, levando em consideragdo seu
pouco conhecimento e respeitando a diversidade cultural, religiosa
e ética de cada uma.”8:12:20-21

A confianga aparece como elemento norteador desse processo. A
transparéncia nas relagdes da equipe para com as familias é fator
indiscutivel na tomada de decisdo para a doagdo.!® 122122

Reflexoes

A literatura referencia a fragilidade da familia e a necessidade de
cuidado para com ela desde o primeiro contato na hospitalizagao;,
essa assisténcia e esse cuidado devem perdurar durante todo o
processo e ndo somente no momento da entrevista para a doagio.
Assim, revela-se a importancia do cuidado centrado na familia, que
tem como foco a promogédo darelacdo de ajuda, parceria, articulagio
e responsabilidade da equipe para com ela.

Frente a revisdo desses estudos aliado a vivéncia da autora
durante 11 anos em entrevista para doagdo, nos pressupostos do
interacionismo simbdlico e do cuidado centrado na familia, foram
elaboradas algumas estratégias de cuidado as familias no momento
da perda, morte encefalica e doagdo de 6rgdos. Essas estratégias
visam uma mesma postura ¢ uma mesma linguagem da equipe
interdisciplinar nesse processo.

O interacionismo simbdlico ¢ uma teoria em que o significado ¢
o conceito central e sdo construidas acdes individuais e coletivas
partindo da interag@o entre as pessoas, que, definindo situacdes,
agem no contexto social ao qual pertencem. Os pressupostos do
cuidado centrado na familia visam envolvé-las plenamente no
processo de hospitaliza¢do, por meio de uma abordagem que ¢
respeito, participagdo, ética, dignidade e solidariedade.??

Apresentando as Estratégias:

Acolhimento a todas as familias desde o servigo de emergéncia,
perdurando durante toda internagdo do familiar, no processo de
perda até a liberag@o do corpo. Desde o primeiro contato com a
familia, o profissional deve estabelecer uma relagéo de ajuda, ouvir
e se colocar a disposi¢do para auxilia-la nas condutas e decisdes
que precisam ser tomadas.

Fazer uso de linguagem simples (respeitando o conhecimento da
familia), procurando nédo usar termos técnicos e, se for preciso
fazer uso dos mesmos, estes devem ser desmistificados de
maneira que a familia compreenda o que esta acontecendo com
seu familiar. Usar frases curtas e claras, surgindo dessa interagdo
uma relag¢do de confianga.

Informar a familia desde o momento da internagao sobre tudo o que
esta acontecendo (diagnostico, prognostico, gravidade), comunicando
a estes as condutas que estdo sendo tomadas e os exames que foram
realizados. Todas as informagdes deverdo ser simples e claras.

Interagir com a familia a cada contato. No momento em que
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ocorrer a abertura do protocolo de ME, a familia deve ser
informada imediatamente. O profissional deve procurar saber
o0 que cla sabe sobre ME e apods informa-la, devera colocar-se a
disposicao para duvidas que ela ainda possa ter.

Por meio da interagdo (profissional habilitado), buscar conhecer
a estrutura familiar, a realidade da familia e a posi¢ao social que
o potencial doador exercia dentro desse sistema.

Por meio da interacdo junto a familia e em local adequado, a ME
deve ser comunicada por um médico. Apds a comunicacao da
ma noticia, a familia deve ser acolhida, cuidada, ouvida, enfim,
deve-se partilhar esse momento com a familia e estabelecer
a relagdo de ajuda. O diagnostico deve ser dado tendo todos
os exames em maos, ¢ que o médico deve utilizar linguagem
simples, respeitando o conhecimento empirico dos familiares.
A ME deve ser desmistificada (através do auxilio de desenhos,
imagens, figuras e exames) favorecendo, assim, a compreensdo
da morte de seu familiar.

Dar um tempo para a familia chorar a perda e assimilar a
morte (durante esse tempo deverd ser acolhida, acompanhada
e cuidada); caso o potencial doador esteja instavel, ndo ha
possibilidade dessa estratégia.

Preparar o ambiente para sensibilizar a familia sobre a doagéo,
sendo que esse deve ser calmo, tranqiiilo e sem interferéncia
de outras pessoas. A familia somente devera ser sensibilizada
apos a equipe interdisciplinar perceber que ela consegue ouvir e
compreender que seu familiar estda MORTO.

OBSERVACAO: Os profissionais que irdo sensibilizar a familia
sobre a doagdo deverdo ter afinidade com o tema MORTE e familia,
além da capacidade de conduzir a SENSIBILIZACAO;

Compaix@o para com essas pessoas no momento de falar sobre
doacdo. O profissional deve interagir com a dor dessa familia e
procurar seguir a fala sobre doagdo de maneira clara, simples,
explicando todos os detalhes do processo de doagdo de orgdos,
bem como da liberagdo do corpo. Todas as duvidas deverdo ser
sanadas. Ndo podera haver por parte da familia nenhuma duvida
ou desconfianca com relagdo ao processo.

Consideracgoes Finais

Por meio da revisao e analise dos estudos, foi possivel perceber a
necessidade de acompanhamento, cuidado e atengdo as familias
no momento da perda, morte encefalica e doacdo de o6rgdos,
bem como a importancia de respeitar o tempo da familia nesse
processo, lembrando que cada uma delas ¢ tnica e ndo ha como
estabelecer um tempo minimo necessario para que elas possam
assumir a morte de seu ente querido e a equipe de satide possa
fazer a entrevista para doagao. Os estudos revelam a importancia do
cuidado, da relacdo de ajuda as familias, revelando a esséncia das
estratégias nesse processo, repercutindo na relagdo de confianca e
parceria, oportunizando a essas pessoas a participagdo no processo
de hospitalizagdo e tornando o momento da decisdo para doagao
de 6rgdos menos agressiva, tanto para a familia quanto para o
profissional da saude.
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ABSTRACT

Purpose: To identify the main factors that lead to the family refusal to donate organs, and therefore to develop strategies to decrease such
refusal. Method: It is a literature review. The search for these studies was performed looking for the keywords: organ donation, family,
decision making and organ transplantation on Google, Caps, lilacs, scielo and Medline between 2004 and 2008. It was found 35 studies.
11 studies were excluded since they were not related to the family and organ donation. Results: from 24 studies assessed, seven were
dissertations and theses, 17 studies were related to the family refusal to the organ donation. After reading and analyzing, it was possible
to identify the major causes to the family refusal, such as: the unwelcomed, misunderstanding on Brain Death (BD), dissatisfaction with
the attendance, lack of communication, and lack of confidence in the process, and fear of commerce of human’s organs. It was developed
strategies for the family care in this process by obtaining information in studies and the author’s professional living.

Keywords: Organ Donation; Family; Decision Making; Organ Transplantation.
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