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RESUMO

Objetivos: Conhecer as justificativas de familiares para a nio autorizag¢io da doagio de 6rgios e tecidos. Métodos: Trata-se
de um estudo documental. Analisaram-se os registros de entrevistas familiares de potenciais doadores, realizadas em 2022
por uma Organizacio de Procura de Orgios e Tecidos (OPO) do estado do Rio Grande do Sul. Foram incluidos no estudo
os registros referentes as negativas para a doagio. Registros incompletos ou que careciam da justificativa dos familiares foram
excluidos. Os dados foram coletados em margo e abril de 2024 e analisados por meio de estatistica descritiva simples. O
projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa. Resultados: Durante 2022, a OPO pesquisada realizou
121 entrevistas com familiares de potenciais doadores de 6rgios; desse total, houve 33 autorizagdes, 65 negativas e 23 casos
de contraindica¢io médica para a doagio. Quanto as negativas dos familiares, dos 65 registros analisados, 39 foram excluidos,
pois estavam com informagdes incompletas ou nio continham a justificativa para a ndo doagio. A amostra final foi constituida
por 26 registros de entrevistas. Os argumentos mais comuns para a negativa a doagio foram paciente nio era doador em vida,
desconhecimento da familia sobre o desejo do falecido quanto a4 doagdo e manifestagio contriria da familia. Conclusao: Entre
as justificativas observadas estio a pessoa falecida ter se declarado nio doadora em vida, a falta de consenso familiar acerca
da doagio, o desejo da familia em preservar a integridade do corpo, o tempo de espera para a devolugio do corpo, aspectos
religiosos, o desconhecimento quanto ao desejo do falecido acerca da doagio e a familia ser contrdria a doagdo. Os resultados
poderio ser utilizados por profissionais em diferentes servigos de satide para a criagio de estratégias de mitigagio das negativas
dos familiares.

Descritores: Obtengio de Tecidos e Orgﬁos; Doadores de Tecidos; Transplante; Familia; Enfermagem.

Family Justifications for Not Authorizing Organ Donation: Documentary Study
ABSTRACT

Objectives: To understand the reasons given by family members for not authorizing the donation of organs and tissues.
Methods: This is a documentary study. The records of interviews with the families of potential donors, conducted in 2022
by the Organ and Tissue Procurement Organization in the state of Rio Grande do Sul, were analyzed. The study included
records related to refusals for donation. Incomplete records or those lacking the family's justification were excluded. Data
were collected in March and April 2024 and analyzed using simple descriptive statistics. The research project was approved by
the Research Ethics Committee. Results: During 2022, the OPO conducted 121 interviews with family members of potential
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organ donors; of this total, there were 33 authorizations, 65 refusals, and 23 cases of medical contraindications for
donation. Regarding family refusals, of the 65 records analyzed, 39 were excluded due to incomplete information or
because they did not contain the justification for refusal. The final sample consisted of 26 interview records. The most
common arguments for refusing donation were the patient was not a donor in life, the family was unaware of the
deceased’s wishes regarding donation, and the family expressed opposition to donation. Conclusion: The observed
justifications included the deceased having declared themselves not to be a donor in life, lack of family consensus on
donation, the family’s desire to preserve the integrity of the body, the wait time for the return of the body, religious
reasons, unawareness of the deceased’s wishes regarding donation, and family opposition to donation. The results may
be used by professionals in various healthcare services to develop strategies to mitigate family refusals.

Descriptors: Tissue and Organ Procurement; Tissue Donors; Transplantation; Family; Nursing.

INTRODUCAO

A doagio de 6rgios para transplante é considerada um ato caridoso no ambito moral e espiritual. O processo permite a retirada
de 6rgaos visando restabelecer a hemodinimica e melhorar a qualidade de vida de quem os recebe. O implante do érgéo ou tecido
doado no receptor ¢ realizado por meio de um procedimento cirdrgico chamado transplante. O transplante, portanto, depende da
doagdo, que somente ocorre mediante autorizagdo expressa da familia'.

O transplante é um tratamento eficaz para pessoas com faléncia orgénica e patologias que afetam tecidos como a cérnea
ou a pele, no caso de individuos com extensas queimaduras. Assim, pode-se afirmar que o transplante possibilita a sobrevida
e contribui para a melhora na qualidade de vida. Contudo, o nimero de doadores disponiveis ainda ¢ insuficiente diante do
montante de pessoas que aguardam por um transplante®’.

Durante 2023, havia 14.073 potenciais doadores no Brasil, sendo 838 situados no estado do Rio Grande do Sul (RS). Os
valores estdo aquém do esperado, visto que, em dezembro de 2023, havia 59.958 pessoas ativas em lista de espera em todo o
territ6rio nacional, enquanto no RS, no mesmo periodo, constavam 2.609 pacientes ativos em lista de espera para a realizagdo do
procedimento®*.

Além disso, em 2023, foram realizadas 8.063 entrevistas com familiares no territdrio nacional, sendo 559 realizadas no RS. No
pais, 3.425 entrevistas resultaram em negativas, enquanto 252 familias gaichas recusaram a autorizagdo para extragdo dos 6rgaos
e/ou tecidos do falecido®.

Ha diversos fatores que levam a nio concretiza¢do da doagio de 6rgios, como, por exemplo, a causa que levou ao diagnostico
de morte encefélica, instabilidade hemodindmica, contraindicagdes clinicas, entre outros. A negativa dos familiares é resultado
multifatorial de questdes complexas e pode envolver aspectos espirituais, econdmicos, socioculturais, educacionais e/ou politicos>®.

Todo o processo de doagio e transplante de orgdos e tecidos é regulamentado pela Lei n° 9.434/1997, mais conhecida como Lei
dos Transplantes. No Brasil, o Sistema Nacional de Transplantes (SNT), vinculado ao Ministério da Saide e com conexdo com as
Secretarias Estaduais de Satde, é o 6rgdo que coordena a doagdo e o transplante de drgaos e tecidos no pais™”~.

Compete ao SNT criar normas e regulamentar agoes relacionadas a doagéo e ao transplante de 6rgéos, além de controlar essas
atividades. Para isso, o sistema autoriza a atuacdo da Central Estadual de Transplantes (CET), que gerencia, organiza e regula o
processo de doagdo e transplantes nos estados e municipios. Vinculadas a CET, e com atuagdo tanto regional quanto local, estdo
as Organizag6es de Procura de Orgios e Tecidos (OPO) e as Comissdes Intra-Hospitalares de Doagdo de Orgios e Tecidos para
Transplantes (CIHDOTT)”™.

De acordo com a Portaria n° 2.600/2009, as OPO sao criadas pelas CET de cada estado e tém por fungdo principal
organizar a procura por doagdo e transplante de 6rgdos nos hospitais de sua regido, obedecendo a critérios geograficos
e populacionais. J4 as CIHDOTT sdo comissdes existentes em hospitais pablicos, privados e filantropicos que tém como
foco instituir o protocolo assistencial de doagdo de 6rgaos na instituicao, viabilizar a realizagdo do diagndstico de morte
encefélica, conduzir a entrevista com os familiares e prestar apoio a familia durante todo o processo, entre outras atividades.
Esse comité é obrigatério em hospitais que se enquadram em um dos seguintes perfis: CIHDOTT I, hospital com até 200
obitos por ano e que tenha leitos para assisténcia ventilatéria, bem como profissionais da saude intensivistas, de medicina
interna e de pediatria em seu corpo clinico; CIHDOTT II, institui¢do de saiide com menos de 1.000 6bitos por ano e que
seja referéncia para trauma, neurologia e/ou neurocirurgia, ou estabelecimento de saide nao oncolégico com 200 a 1.000
obitos por ano; e CIHDOTT III, institui¢do de satide com mais de 1.000 dbitos por ano ou que tenha pelo menos um
programa de transplante de 6rgaos'’.

O processo de doagao se inicia pela identificagio do potencial doador, segue com a realizagio do protocolo de morte encefélica
e da entrevista com os familiares e culmina com a realizagdo do transplante quando a familia consente a doagdo, que pode

ser realizada por doador vivo ou falecido. A doagdo em vida se da entre individuos aparentados até quarto grau e conjuge, e o
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doador deve ser maior de idade e juridicamente capaz. Também ¢é possivel a doagdo intervivos ndo aparentados, porém mediante
autorizagdo judicial'’.

No processo de doador falecido, seja por morte encefalica ou circulatoria, a doagdo sé pode ocorrer mediante a autorizagao
de um familiar. Apenas familiares de primeiro e segundo graus podem autorizar a doagio, isto é, pais, filhos e irmaos maiores de
idade e conjuges. Somente a partir da confirmagao do diagndstico de ébito e do conhecimento da familia ante esse desfecho é que
a entrevista com os familiares de um possivel doador pode ser realizada®'! .

Destaca-se que a entrevista com os familiares deve ser conduzida por profissional da satide capacitado para a fungao. Trata-se de
um processo complexo, pois, diante do falecimento de um ente querido, o profissional aborda os familiares sobre a possibilidade da
doagdo de drgaos e tecidos para fins de transplante. Além disso, é preciso considerar o fato de que a familia passa por diversas fases
do luto; portanto, cabe ao entrevistador identificar em que etapa o familiar se encontra e compreender as demandas particulares
desse individuo, utilizando a escuta ativa no intuito de facilitar a execugdo da entrevista, tendo em vista ser esse um momento
crucial para o aceite da doagao'>'>"7.

Diante desse contexto, torna-se premente conhecer as justificativas para a ndo doagao. Elencou-se, entdo, a seguinte questao de
pesquisa: quais as justificativas de familiares para negar a autoriza¢do da doagdo de érgaos e tecidos?

O objetivo do presente estudo foi identificar as justificativas de familiares para a nao autorizagao da doagao de érgaos e tecidos

a partir de registros de entrevistas com familiares de potenciais doadores realizadas por uma OPO do RS.

METODOS

Trata-se de um estudo documental, com abordagem quantitativa, realizado a partir de registros de entrevistas com familiares
de potenciais doadores realizadas em 2022 por uma OPO do RS. O periodo foi escolhido de forma intencional, por se tratar
do 1° ano apos a pandemia da doenga do coronavirus 2019 (COVID-19), momento em que os nimeros de doagdes voltaram a
aumentar no pais. Destaca-se que o instrumento de registro utilizado pela OPO na qual o estudo foi realizado contém campos
para preenchimento pelo entrevistador para coletar informag¢des como a histdria clinica do potencial doador, a causa da morte e
a justificativa dada pelos familiares para a ndo autorizagdo da doagao de 6rgaos.

A coleta dos dados foi realizada em marg¢o e abril de 2024 pela pesquisadora principal. Para isso, utilizou-se um instrumento
elaborado por dois pesquisadores deste estudo, com questdes relativas a idade do potencial doador, a causa do dbito, a justificativa
para a ndo doagdo, ao grau de parentesco do familiar que participou da entrevista, a idade do familiar e ao sexo do familiar.

Como critério de inclusdo do estudo, foram considerados documentos referentes aos registros de entrevistas em que houve
negativa dos familiares para a doagéo de 6rgaos e tecidos. Foram excluidos registros incompletos ou que careciam de justificativas
para a nao doagéo.

Para facilitar a organizagéo e a andlise dos dados, os documentos que integraram o estudo foram identificados com a letra R, de
registro, seguida por numeral, da seguinte forma: R1, R2, R3 e assim por diante. Os dados foram analisados por meio de estatistica
descritiva simples.

O estudo foi norteado pelas Resolugdes n° 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Satide (CNS), bem como pela
Lei Geral de Protegdo de Dados Pessoais (Lei n° 13.709/2018)'*. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade do Vale do Rio dos Sinos sob o CAAE n° 76019723.7.00005344. Para a construgdo do estudo,
seguiram-se os critérios consolidados para relatar pesquisas qualitativas por meio do checklist Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ)?'.

RESULTADOS

Em 2022, a OPO pesquisada realizou 121 entrevistas com familiares de potenciais doadores de érgaos; desse total, houve
33 autorizagdes, 65 negativas e 23 casos de contraindicagdo médica para a doagdo. Quanto as negativas dos familiares, dos 65
registros analisados, 39 foram excluidos, pois estavam com informagdes incompletas ou ndo continham a justificativa para a nao
doagéo. Logo, a amostra final foi constituida por 26 registros de entrevistas.

Quanto ao perfil dos potenciais doadores, a idade variou de 14 a 80 anos, e 65% estavam na faixa etaria de 40 a 69 anos. A
causa de Obito mais encontrada foi o acidente vascular cerebral hemorragico (AVCH). O detalhamento dessas informagoes é
apresentado na Tabela 1.

Quanto as justificativas para a negativa dos familiares, em trés situagdes (R2, R5 e R17) houve mais de uma. Portanto, a

frequéncia indica mais do que 26 respostas, conforme apresentado na Tabela 2.
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Tabela 1. Caracterizacdo da amostra.

Codigo do Idade do potencial Causa do Justificativas para a
documento doador (anos) dbito nio doagio
R1 80 TCE Tempo excessivo de espera para a devolugio do corpo

Desconhecimento do desejo do falecido acerca da doagao. Familia

R2 30 Encefalopatia anoxica A N
ser contrdria a doagao.
R3 39 Tumor cerebral Motivos religiosos
R4 43 AVCH Falta de consenso entre os familiares
R5 49 AVCH Nio doador em vida. Falta de consenso entre os familiares.
R6 76 AVCH Nio doador em vida
R7 45 AVCH Nio doador em vida
R8 51 AVCH Motivos religiosos
R9 63 AVCH Nio doador em vida
R10 51 Encefalopatia anéxica Nio doador em vida
R11 14 AVCH Nio doador em vida
R12 64 AVCH Tempo excessivo de espera para a devolugio do corpo
R13 54 HSA Falta de consenso entre os familiares
R14 57 AVCH Falta de consenso entre os familiares
R15 60 AVCH Nio doador em vida
R16 60 AVCH Desejo em manter o corpo do falecido integro
R17 72 AVCH Desejo em manter o corpo do falecido integro. Nao doador em vida.
R18 48 AVCH Nao doador em vida
R19 86 AVC Nio doador em vida
R20 55 AVC Nio doador em vida
R21 73 HSA Nio doador em vida
R22 66 AVCH Desejo em manter o corpo do falecido integro
R23 40 Hemorragia intracerebral Desconhecimento do desejo do falecido acerca da doagao
R24 56 AVC Nio doador em vida
R25 58 HSA Tempo excessivo de espera para a devolugdo do corpo
R26 72 AVE Nao doador em vida

Fonte: Elaborada pelos autores. AVE = acidente vascular encefdlico; HSA = hemorragia subaracnoidea; TCE = traumatismo cranioencefélico.

Tabela 2. Justificativas para a negativa dos familiares quanto a doagdo de orgaos e tecidos (n = 26).

Justificativas para a nao doagao* Frequéncia (n) Percentual (%)
Nio doador em vida 13 50,0
Falta de consenso familiar 4 15,4
Preservacio da integridade do corpo 3 11,5
Tempo de espera 3 11,5
Religido 2 7,7
Desejo nao manifestado 2 7,7
Familia ser contraria 1 3,8
Total 28 107,6

Fonte: Elaborada pelos autores. *A soma dos percentuais excede 100% em fungido das multiplas respostas.

DISCUSSAO

O tempo necessario para aliberacdo do corpo costuma ser visto como prolongado pela familia e é apontado, na literatura, como
uma das causas para a negativa em aceitar a doagdo dos érgios do falecido. Ha de se levar em consideragdo que, diante do 6bito
de um ente querido, a familia deseja dar seguimento aos procedimentos de despedida e, de modo geral, tem urgéncia para isso.
A literatura ainda aponta, como causas para a nao doagéo, o desejo de ndo violar a integridade do corpo do familiar que faleceu,
o desconhecimento ou duvidas acerca do diagnéstico de morte encefalica, a falta de consenso entre a familia quanto & doagdo e a
experiéncia negativa no atendimento dos servigos de saude, o que corrobora os resultados encontrados neste estudo'***.

No que diz respeito a integridade corporal, a legislagdo brasileira discorre que o corpo deverd ser recomposto de modo
condigno, para recuperar sua aparéncia anterior tanto quanto possivel. Para a familia, a retirada de 6rgaos do falecido pode

ser considerada uma forma de mutilagdo do corpo do ente querido, uma vez que interfere em sua integridade. Contudo, nas
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situagdes em que ocorre a doagdo, sao realizadas técnicas para a reconstrugdo corporal. Por exemplo, na doagdo de ossos, sao
utilizadas proteses substitutivas das areas doadas visando recompor a estrutura 6ssea; ja na doagdo de cérneas, a cavidade ocular
é reconstituida com algodao ou gaze, e as palpebras sdo coladas ou suturadas, para preservar e manter a aparéncia o mais similar
possivel ao que era antes da doagdo. Por fim, na doagdo de érgdos toracicos e abdominais, é feita a sutura dos tecidos e aplicado
curativo oclusivo nas incisdes. Esses cuidados sdo realizados nao sé para cumprir a legislagao, mas, principalmente, por respeito
ao doador e sua familia'>*%,

Outro fator que levou as negativas observadas neste estudo e que corrobora os achados descritos na literatura é o tempo
necessario entre a doagdo, a extracdo dos 6rgaos e tecidos e a devolugdo do corpo a familia®. Na regido em que o estudo foi
realizado, o tempo previsto para esse processo costuma ser de 11 horas, sendo 4 horas para o processamento da sorologia apos a
entrevista com os familiares, 6 horas para a cirurgia de extragdo dos orgdos e tecidos e 1 hora para a reconstitui¢do e devolugdo
do corpo a familia.

Trata-se de um procedimento complexo e que requer tempo para que cada uma das etapas seja realizada com qualidade e
seguranga. Cabe aos profissionais da saude que atuam no processo de doagio reconhecer a urgéncia da familia em velar o corpo
do seu ente falecido, bem como esclarecer as pessoas envolvidas acerca das etapas, do cuidado necessério e da grandiosidade do
ato de doar?.

Uma das causas apontadas pela literatura como justificativa para negar o processo de doacdo refere-se a percep¢io da familia
acerca do atendimento, considerado, muitas vezes, pouco acolhedor e de baixa qualidade. Vale ressaltar a necessidade de se
dispensar uma assisténcia humanizada, segura e de qualidade. Felizmente, cada vez mais, as instituigdes e os profissionais da
saude tém buscado qualificar a experiéncia do paciente e de seus acompanhantes no atendimento em satude'**%.

A falta de conhecimento dos familiares quanto ao diagnéstico de morte encefélica e a verificagdo de que o corpo do familiar
falecido permanece conectado a equipamentos, o que lhe permite manter os batimentos cardiacos, os movimentos respiratorios
e o corpo aquecido, podem gerar confusio e dificultar a compreenséo sobre a situagdo'**. Nesse contexto, a equipe que realizard
a entrevista com os familiares precisa estar pronta para esclarecer duvidas sobre o processo de doagdo e seus tramites legais,
bem como quaisquer outros questionamentos relativos as etapas do processo de doagio e transplante, visando contribuir para
aumentar a probabilidade de a familia autorizar a doagao.

Quanto as questdes religiosas, destaca-se que nenhuma religido é contra a doagio, sendo esse um ato altruista e em prol da
vida. No entanto, trata-se de um tema que requer mais estudos, visto ser uma das justificativas mencionadas por familiares para
a ndo doacio®”.

Além de conhecer as causas das negativas dos familiares, delinearam-se os fatores que contribuiram para a efetivagio da
doagio, como, por exemplo, o preparo dos profissionais que atuam no processo de doagio e transplante, sobretudo daqueles que
atuam na abordagem familiar, que necessitam ter perfil para lidar com situag¢oes dificeis e conhecer técnicas de comunicagio para
transmitir mas noticias e realizar a entrevista com os familiares'”*.

O profissional deve ter sensibilidade para perceber as necessidades da familia, elucidar davidas e dar tempo suficiente para
que a decisdo seja discutida de forma harmoniosa pela familia. Além disso, é preciso habilidade para auxiliar os familiares nas
situagdes de conflito, evidenciando a importéincia e a grandiosidade do ato de doar, tornando evidentes os beneficios da doagdo
para aqueles que estdo em lista de espera para um transplante, e lembrando que, mesmo diante de uma situagao tao dificil, a
familia pode ressignificar a morte por meio da doagdo. Contudo, vale ressaltar que o profissional da satide deve respeitar a decisao
tomada pela familia, seja ela qual for'4?$3031,

Outra estratégia que pode contribuir para a doagdo de 6rgaos é fomentar o didlogo sobre o tema na sociedade. Neste estudo,
evidenciou-se que algumas negativas ocorreram porque a familia desconhecia a opinido do ente querido sobre a doagéo e, na
dtvida, preferiu nio doar. E fundamental que o tema seja abordado nas escolas, nas universidades, nas igrejas e nas familias. Saber
a opinido do familiar poderd facilitar a tomada de decisdo em prol da doagao®*.

Além disso, sugere-se aumentar a divulgagdo de campanhas e reportagens positivas sobre a importancia da doagio e sobre o
impacto positivo do transplante para as pessoas que tém nesse tratamento a Ginica op¢ao de continuar vivendo ou de ter melhor
qualidade de vida®*.

O projeto inicial previa a coleta dos dados referentes aos familiares que participaram das entrevistas, porém os registros
analisados ndo continham informacdes referentes a esses familiares. Portanto, tais informagdes nao foram contempladas neste
estudo. A auséncia desses dados nos registros analisados caracteriza-se como uma lacuna e evidencia a necessidade de estudos
que analisem o perfil dos familiares que participam das entrevistas para doagdo de 6rgaos e tecidos.

Nesse contexto, observou-se que os registros referentes a justificativa do familiar para negar a doagdo eram sucintos, com
poucos detalhes e informagdes, o que pode ser entendido como uma limitagéo do estudo. Contudo, os resultados sao relevantes e
poderio ser utilizados para elencar estratégias de melhoria, como qualificar a acolhida as familias e fomentar, nas institui¢des de

saude, na academia e na comunidade, a discussdo acerca do processo de doagdo de drgdos e tecidos para transplante.
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CONCLUSAO

As justificativas de familiares para a ndo autorizagdo da doagao de 6rgaos e tecidos para transplante sdo multifatoriais e podem
envolver questdes socioculturais, espirituais e emocionais, entre outras. As justificativas encontradas neste estudo incluem o
individuo se declarar nao doador em vida, a falta de consenso familiar quanto & doagdo, o desejo da familia em preservar a
integridade do corpo, o tempo de espera excessivo para a devolugdo do corpo, questdes religiosas, desconhecimento do desejo do
falecido acerca da doagdo e familia ser contrédria & doagio.

Apesar de ndo terem sido encontradas, neste estudo, experiéncias negativas vivenciadas por familiares durante a assisténcia na
rede de saude ou mesmo auséncia de conhecimento acerca do processo de doagio e transplante, esses sdo fatores apontados na
literatura como decisivos para a negativa do familiar.

Nesse sentido, diversas estratégias podem ser utilizadas para ampliar a doagdo de drgdos e tecidos e, assim, contribuir para
mitigar o sofrimento daqueles que aguardam em lista de espera. Podem-se citar, como estratégias, a realizagdo de agdes educativas
acerca do tema em escolas, universidades, centros comunitarios e instituigdes religiosas, a veiculagao de campanhas e a divulgagao
de noticias positivas sobre doagdo e transplante, entre outras.

No ambito social, percebe-se a preméncia em informar a popula¢do por meio de campanhas educativas sobre o tema, no
intuito de aumentar o nimero de doag¢des de drgaos e combater a desinformagdo. Ademais, é importante incentivar as pessoas a

declararem-se doadoras ou ndo ainda em vida, o que podera ajudar a familia no momento de decidir acerca da doagao.
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