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RESUMO

Este estudo constitui-se de uma pesquisa exploratoria e descritiva com
abordagem qualitativa, realizada com cinco familiares de doadores de 6rgdos de um
hospital pablico do interior do Estado do Rio Grande do Sul, com objetivo de conhecer
a experiéncia vivida dos familiares sobre o processo de doacdo, no que se refere ao
significado atribuido & doacéo, aos fatores que favoreceram e dificultaram a doacéo e
ao processo de captacdo de 6rgdos. O processo de analise fundamentou-se nos
principios da bioética- beneficéncia, autonomia e justica. Os dados obtidos foram
atraves de entrevistas semi-estruturadas o que possibilitou a criacdo de trés categorias
de analises: A morte encefélica: é preciso confiar; a segunda, O decidir entre a doacdo
e ndo doacdo: uma reflexdo a luz da bioética; e a terceira, A familia vivenciando a
doacdo de oOrgdos: um conhecimento em construcdo. O estudo possibilitou a
compreensdo do processo de captacdo de 6rgdos sob ética dos familiares doadores.

Palavras chaves: politica publica, doacdo de érgéos, bioética, familia.
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RESUMEN

Este estudio es una investigacion exploratoria y descriptiva de planteo
cualitativo, realizada con cinco familiares de donadores de 6rganos de un hospital
publico del interior del Estado do Rio Grande do Sul, tiene como objetivo conocer la
experiencia vivida de los familiares en el proceso de donacion, en lo que se refiere al
significado atribuido a la donacién, a los factores que favoreceran y dificultaran la
donacion y al proceso de busqueda de érganos. El proceso de analisis se fundamento
en los principios de bioética- beneficencia, autonomia y justicia. Los datos obtenidos
fueron a través de entrevistas semi-estructuradas lo que posibilito la formacion de tres
categorias de andlisis: la primera; La muerte encefalica: es preciso confiar; la segunda,
El decidir entre la donacion y la no donacion: una reflexion a la luz de la bioética; y la
tercera, La familia viviendo la donacion de drganos: un conocimiento en construccion.
El estudio permitié la comprensién del proceso de basqueda de 6rganos bajo la dptica
de los familiares donadores.

Unitermos: politica pablica, donacién de 6rganos, bioética, familia.



FUHR, Marcia. The meaning of organs donation process for donor family. 2006.
Dissertation (Master's degree in Nursing) Postgraduate Program in Nursing,
Universidade Federal de Santa Catarina, Florianopolis, 2006, 87p.

Advisor: Flavia Regina Souza Ramos

ABSTRACT

This study constituted in exploratory and descriptive research with qualitative
approach, accomplished with five donor family’s in a public hospital from outside of
the State of Rio Grande do Sul, the main objective was knowing about experiences
lived while the donation process, Regarding to the meaning attributed to the donation,
favorable and difficult factors of donation and the process of reception organs. The
process of analyzes was based from the principle of bioethics, autonomy and justice.
The obtained data were through semi-structured interviews that made possible the
creation of three categories of analyze: At First; The cerebral death: it is necessary to
be trust; the second decide among the donation and no donation: a bioethics reflection;
and the third, the family living the donation organs: construction knowledge. The
study made possible the understanding of the process of reception organs under optical
relative’s donors.

Key words: public politics, organs donation, bioethics, family.
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INTRODUCAO

A minha aproximacgdo com o tema doacdo de 6rgdos foi em 2001, ap6s convite
de um profissional médico nefrologista para participar da formacdo de uma equipe
multidisciplinar. Essa equipe teria o desafio de implantar o processo de captagéo e
doacdo de 6rgaos no hospital publico onde eu trabalhava. Nesse ano, foram realizadas
diversas reunides com a equipe, a fim de estruturar rotinas e protocolos para a
captacdo de 6rgdos. Articulada a essas agOes técnicas, foi desenvolvida uma campanha
de doacdo de orgdos, envolvendo voluntarios e membros da comunidade que se
identificavam com a questao.

Em setembro de 2002 foi oficializada a equipe de captacdo de oOrgdos do
hospital, composta por médico, enfermeira, psicéloga e assistente social e, também,
lancada a campanha de doacdo de 6rgdos “Doar Orgdos é Dar Vida a Vida”, com
apoio da imprensa local e regional (Anexo A).

Ainda em outubro de 2002, fui convidada pela direcdo do hospital para assumir
a coordenacdo da equipe de captacdo de Orgdos e, posteriormente, participei da
capacitacdo, por meio do Ministério da Saude (MS), para desempenhar a fungdo de
coordenadora Intra-Hospitalar em um hospital publico da cidade de Caxias do Sul, no
Rio Grande do Sul-RS.

O processo de captacdo de 6rgdos inclui desde o primeiro diagnostico de morte
encefalica pelo médico intensivista ou neurologista até a retirada de 6rgdos e entrega
do corpo a familia. Esses processos sdo todos normatizados por portarias especificas, e
cabe a cada hospital padronizar rotinas internas baseadas no campo legal.

O Ministério da Saude, mediante diversas portarias e decretos, vem estimulando
a terapéutica de transplantes, especialmente com atencdo a doacdo de Orgdos. Para

estimular e efetivar as captacdes de 6rgados, foi promulgada
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(UT1), do Tipo Il e 111, em hospitais pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

A Comisséo Intra-Hospitalar de Transplantes sofreu alteracbes na nomenclatura
com a Portaria 1.753/2005, do MS, passando a ser denominada Comissédo Intra-
Hospitalar de Doaco e Captacdo de Orgéos para Transplantes, ou como usualmente é
denominada Equipe de Captacdo de Orgdos (ECO). Tem como funcdes: identificar o
potencial doador, realizar abordagens com os familiares e articular ag6es do hospital
com a central de transplantes de cada estado.

Para adequar o hospital publico em que trabalhava as exigéncias do MS ,
referente a captacdo, mais especificamente a Politica Nacional de Transplantes, houve
capacitacdo interna da equipe de captacdo. Porém, durante esse processo, surgiam
indagac0es, duvidas, sentimentos ambiguos sobre a decisdo e o ato de doar ou néo e,
especialmente, sobre a abordagem a familia no momento da perda de um familiar.

Um fator importante que auxiliou na compreensdo desse processo de captacao,
doacdo e transplantes foi minha aproximagcdo com 0s pacientes renais cronicos, por
meio da Associacdo dos Renais Cronicos de Caxias do Sul (RIMVIVER). Participam
dessa associacdo pessoas transplantadas e pacientes com doencas renais que realizam
hemodidlise. A convivéncia com os associados, através de acfes educativas como
palestras e programas de radio, foi fundamental para a defesa e credibilidade do
trabalho de captacdo de 6rgéos.

O primeiro diagnostico de morte encefalica em paciente no referido hospital
publico, isto €, de um potencial doador, ap6s os treinamentos e capacitacfes, foi no
més de novembro de 2002. Naquele momento, além de seguir as rotinas estabelecidas
na Central de Transplantes, o fato de contar com o envolvimento de médicos
intensivistas, da equipe de enfermagem e dos funcionarios do laboratério, tornou-se
real a presenca de um outro ator nesse cenario, a familia.

A familia deveria ser abordada sobre a vontade de o paciente em ser doador de
orgdos, no mesmo momento em que recebia a confirmagcdo do segundo exame de
morte encefélica (ME). A morte ja estava presente, e havia a possibilidade de salvar
outras vidas. Cabia, pois, a realizacdo da abordagem familiar, a entrevista com o0s
filhos da paciente, de 54 anos, a fim de solicitar a doacdo de 6rgdos. Sendo minha

primeira abordagem familiar, senti inseguranca, ansiedade e sentimentos nao
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controlados pelas rotinas e protocolos, pois, apesar de minha formagéo ser assistente
social, que trabalha essencialmente com entrevista e técnicas de entrevista, estava
diante do real limite representado pela morte. Sentia 0s meus proprios limites frente
uma demanda de intervengdo profissional num momento de finitude, 0 momento da
morte, para um e de expectativa de vida para outros pacientes.

Na ocasido, a enfermeira da Unidade de Tratamento Intensivo encaminhou os
filhos da paciente para a sala do Servico Social e, enquanto pensava como iria comecar
a entrevista, eles chegaram e verbalizaram: “E aqui que se assina para doacio de
6rgdos? A minha mae era doadora. Queremos fazer a vontade dela”. Percebi nesse
atendimento a importancia da informacéo, do conhecimento prévio sobre doacdo de
orgdos e de como, apesar da dor, a familia pode tomar decisbes movidas pela
solidariedade, sentimento muitas vezes otimizado em uma comunidade.

A partir dessa captacdo, surgiram varias situacfes de abordagens familiares, e
as entrevistas foram sendo aprimoradas pela experiéncia e pelo conhecimento tedrico
da técnica e dos diversos elementos e atores que compdem tal cenério.

Na instituicdo onde trabalho, as familias dos doadores sdo acompanhadas
durante todo o processo de captacdo e de retirada, até a entrega do corpo, mas outras
instituicdes hospitalares ndo contemplam esse tipo de acompanhamento. Apés a
retirada dos 6rgdos, geralmente os familiares ndo tém mais contato com a equipe de
captacdo e, por outro lado, a equipe desconhece a experiéncia dessas familias que
participaram do processo de captacéo.

E importante compreender a doacdo de 6rgdos na perspectiva dos familiares
poOs-doacdo, pois, passado 0 momento da decisdo, 0 processo da perda e do luto
continua e outras vivéncias e reflexdes podem mudar percepcdes e significados sobre o
passado vivido e, até mesmo, sobre o significado e a decisdo da doagdo. E importante
ouvir esses familiares sobre suas vivéncias, durante o processo de captacédo, na retirada
e apos os rituais religiosos; sobre as relacdes que tiveram com a equipe nesse processo:
como foram tratados, cuidados e respeitados (ou ndo), enfim, saber da experiéncia da
doacdo na perspectiva daqueles que sdo tdo rapidamente esquecidos pelos protocolos
técnicos.

Assim, a relacdo com essa familia precisa ser compreendida para que a equipe
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possa ndo apenas abordar adequadamente os familiares no momento da doagdo, mas
ter uma escuta mais atenta, relacdes mais humanas, baseado nos principios da bioética
e realmente desenvolver uma atencdo mais cuidadosa com estes sujeitos, por mais
breve que possa ser o contato. Os familiares serdo porta-vozes desse processo na
comunidade, refletindo seus sentimentos com base em suas vivéncias positivas ou
negativas na doacgdo. Assim, o desafio estd em analisar a experiéncia de familiares
doadores pds-processo de doacdo, a fim de conhecer e identificar elementos que
subsidiem reflexdes e atuac6es profissionais frente a essa problematica.

A relevancia do tema de captacdo de 6rgdos na sociedade contemporanea € de
grande valia para aqueles que necessitam da terapéutica dos transplantes, pois a
doacdo e o transplante, na realidade tém inicio e término na sociedade, que fornece os
orgaos e deles se beneficia (GARCIA, 2000).

Neste Vviés, tratar-se-a dos objetivos deste trabalho:

- conhecer a experiéncia vivida e a percepcdo dos familiares do doador sobre o
processo de doacdo, no que se refere a significados atribuidos a doagédo,aos fatores que
favoreceram ou dificultaram a decisdo e o ato da doacdo de 6rgdos, a atuacdo da
equipe e o processo de captacdo de 6rgaos;

- conhecer a experiéncia de familiares de doadores de 6rgdos, na perspectiva

dos préprios sujeitos, pos-processo de doagéo.



2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Doacéo e transplante de 0rgéos - a realidade brasileira

A sociedade brasileira, a partir da Constituicdo de 1988, adquire inameras
conquistas no que tange a politica de satde publica, enquanto ampliacdo e manutencéo
dos direitos. No caso especifico da politica de salude, quanto o proprio conceito de
salide passa a ser mais abrangente, reconhecendo como fatores determinantes e
condicionantes, entre outros: alimentacdo, moradia, saneamento béasico, meio
ambiente, trabalho, renda, educacdo, transporte, lazer e acesso aos bens e servicos
essenciais, pois 0s niveis de salde da populacdo expressam a organizacdo social e
econdmica de seu pais.

O Sistema Unico de Satde (SUS) mediante a Lei n° 8080, de 19 de setembro de
1990, é concebido como o conjunto de a¢des e servicos de saude prestados por érgdos
e instituices publicas federais, estaduais e municipais, da administracdo direta e das
fundacGes mantidas pelo poder publico (BRASIL, 1990).

O SUS é resultante de um conjunto de embates politicos e ideologicos, travados
por diferentes atores sociais ao longo dos anos. Representa uma conquista legal que
somente se efetiva com projetos comprometidos com a esfera pablica em detrimento
da privada, ou seja, da mercantilizacdo da satide. Como fundamentos dessa concepcéo,
destacam-se: democratizacdo do acesso, universalizacdo das acdes, descentralizacéo,
melhoria da qualidade e equidade nas ac¢Bes. Sua premissa basica consiste na saude
como direito de todos e dever do Estado (PEREIRA; BRAVO, 2001).

Foram definidos como principios doutrinarios do SUS:

universalidade: 0 acesso as acles e aos servicos deve ser garantido a todas as

pessoas, independente de raga, sexo, ocupacao, dentre outras caracteristicas sociais e
pessoais. A salde passa a ser um direito de cidadania de todas as pessoas e cabe ao
Estado assegurar esse direito.

equidade: garante a igualdade da assisténcia a salde, sem preconceito ou
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privilégios de qualquer espécie. E um principio de justica social.
integralidade: significa considerar as diferentes necessidades em salde das
pessoas. Pressupde também a articulacdo das acGes em salde com outras politicas
publicas, como forma de assegurar uma atuacao interdisciplinar e intersetorial entre as
diferentes areas que tenham repercussao na saude e qualidade de vida dos individuos.
E como principios organizativos do SUS:

hierarquizacdo: entendida como um conjunto articulado e continuo das acdes e

dos servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso
em todos os niveis de complexidade do sistema, referéncia e contra-referéncia;

participacdo popular: democratizacdo dos processos decisorios, consolidados na

participacédo dos usuarios dos servigos nos chamados Conselhos Municipais de Salde;

descentralizacdo politico-administrativo: municipalizacdo das acdes de saude,

tornando o municipio gestor politico - administrativo e financeiro do SUS.

E nesse cenario que a captacdo de 6rgdos e transplantes esta inserida, baseada
nas diretrizes do SUS e com legislacdes préprias de normatizacdes das acdes e dos
procedimentos para a captacdo de orgdos e realizacdo de transplantes no Brasil. Nesse
sentido, é importante conhecer a histdria, a estrutura e o processo e doacdo de 6rgéos e

tecidos no Brasil, 0 que sera apresentado a seguir.

2.1.1 A evolucdo historica da politica de doacdo de 6rgaos e transplantes

A legislacdo de transplantes no Brasil comegou com a Lei 5.479, promulgada
em 10/08/1968, para que pudessem ter inicio transplantes cardiacos. Nessa lei nédo
havia proibicdo expressa ao comércio de 6rgdos ou alguma forma de controle sobre
emprego do doador vivo ndo aparentado. Assim, durante muito tempo 6rgaos e tecidos
foram comercializados (GARCIA, 2000). Mas, esse cenario se modificou com a
promulgacdo da Constituicdo Brasileira de 1988, que proibe expressamente no art.
194, inciso 4, o comércio de 6rgaos e tecidos do corpo humano.

Apos a Constituicdo Federal de 1988, foi promulgada a Lei 8.489, de 18 de
novembro de 1992, e o Decreto Presidencial 879, de 22 de julho de 1993, que

revogaram a Lei 5.479, anteriormente citada. De acordo com Garcia (2000), essa
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legislacdo manteve a maioria dos itens da lei anterior e incluiu as seguintes
regulamentacdes: tecidos, érgdos e partes do corpo humano sao insuscetiveis de serem
comercializados; considera a morte encefdlica a morte definida como tal pelo
Conselho Federal de Medicina e certificada pelo médico; permite a pessoa maior de
idade e capacitada dispor gratuitamente de tecidos, 6rgdos e partes do corpo humano.
Além disso, a doacdo fica limitada a parentes e cénjuges, sendo exigida a autorizacao
judicial em outras situacGes, e torna obrigatdria a notificacdo de morte encefalica,
atribuindo ao Ministério da Saude a expedicdo de normas sobre a organizacdao das
Centrais de Notificacdo das secretarias estaduais de saude.

Em 4 de fevereiro de 1997, foi promulgada a Lei 9.434 (regulamentada pelo
Decreto 2.268, promulgado em 30 de junho de 1997) que revogou a Lei 8.489 e 0
Decreto 879. De acordo com essa lei, permite-se a disposicdo gratuita de tecidos,
6rgdos e partes do corpo humano, em vida ou post-mortem, para fins de transplantes;
os transplantes somente poderdo ser realizados por estabelecimentos de saude publicos
ou privados e por equipes médico-cirurgicas previamente autorizadas pelo Ministério
da Saude; o diagnostico de morte encefalica deve ser realizado por dois médicos,
utilizando critérios definidos por resolucdo do Conselho Federal de Medicina; o
consentimento presumido passa a ser utilizado. A expressdo “N&o doador de érgéos e
tecidos” deve constar na carteira de motorista ou na carteira nacional de habilitacédo; €
proibida a remocdo de orgéos, tecidos ou partes do corpo humano por pessoas nao
identificadas; € permitido a pessoa juridicamente capaz dispor gratuitamente de
tecidos, Orgdos ou partes do corpo vivo para fins de transplante. E exigido o
consentimento expresso do receptor antes do transplante; é proibida a veiculacdo de
anuncio que configure publicidade de estabelecimentos autorizados a realizar
transplantes, de apelo publico no sentido de doacdo para pessoa determinada e de
apelo publico para a arrecadacdo de fundos para financiamento de transplantes; é
obrigatoria a notificacdo de morte encefélica para as Centrais de Notificacdo, Captacdo
e Distribuico de Orgéos (BRASIL, 1997).

Segundo Garcia (2000), o consentimento presumido teve grande repercussao na
imprensa, causando controvérsias na populacdo e sendo criticado pela maioria dos

representantes de entidades médicas. Assim, em 6 de outubro de 1998, é promulgada a
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Medida Proviséria 1.718, que exige consentimento familiar, revogando, portanto, o
consentimento presumido, mas mantendo a negativa da doacdo em documento de
identidade.

A Lei 10.211, de 23 de margo de 2001, alterou dispositivos da Lei 9.434,
estabelecendo que as manifestacbes de vontade, relativas a doagdo de Orgdos,
constantes na Carteira de ldentidade ou Carteira Nacional de Habilitacdo perdem sua
validade e que a autorizacdo de doacdo de Orgdos deve ser dada pela familia e ser
assinada por duas testemunhas presentes (BRASIL, 2001).

A politica de doacdo de 6rgédos e transplantes no Brasil apresenta evolugédo
importante no contexto nacional, respeitando os avancos da Constituicdo Brasileira e
os principios do SUS. Dentre os principios organizativos, destaca-se a descentralizacdo

das acdes, como se vera a seguir.

2.1.2 Estrutura e processo de doacao de 6rgaos

A Portaria 3.470, de 5 de agosto de 1998, do Ministério da Saude, dispde sobre
a Coordenacdo do Sistema Nacional de Transplantes (CSNT) e normatiza todo o
processo de doacdo, captacdo, retirada e transplantes de érgédos e tecidos no Brasil,
privilegiando os principios do SUS.

A doacdo de orgdos e tecidos esta prevista de duas formas: doacdo em vida e
doacdo post mortem. A doacdo em vida caracteriza-se quando o 6rgdo ou tecido
(sangue) € de um doador vivo. A doagdo post-mortem caracteriza-se quando o 0rgao
ou tecido é proveniente de um doador-cadaver. A remoc¢do de Orgdos acontece
somente quando o paciente entra em morte encefélica, ou seja, pacientes que
apresentam destruicdo completa e irreversivel do cérebro, mas que mantém,
temporéria e artificialmente, os batimentos cardiacos e a circulagdo sanglinea.

Salienta-se que no Brasil, o SUS custeia todos os gastos de doacdo e
transplantes de 6rgdos. Entretanto, este contexto nem sempre foi assim. A doacgdo e
captacdo de orgdos eram realizadas no Brasil sem normatizacdes e prevalecia o fator
econdmico, além de haver alto indice de rejei¢do pos-transplantes.

Com o avanco tecnologico e principalmente do campo legal, atualmente estdo
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assegurado condicBes mais dignas de tratamento, bem como melhor eficicia nos
transplantes,pela obrigatoriedade dos testes de compatibilidade entre doador e receptor
e lista Unica.

A lista unica € monitorada pela Central de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo
de Orgdos (CNCDOS) de cada estado e tem a finalidade de distribuir os 6rgdos e
tecidos para receptores, observando critérios de distribuicdo previamente
estabelecidos. Representa a universalidade do acesso aos transplantes por meio do
SUS, garantindo a equidade, isto €, garante igualdade no acesso ao tratamento, sem
preconceitos e privilégios de qualquer espécie.

Cada estado do Brasil tera uma Central de Notificacdo, Captacao e Distribuicdo
de Orgdos (CNCDOS). Cabe salientar as diferencas territoriais e econdmicas entre os
estados brasileiros e, conseglientemente, o grau de salde e de acesso a determinados
servicos, associados a dificuldade de implementacdo de CNCDOS em algumas partes
do nosso pais. No Rio Grande do Sul também € conhecida como Central de
Transplantes do Rio Grande do Sul, e atua na coordenacdo das atividades de
transplantes no ambito estadual, sendo 6rgdo subordinado ao Sistema Nacional de

Transplantes (SNT), como abordado a seguir.

2.1.3 Estrutura funcional

O Sistema Nacional de Transplantes (SNT) tem, como atribui¢des, conforme
Decreto 2.268, de 30 de junho de 1997:

- coordenar as atividades de transplantes, remocao de 6rgdos, tecidos e partes do
COrpo;

- expedir normas e regulamentos técnicos para disciplinar os procedimentos
estabelecidos no decreto;

-gerenciar a lista Gnica nacional de receptores;

- autorizar estabelecimento de salde e equipes especializadas a proverem
retiradas, transplantes ou enxertos de tecidos, 6rgdos e partes;

- avaliar desempenho do SNT;

- articular-se com todos os integrantes do SNT;
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- difundir informagdes e iniciativas bem-sucedidas;

- credenciar centrais de notificacdo, captacao e distribuicao de 6rgdos.

Além de gerenciar a lista Unica, as Centrais de Notificacdo, Captacdo e
Distribuicio de Orgdos (CNCDOS) tém como incumbéncia:

- classificar as atividades de transplantes no ambito estadual;

- promover a inscricdo de potenciais receptores, com todas as indicacOes
necessarias a rapida localizacdo e a verificacdo de compatibilidade do respectivo
organismo para o transplante ou enxerto de tecidos, 6rgdos e partes disponiveis, de que
necessite;

- classificar os receptores e agrupa-los, em ordem estabelecida pela data de
inscricdo, fornecendo-lhes o necessario comprovante;

- receber notificacdes de morte encefélica ou outra que enseje a retirada de
Orgaos e partes de transplantes, ocorridos em sua area de atuacao;

- exercer controle e fiscalizacdo das atividades desenvolvidas;

- comunicar ao 6rgdo central do Sistema Nacional de Transplantes (SNT) as
inscri¢cdes que efetuar para a organizacédo da lista nacional de receptores.

Além da normatizacdo do funcionamento do processo de doacgéo e de captacao,
é importante explicitar alguns elementos integrantes desse processo de captacdo de
6rgdos, que sdo fundamentais para o sucesso da doacdo, tais como: critérios de
determinacdo da morte encefalica; protocolo de conduta para doacdo de Orgaos;

comissdo intra-hospitalar e entrevista familiar.

2.1.4 Critérios de determinacao da morte encefalica

A morte encefalica estd regulamentada pelo Conselho Federal de Medicina,
atraves da Resolucdo 1.480, de 1997, que dispde sobre os critérios de diagnostico e
padroniza as rotinas que devem ser adotadas pelos médicos, conforme abordado
anteriormente (BRASIL, 1997).

O protocolo de MC exige dois exames clinicos, com intervalos diferentes entre
as avaliacdes, conforme faixa etaria do potencial doador (art. 5°, da Resolucdo CFM
1480/97) (BRASIL, 1997).
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- 7 dias a 2 meses incompletos- 48 horas;

- 2 meses a 1 ano incompleto — 24 horas;

- 1 ano a 2 anos incompletos — 12 horas;

-acima de 2 anos- 6 horas.

Além desses exames clinicos, é necessdria a realizacdo de exame
complementar, a fim de descartar qualquer equivoco no diagndstico do potencial
doador. O exame deverd demonstrar auséncia de circulagdo sanguinea intracraniana,
ou atividade elétrica cerebral, ou atividade metabdlica cerebral (Art. 6, Resolucdo
CFM 1480/97) (BRASIL, 1997).

O tipo de exame complementar a ser utilizado pelos hospitais dependera dos
recursos disponiveis, desde que integrem os exames complementares, definidos pela
Resolugdo do CFM/97. Outro fator determinante, em relacdo ao tipo de exame

complementar, a ser observado, a faixa etaria, conforme o quadro 1.

Quadro 1: Exames complementares

Faixa etéria Exames complementares

1 exame: de auséncia de atividade elétrica cerebral, ou auséncia de
atividade metabdlica cerebral, ou auséncia de perfusdo sanguinea.
Acima de 2 anos Dentre os exames que podem ser utilizados estdo: angiografia
cerebral, tomografia por emisséo de foton Unico , cintilografia
radioisotopica, EEG, entre outros.

1 dos exames citados acima. Quando optar-se por
eletroencefalograma, serdo necessarios intervalos de 12 horas entre
um e outro.

De 1 ano a 2 anos
incompletos

De 2 meses a 1 ano
incompleto

De 7 dias a 2 meses
incompletos

2 eletroencefalogramas com intervalo de 24 horas entre um e outro,

2 eletroencefalogramas com intervalo de 40 horas entre um e outro

Fonte:Resolucdo do CFM/97

Todos esses procedimentos referentes ao diagnostico de morte encefalica, séo
devidamente registrados e assinados por diferentes médicos (intensivista e
neurologista) que realizaram o diagnostico, bem como os registros dos exames
complementares sdo devidamente assinados e nos anexados aos prontuarios.

Segundo o art. 9 da Resolu¢do do CFM, constatada e documentada a morte
encefalica, devera o diretor-clinico da instituicdo hospitalar, ou a quem for delegado,

comunicar tal fato aos representantes legais do paciente, se houver, e a Central de
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Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de Orgdos a que tiver vinculada a unidade

hospitalar onde o doador se encontrava internado.

2.1.5 Protocolo de conduta para doacédo de 6rgdos

O processo de captacdo de oOrgdos é extremamente complexo e envolve
diferentes profissionais e condutas. Para melhor visualizagcdo desse trabalho em
hospitais, apresentado-se um modelo o protocolo de doacéo de 6rgdos de um hospital
publico. Cabe salientar que cada instituicdo tem a liberdade de criar suas rotinas.
Porém, estas devem estar em consonancia com a legislacdo vigente na area de doacéo

de 6rgdos e transplantes, conforme legislaces ja citadas.

Protocolo para Doacdo de Orgaos:

1- Constatacdo clinica de ME realizada pelo intensivista da UTI:

- notificar a Central de Transplantes;

- comunicar o fato a coordenadora intra-hospitalar ;

- médico devera comunicar a familia sobre estado clinico do paciente;

- iniciar protocolo de manutencéo do potencial doador;

- designar técnico de enfermagem para cuidados especificos ao potencial

doador;

2- 0 intensivista, apos testes clinicos, preenche o protocolo de morte encefalica;

3- apos 6 horas, 0 neurologista realizara exame neurologico (no caso de adulto e
com intervalo diferenciado em criangas menores de 2 anos, conforme Resolucdo do
CFM 148/97,;

4- o neurologista preenche o protocolo de ME, carimbando e assinando o
documento;

5- a familia deverd ser comunicada sobre diagnostico de ME, pelo neurologista
e/ou intensivista. Nesse momento, serdo fornecidas a familia informac6es clinicas;

6- ap0s, a equipe de captacdo de 6rgdos, por meio das assistentes sociais, realiza
entrevista familiar, a fim de obter da familia autorizacdo para doacdo.Em caso

positivo, € assinado o Termo de Consentimento (anexo B) para doacéo;
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7- se a familia optar pela ndo- doacdo dos 6rgaos, o protocolo de manutengédo
do potencial doador sera interrompido, permanecendo apenas os cuidados clinicos até
a faléncia dos 6rgéos;

8- a central de transplantes é comunicada sobre o resultado do segundo exame
de ME e sobre a opgdo da familia. E emitido também fax do protocolo de ME e, em
caso de doacdo, o Termo de Consentimento (Anexo B) € assinado pela familia;

9- o intensivista solicita o kit de exames laboratoriais padronizados para doacao
e exame complementar.

10- Apos a Central de Transplantes é informada sobre o resultado do exame
complementar, bem como enviado fax da avaliagdo. Se confirmado, a ME ¢ acionado
0 Centro Cirurgico do hospital sdo informados os familiares sobre a previsdo de
retirada dos 0rgéaos;

11- a equipe de captacdo providencia no centro cirirgico material necessario
para captacdo (gelo, funcionérios, lanche para os médicos captadores e equipe) e
posteriormente os documentos referentes ao doador;

12- em caso de morte natural, o atestado de Obito serd fornecido pelo
plantonista, observando o horario do exame complementar;

13- em caso de morte violenta, o cadaver é necropsiado pelo Departamento
Médico Legal (DML). Apds o término da retirada dos 6rgaos no Centro Cirurgico do
hospital. Os cirurgides devem descrever o procedimento de retirada e anomalias
encontradas em relatorio especifico;

14- apds o processo de captacdo, o corpo € encaminhado preferencialmente a
funeréaria escolhida pela familia;

15- se necessario, serd acionado o plantdo do cartorio de registros para agilizar a
documentacéo e liberacgao do corpo.

Obs: A familia € informada e acompanhada durante todo o processo de captacdo

pela coordenadora intra-hospitalar ou por membro da equipe (FUHR, 2001).

2.1.6 Comisséo intra-hospitalar de doagéo e captacdo de 6rgéos e tecidos para transplantes

Foi estabelecido em 2000, pelo Ministério da Salude, juntamente com o Sistema
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Nacional de Transplante (em Brasilia), a Portaria MS 905/00, pela qual os hospitais
que possuam referéncia em atendimento de urgéncia e emergéncia nos tipos I, Il e lll e
uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI) de médio e grande porte, e hospitais
transplantadores ou que sejam credenciados para captacdo de 6rgdos,séo obrigados a
ter uma Comissdo Intra-hospitalar de Transplantes, otimizando nos hospitais as
doagdes (BARBOSA, 2003; FURTADO, 2003). Tal Comissao Intra-Hospitalar (CIH)
é entendida como um grupo de profissionais vinculados a uma instituicdo hospitalar
com tarefas de organizar e rotinizar o processo de detecgdo de pacientes para doacgéo e
captacdo de orgdos na sua instituicdo (SCHLINDWEIN, 2002). A CIH é considerada,
atualmente, uma das pecas fundamentais dentro de toda a estrutura do Sistema
Nacional de Transplantes, tal qual o modelo bem-sucedido da Espanha, no qual esta
baseado 0 nosso.

Segundo Leonardelli (2002), a comissdo é responsavel por todo o processo de
captacdo de orgdos, desde a identificacdo do potencial doador até o inicio do implante
dos enxertos. Além de organizar o processo de doacdo em nivel hospitalar, tem
também atribuic6es de conscientizar os funcionarios da instituicdo e a comunidade em
geral mediante acGes educativas.

Em 2005, a Portaria do Ministério da salde 1.753, de 23 de setembro,
determina a criagdo da Comissdo Intra-Hospitalar de Doag&o de Orgaos e Tecidos para
Transplantes em todos os hospitais publicos, privados e filantropicos com mais de 80
leitos. Essa portaria modifica a nomenclatura da Comisséo Intra-Hospitalares de
Transplantes para Comissdo Intra-Hospitalar de Doacdo de Orgdos e Tecidos para
Transplantes (CIHDOTT) visando ao melhor processo de captacdo de 6rgéos e tecidos
nos hospitais, principalmente nas instituigdes transplantadoras, e ainda articulagédo com
Central de Notificacdo, Captacio e Distribuicdo de Orgdos (CNCDO) de cada estado.

Essa portaria responsabiliza as instituicdes hospitalares pela educacéo
continuada dos funcionarios sobre aspectos das doacdes e dos transplantes de orgaos e
tecidos, sendo contemplada na Portaria 1.753/05, por meio das ComissGes Intra-
Hospitalares. Também destaca os familiares enquanto sujeitos do processo e impde aos
hospitais a criagdo de rotinas para oferecer aos familiares de pacientes falecidos no

hospital a possibilidade da doacdo de 6rgaos e tecidos.
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Ressalta também a preocupacdo com a entrevista familiar de solicitacdo e
doacdo de 6rgaos e tecidos, realizada por funcionarios dos hospitais, para capacitar 0s
mesmos, em conjunto com a Central de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de
Orgéos e Sistema Nacional de Transplantes. Essa é a primeira regulamentacdo que

destaca a entrevista familiar como pertinente ao processo de doa¢édo de érgaos.

2.1.7 Entrevista familiar

A entrevista é 0 método utilizado para abordar a familia do potencial doador. O
momento é também chamado de abordagem familiar. Geralmente acontece apds o
segundo exame de morte encefalica, onde é confirmada clinicamente a morte cerebral,
e 0 paciente vira potencial doador, isto €, possui critérios e condi¢cdes para ser um
doador de orgéos.

Nesse contexto, as entrevistas tém o objetivo de oferecer a oportunidade de
transformar a perda de um familiar em um ato nobre de doacédo, atenuando a dor e
confortando familiares. O atendimento e o acolhimento requerem uma escuta a
familia, identificacdo das suas necessidades, independentemente de concordarem ou
ndo com a doacgéo de 6rgaos.

A entrevista é um didlogo entre duas pessoas, dialogo que é sério e tem um
propoésito. O objetivo da entrevista é auxiliar o entrevistado, que pode vir até nos
livremente, procurando ajuda. Pode ser também contra a vontade, for¢ado pela lei ou
por outros agentes, talvez por nds mesmos. Em qualquer caso, a questdo principal para
0 entrevistador deve ser sempre a seguinte: qual serd o melhor modo de ajudar essa
pessoa? (BENJAMIN, 2002).

Apesar da intencionalidade da entrevista familiar ser a doacdo de oOrgaos,
existem elementos importantes a serem considerados, tais como: a singularidade do
nucleo familiar e as necessidades que apresenta no momento; as diferentes dimensdes
ético-politicas e culturais presentes no contexto familiar.

Para o desenvolvimento da entrevista, sdo necessarias algumas condigfes
basicas, entre as quais pode-se citar o local adequado e profissionais qualificados.E

importante, segundo Benjamin (2002, p. 21), “[...] proporcionar uma atmosfera que se
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mostre mais propicia a comunicacao”, isso envolve espaco que permite a protecao de
fatores externos, como interrupces e interferéncias, alem de condi¢des adequadas aos
familiares e profissionais envolvidos, demonstrando respeito a situacdo vivenciada e
importancia do processo de trabalho em questéo.

Como € nesse momento que a familia, principalmente por responsaveis pelo
paciente sdo entrevistados e questionados sobre a doacdo, tal abordagem deve ser feita
por profissionais qualificados, capacitados teoricamente, com dominio de todo o
processo que envolve uma captacdo de 6rgaos, isto €, deve haver discernimento sobre
0 processo de doacdo de orgdos, legislacdes, conceito de morte encefélica, morte,
relacdo familiar. Exige também observacéo, sensibilidade e respeito.

Durante a entrevista, podem-se destacar trés estagios: abertura ou colocacéo do
problema; desenvolvimento ou exploracao e encerramento (BENJAMIN, 2002).

a) _abertura da entrevista: Nessa fase, € situado o assunto ou problema, com o

acolhimento a familia. Deve-se explicitar 0 motivo da entrevista, o porqué de os
familiares terem sido chamados, apresentacdo do profissional envolvido. E importante
haver tal identificacdo, e situar posi¢do do entrevistador naquele contexto.Também é
necessario identificar os nomes dos membros e respectivo parentesco com o potencial
doador.

b) desenvolvimento ou exploracdo do assunto: E 0 momento de compreender a

dor da familia, pela perda do ente querido e também abordar que é a Unica
possibilidade de vida a outras pessoas que aguardam em listas de transplantes. O
impacto da noticia vem seguido de uma solicitacdo de doacdo. Essa doacdo muitas
vezes representa o ato de decidir pelo outro, sem sequer saber da sua vontade; outras
vezes, é decidir pelo desconhecido, sem ter qualquer informacdo sobre o assunto. A
familia que tem conhecimento sobre doacdo de 6rgdos ou conhece a vontade do
familiar de ser ou ndo doador sente-se mais segura no momento de decidir.

Dentre as dificuldades de aceitar a morte estd o entendimento equivocado sobre
a definicdo de morte encefalica e a divida sobre a morte real do familiar que parece
vivo, porque seu coracdo ainda bate e seu corpo € mantido artificialmente por
aparelhos. Isso cria inseguranca e gera conflito entre os familiares acerca da decisdo de

consentir a doagdo, porque a maioria tem o sentimento de perda muito recente
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(SABINI, 2004).

Conforme Sadala (2001,) é preciso esclarecer, previamente a solicitacdo de
6rgdos a familia, sobre o que é a ME e métodos de diagnostico, com linguagem
acessivel a compreensdo, de forma a garantir-lhes uma escolha consciente e segura.

A assisténcia recebida durante a internacdo do paciente, até o diagndstico de
morte encefélica ird influenciar também na decisdo pela doacdo. A insatisfacdo com o
atendimento prestado durante a hospitalizacdo, conforme Braz (2005), € um fator que a
familia vincula a decisdo.

Portanto, entender e respeitar o conhecimento empirico dos familiares sobre o
assunto e a capacidade de compreensdo dos mesmos permitem captar suas
representacdes e seus modelos de compreensao, atuando nas fragilidades, mitos ou no
desconhecimento do tema.

Destaca-se também que a interacdo e a comunicacdo estabelecem confianca no
processo. Segundo Ricard (2005), a comunicacdo ndo verbal contribui também na
entrevista aumentando o grau de credibilidade da relacdo, dentre elas: contato fisico,
caricia, posicdo das méos e harmonia nos gestos e do corpo.

c) encerramento: A fase de encerramento da entrevista compreende a tomada de
consciéncia *“consciéncia” dos participantes sobre o fato (BENJAMIN, 2002). Existe
uma cumplicidade de ambas as partes. Especificamente na entrevista que visa a
captacdo de orgdos, é importante a familia ter tempo para decidir e conversar entre
eles.

Sadala (2001) também se refere a importancia de que o membro da equipe de
captacdo oportunize tempo para que os familiares assimilem a morte do ente querido, e
posteriormente, optem pela doagdo ou nao.

A entrevista pode ser encerrada com a negativa familiar ou com assinatura do
termo de doacdo(Anexo C) pelo familiar responsavel e por duas testemunhas,
conforme Lei 10.211/2001 (BRASIL, 2001) que preveé:

Art. 4° A retirada de tecidos, 6rgdos e partes do corpo de pessoas falecidas
para transplantes, ou outra finalidade terapéutica, dependera da autorizagéo do
cbnjuge ou parente, maior de idade, obedecida a linha sucessoria, reta ou
colateral, até o segundo grau inclusive, firmada em documento subscrito por
duas testemunhas presentes a verificacdo da morte.
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Conforme Sabini (2004), alguns estudos, revelaram que muitos familiares
entendem que, aceitando a doacdo, estardo ajudando aquelas pessoas que estdo na lista
de espera aguardando por um érgdo e que, quando tomam a decisdo de doar, € porque
entenderam como 0 processo se constitui, aléem de ter apoio na sua religido e nas suas
crencas. Porém, outro tipo de consentimento observado pelos mesmos autores € aquele
onde a decisdo é tomada de forma passiva. Os familiares apenas concordam com a
decisdo de doar, porque sdo influenciados por outros familiares e ndo por uma decisao
consciente e expressa livremente.

Em suma, o resultado final da entrevista familiar pode ser negativo ou positivo
para a doacdo de 6rgdos, mas o importante neste momento € aceitar a autonomia da
familia com respeito, suprir suas necessidades e principalmente realizar uma acéo

ética.

2.2 Bioética: conceitos e historico

A Bioética, definida como a ciéncia da sobrevivéncia, surge com a publicacdo
‘Bioethics: a Bridge to the Future’, em 1971, pelo cancerologista norte-americano Van
Rensselaer Potter. A partir desse marco os avancos da Bioética sdo inegaveis, com
publicacdes em periodicos e livros de diversos temas (COSTA; GARRAFA,
OSELKA, 1988).

A Bioética pode ser definida como ética da vida. Vem do grego bios vida e
ethike, ética. Ou também como disciplina da filosofia moral, que visa ao estudo
sistematico dos aspectos morais e éticos ou da moralidade das tecnociéncias da vida e
da saude, a luz de valores e principios morais (SCHRAMM, 2001). Ou, ainda, como
estudo interdisciplinar da moralidade das ciéncias da vida e da salde, pode ser o
estudo que utiliza varios metodos. Inicialmente, a Bioética focalizava-se
conceituamente como uma questdo ou um compromisso mais global frente ao
equilibrio e a preservacao da relacdo dos seres humanos com o ecossistema e a propria
vida do planeta. Segundo Hansel (2002), a Bioética surgiu no meio de pesquisas, em

laboratorios de experimentacdo, fundamentando o0s cientistas nos avancos
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tecnocientificos e seus nos reflexos éticos para a sociedade.

Assim, o vocabulario da Bioética estd na base de uma preocupacdo com a
concepgo que considera a Etica uma ciéncia dos fins, visto que o objetivo maior € a
manutencdo das condigfes necessarias para a sobrevivéncia da especie humana, de
forma responsavel e sustentavel (MINARE, 2002). Fala-se, entdo, em uma ética
aplicada, que surge como resposta a problemas, sendo, pois, uma reflexdo com base na
realidade. A Bioética aborda esses novos problemas de forma original, secular,
interdisciplinar, contemporanea, global e sistematica. Dessa forma, estimula novos
patamares de discussdo e de reflexdo, que podem possibilitar solucdes adequadas
(GOLDIM, 2002).

Logo, € apropriado, aqui, fazer uma reflexao acerca das palavras moral e ética.
A palavra moral tem origem no latim morus, que significa 0s usos e costumes; e a
ética tem sua origem no grego éthos: conduta, habito ou comportamento. O termo
designa, em geral, ciéncia da conduta. No entanto, a palavra ética pode significar o que
é costumeiro, aquilo que é habitual para as pessoas. A ética € semelhante em
significado a raiz da palavra moral, mos, os costumes de um povo (ENGELHARDT,
1998).

A Etica e a Moral se referem as agbes desenvolvidas pelos seres humanos.
Enquanto a Etica busca as justificativas para as acbes, a Moral e a Lei estabelecem
regras para as mesmas. As regras morais tém, em geral, carater universal, enquanto as
leis se aplicam, de forma compulsoria, a uma determinada comunidade organizada,
dependente de uma cultura (GOLDIM, 2002).

A Etica apresenta duas concepcdes fundamentais. A primeira, a ética como
ciéncia do fim, a que a conduta dos seres humanos deve se dirigir a dos meios para
atingir tal fim. Propde uma reflex&o acerca do ideal a que o homem, pela sua natureza
ou esséncia, deve se dirigir. A segunda, refere-se a Etica como uma ciéncia moével, do
que esta fixo, destinada a dirigir ou disciplinar a conduta humana. A Etica sobre os
motivos ou as causas que determinam a conduta, e se restringe ao conhecimento dos
fatos (MINARE, 2002). Portanto, a Etica ¢ o estudo do que é bom ou mau. Um dos
objetivos dessa ética é a busca de justificativas para as regras propostas pela moral,

pois a moral estabelece regras que sdo assumidas pelos individuos na sua forma de
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viver. A moral garante uma identidade moral entre as pessoas, um referencial a seguir.

Em suma, é o conjunto de regras, principios ou maneiras de pensar que guiam,
ou chamam a si a autoridade de guiar as acdes de um grupo em particular
(moralidade), ou o estudo sistematico da argumentacdo sobre como nos devemos agir
(filosofia moral), denomina-se ética.

E, foi a partir da publicacdo do livro The Principiles of Bioethics, escrito por
Beauchamp e Childress, em 1979, um ano apdés o relatério Belmont, que foi
introduzida e ampliada a discussdo sobre a fundamentacdo principialista da bioética,
ou melhor, os principios da Bioética: dois deles de carater deontoldgico (néo-
maleficiéncia e justica) e dois de carater teleoldgico (beneficéncia e autonomia). Na
verdade, Beauchamp era membro do grupo do relatério Belmont. Nesse relatorio,
foram identificados trés principios: o respeito pelas pessoas (autonomia), beneficéncia
e justica (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1998).

O relatdrio de Belmont néo distingue entre beneficéncia e ndo-maleficéncia, o
que foi posteriormente realizado por Beauchamp e Childress. Os principios elencados
no relatorio ou pelos autores Beauchamp e Childress propiciaram um esquema claro
para uma ética normativa, que tinha de ser pratica e produtiva e subsiando, a
posteriori, uma linguagem para falar com um novo publico, formado por profissionais
das diversas areas da saude.

O conjunto dos quatro principios, devido a sua intensa utilizacdo e grande
aceitagdo, passou a ser chamado Mantra do Instituto Kennedy de Etica. O referencial
teodrico, pro posto por Beauchamp e Childress (1978), serviu de base para o que se
denominou Principlism (principialismo, em portugués), ou seja, a escola bioética
baseada no uso dos principios como modelo explicativo (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002).

A autonomia é um termo derivado do grego auto (proprio) e nomos (lei, regra,
norma). Significa auto-governo, refere-se a capacidade de o ser humano decidir sobre
0 que é bom, ou o que ¢ seu bem estar (MUNOZ; FORTES, 1998).

Por pessoa autdbnoma, o relatério de Belmont entendia o individuo capaz de
atuar com conhecimento de causa sem coacdo externa. Esse principio sinaliza a

exigéncia do consentimento informado e de tomar decisdes em substituicdo a pessoa
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considerada incompetente ou incapaz, isto €, quando a mesma ndo tem autonomia
suficiente para realizar a acdo proposta (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1998).

No entanto, quando ndo hé liberdade de pensamento, nem de opcGes, ou ainda
quando ndo existe a liberdade de agir conforme a alternativa ou opcéo desejada, a acdo
empreendida ndo pode ser julgada autbnoma (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1997).
Assim, a “autonomia ndo deve ser convertida em direito absoluto, seus limites devem
ser dados pelo respeito a dignidade e a liberdade dos outros e da coletividade, pois a
acdo individual ndo pode causar dano a outras pessoas € nem a salde publica”
(MUNOZ; FORTES, 1998, p. 60).

No principio da beneficéncia, o Relatério Belmont rechaca claramente a
caridade. Sdo formuladas duas regras de expressdo complementares de atos de
beneficéncia: ndo causar dano e maximizar os beneficios, e minimizar o0s possiveis
riscos. A beneficéncia, no seu significado filoséfico moral, quer dizer fazer o bem.

O principio da beneficéncia tem como regra norteadora o bem-estar do paciente
e a preservacdo de seus interesses. Esse principio tenta, num primeiro momento, a
promocéo da saude e a prevencdo da doenga, e num segundo momento, pesa os bens e
0s males, buscando a prevaléncia do bem-estar do paciente (KIPPER; CLOTET,
1998).

O principio da ndo-maleficéncia estd associado a obrigacdo de ndo causar
danos; a beneficéncia, entdo, esta associada a obrigacdo de prevenir danos e promover
0 bem (KIPPER; CLOTET, 1998).

Ja no principio da justica, os iguais devem ser tratados igualmente. Esse
principio contém aspectos importantes para analise, tais como o entendimento da
justica vigente no mundo ocidental, desde o século VI A.C. até o seculo XVIII de
nossa era. A justica era entendida como uma propriedade natural das coisas; ao ser
humano caberia apenas conhecer e respeitar. Na verdade, os individuos considerados
inferiores apenas obedeciam a justica. Por sua vez, os servicos medicos eram
considerados tdo superiores que ndo eram pagos mediante trocas, mas por de cobranca
de tributo de honra, que deu origem ao termo honorario (SIQUEIRA, 1998).

Na modernidade, a justica deixou de ser concebida como condigdo natural para

transformar-se em decisdo moral, sendo que o que é justo ou injusto é 0 modo como as
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instituicbes sociais tratam o fato (SIQUEIRA, 1998). Nesse caso, uma sociedade
somente sera justa se todos os valores sociais — liberdade, oportunidade, riquezas,
assim como as bases sociais e 0 respeito a si mesmo — forem distribuidos de maneira
igual, a menos que uma distribuicdo desigual de algum ou de todos esses valores
redunde em beneficio para todos, em especial para os mais necessitados (SIQUEIRA,
1998).

A Bioética se situa na confluéncia do saber tecnocientifico, especialmente
bioldgico, como as Ciéncias Humanas, como a Sociologia, a Politica, a Etica e a
Teologia. Situa-se no espaco aberto de uma sociedade pluralista, em que confrontam
diversas concepcdes. Sendo interdisciplinar, contempla a descentralizacdo do poder
(PEGORARO, 2002). Portanto, no sentido mais amplo do conceito de Bioética, seus
verdadeiros fundamentos somente podem ser encontrados através de acgdo
interdisciplinar, que inclua diversas ciéncias (Filosofia, Direito, Teologia,
Antropologia, sociologia, entre outras) e ndo apenas as Ciéncias Médicas e Bioldgicas
(GARRAFA, 2002).

Segundo Goldim (2002), a Bioética aborda os novos problemas de forma
original, secular, interdisciplinar, contemporanea, global e sistemética. Portanto,
estimula novos patamares de discussdo e de reflexdo, que podem possibilitar solucGes
adequadas. Nesse sentido, a referéncia as solucdes adequadas reporta & nogdo da
especificidade de cada contexto, ou seja, as solucdes serdo adequadas ou nédo de
acordo com os pressupostos norteadores de cada sociedade e cultura. Dito isso,
discute-se a seguir a perspectiva anglo-americana e européia da Bioética, em uma

tentativa de abarcar essas questdes na América Latina, consequientemente, no Brasil.

2.2.1 Bioética: perspectiva anglo-americana e europeéia e a busca de uma construcdo latino-

americana

A perspectiva anglo-americana privilegia a autonomia da pessoa. Esta
prioritariamente voltada para microproblemas, buscando solucdo imediata e decisiva a
questdes dos individuos. Ja a perspectiva européia privilegia a dimenséo social do ser

humano, com prioridade para o sentido da justica e equidade, preferencialmente aos
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direitos individuais (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1998).

Por sua vez, a Bioética latino-americana surge com dilemas ndo apenas sobre 0
uso da tecnologia, mas enfatizando a questdo de quem tem acesso a ela. Ha, pois, um
forte saber social que qualifica a Bioética latino-americana. Conceitos culturalmente
fortes, como justica, equidade e solidariedade, ocupam, na Bioética latino-americana,
um lugar similar ao principio da autonomia nos Estados Unidos (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 1998). Desse modo, ¢ levantado o desafio de desenvolver uma
bioética latino-americana que corrija 0s exageros de outras perspectivas, resgate e
valorize a cultura latina no que Ihe é Unico e singular, uma visdo que possa privilegiar
as diversas culturas, além de contemplar a pobreza e a excluséo social.

Na década de 90, a Bioética no Brasil defrontou-se com dilemas éticos criados
pelo desenvolvimento da Medicina, tais como: pesquisa em seres humanos, tecnologia,
dilemas sobre morte e morrer. Evidenciou, também, diversos problemas relacionados a
valores nas diversas profissdes da salde, da saude publica, da saide mental, e temas
sociais foram introduzidos. Dito de outro modo, a Bioética brasileira é tardia, tendo
surgido de forma organica somente nos anos 90. Anteriormente, algumas poucas
iniciativas isoladas haviam acontecido, sem registros significativos. No inicio de 1993,
foi criada a revista semestral Bioética, com Conselho Editorial regular, patrocinada
pelo Conselho Federal de Medicina e com sede em Brasilia. Outra revista cientifica
brasileira indexada, e que vem publicando de forma regular e crescente artigos sobre
Bioética, € O Mundo da Saude, patrocinada pelo Centro Universitario Sdo Camilo, dos
padres Camilianos de S&o Paulo, que se mantém bravamente desde os anos 80
(GARRAFA, 2000).

Outro destaque importante foi a fundacdo da Sociedade Brasileira de Bioética
(SBB) em 1995. Vale a pena ressaltar que a SBB € associada a Federacdo
Latinoamericana e do Caribe de Instituicbes de Bioética (FELAIBE) e a 1AB
International Association of Bioethics (IAB), entre outros. Em 1996, o Conselho
Nacional de Saude, organismo ligado ao Ministério da Salde brasileiro, criou o
Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), encarregado de regular e controlar
as investigacdes desenvolvidas com seres humanos no territorio nacional.

Anteriormente a esse episodio, ja havia no Brasil uma legislacdo federal com relagédo
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ao tema, que, no entanto, ndo era devidamente cumprida. Apos a criacdo da CONEP, o
assunto passou a ser encarado com o rigor requerido e, hoje, o Brasil dispde de varios
Comités de Etica em Pesquisa (hospitalares, universitarios, entre outros), funcionando
regularmente. No que se refere ao aspecto formal e publico, cabe ainda ressaltar a
existéncia de uma Comissdo Tecnica Nacional de Bioseguranca (GARRAFA, 2000).

A Bioética brasileira adotou, como principal referéncia conceitual, a chamada
"corrente principialista” estadunidense. Mas, embora a maioria dos centros que se
dedicam a bioética ainda sigam basicamente a teoria dos quatro principios, a partir de
1998 iniciou-se o surgimento de novas propostas alternativas as correntes bioéticas
tradicionais. Entre outras, podem ser mencionadas: a "Bioética na perspectiva da
teologia da libertacdo™”, "Bioética dura”™ ou "Bioética forte” (hard bioethics), a
"Bioética critica de inspiracdo feminista”, a "Bioética feminista e anti-racista” e a
"Bioética da reflexdo autbnoma" (DINIZ, 1999).

Segundo Garrafa et al. (1997), o Brasil € um pais que vive, antagonicamente,
com um pé no século XIX e o outro no século XXI. Ao lado de maravilhas, como:
transplantes maltiplos de orgdos, seqiienciamentos pioneiros do genoma de tumores
malignos de diferentes tipos e areas anatbmicas, ou intervencdes cirargicas corretivas
intra-uterinas em coracgdes de fetos, convive com a exclusao social e a falta de acesso
da populacéo as suas necessidades sociais basicas. Essa contraditoria realidade do pais,
portanto, além de exigir exercicios intelectuais e praticos durissimos aos seus
"bioeticistas"”, agudiza ainda mais os conflitos constatados entre individual e coletivo,
de autonomia e justica, participacdo e omissédo, beneficéncia e equidade, caridade e
solidariedade, limite e controle, liberdade e responsabilidade (GARRAFA, 2000).

A realidade social tem obrigado a considerada Bioética brasileira a procurar
alternativas as teorias bioéticas tradicionais. Embora o principialismo tenha sido a
mola propulsora da disciplina no Pais e ainda exerga uma certa hegemonia no contexto
académico nacional, comeca a se esbocar um movimento de reacdo intelectual a
simples importacdo descontextualizada das propostas ou "pacotes"” éticos importados
acriticamente dos paises mais desenvolvidos (GARRAFA et al. 1997). Essa
constatacdo demonstra que a “nova” Bioética brasileira tem, na contextualizacdo da

realidade do Pais, sua maior fonte de inspiracéo, a realidade social brasileira.
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Nesse sentido, é imprescindivel o estimulo e intercAmbio com os paises
vizinhos da comunidade latino-americana, objetivando a construcdo concreta de
relacBes mais proximas e factiveis na busca de solu¢cBes comuns ou aproximadas a
problemas que sdo muitas vezes semelhantes (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1998).
Logo, na medida em que a discussdo da Bioética surge para contribuir a procura de
respostas equilibradas ante os conflitos atuais e do proximo milénio, na Ameérica
Latina temos 0 compromisso de aproveitar a abrangéncia da Bioética, que estuda a
ética da vida__ campo de influéncia tedrica e pratica__ para solucionar problemas

quotidianos, enfim, envolvendo diversas faces da questdo social®.

2.2.3 Bioética e a Doacdo de 6rgdos

A Bioética, sendo considerada uma ética de todas as ciéncias e derivacoes
técnicas que pesquisam, manipulam e curam o0s seres vivos e, sendo a vida o primeiro
de todos os direitos, a ética da saude enraiza-se profundamente no solo dos direitos
humanos e de alguns dos grandes principios que vimos aparecer no percurso da Etica
filosofica, tais como: a autonomia, justica, equidade (SILVA, 1998). Nesse sentido,
reforca-se a idéia de que a Bioética vai lidar com a salde da populacdo, satde definida
em seu sentido mais abrangente, resultante das condi¢fes de alimentagéo, habitacéo,
renda, meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso a posse
da terra e acesso ao servico de saude, conforme consta no relatério final da VIII
Conferéncia Nacional de Saude de 1986. Esse conceito esta em conformidade com a
Declaracdo de Alma-Ata que define saide como estado de completo bem-estar fisico,
mental e social e ndo apenas auséncia de doenca ou enfermidade, enfatizando seu
carater de direito fundamental.

Portanto, a Bioética lida com a salde da sociedade com adicdo, entre outros
temas, como das Ciéncias Sociais, da Saude Publica, dos Direitos Humanos, da
equidade, e alocacdo de recursos, entre outros (PESSINI; BARCHIFONTAINE,

! Questdo social aprendida como “o conjunto das expressdes das desigualdades da sociedade capitalista madura,
gue tem uma raiz comum: a producdo social é cada vez mais coletiva, o trabalho torna-se mais amplamente
social, enquanto a apropriagdo de seus frutos mantém-se privada, monopolizada por uma parte da sociedade”
(IAMAMOTO, 2001, p. 27).
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1998).

O tema da doacdo de 6rgdos e transplantes sempre foi e é alvo de muitas
contradigdes e de concepcdes polémicas. Desde seu surgimento, traz no seu bojo
aspectos bioéticos importantes como, preservacdo da vida; possibilidade de continuar
vidas, a perda da vida (morte); diagnéstico de morte encefalica, aliado ao avanco da
tecnologia, de técnicas cirargicas, medicamentos e interesses econdmicos de
multinacionais. Os avancos alcancados pelo desenvolvimento cientifico e tecnoldgico,
nos campos da Biologia e da saude, principalmente nos altimos trinta anos, ao mesmo
tempo em que propicia melhora na qualidade de vida, cria muitas contradi¢bes. O
homem tecnoldgico convive, paradoxalmente com a descoberta de técnicas e
medicamentos que curam e controlam doencas antes fora de controle, ao mesmo
tempo em que surgem novas doencas. Diante disso, persiste a “falta da universidade
no acesso das pessoas aos bens de consumo sanitario e a utilizacdo equanime desses
beneficios a todos os cidaddos indistintamente” (GARRAFA, 1998, p. 100).

Porém, somente através do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, dentre
outros avangos, como grupos sanguineos, fator rh, anticoagulantes, drogas e
imunossupressores, tornou-se possivel a realizacdo de transplantes. Assim, a difusdo
dos transplantes e a escassa disponibilidade de Orgdos retirados de cadaveres
aumentaram o numero de doadores vivos, exigindo, por parte das comissées de Etica,
a criacdo de restricbes para esse ato, na tentativa de evitar atividades ilicitas.
(HANSEL, 2002).

Existem oOrgaos e tecidos que podem ser retirados em vida, como por exemplo,
parte do figado, rim, da medula, do sangue e da pele; outros podem ser doados apos a
morte encefalica, como, por exemplo: rins, figado, péncreas, coOrneas, vasos
sanguineos, 0ssos. Entretanto, tanto as doagdes em vida, quando um érgdo ou tecido
(sangue) é proveniente de um doador vivo, quanto as doagdes post-mortem, quando o
orgdo ou tecido € proveniente de um doado-cadaver (morte encefalica), necessitam de
normatizacdes legais e agdes baseadas na Bioética.

As doacbes podem oferecer prolongamento e qualidade de vida aos paciente-
receptores, sendo as vezes a Unica alternativa de salvar a propria vida. Porém, para que

aconteca o0 transplante, € necessario 0 resguardo da voluntariedade e da



38

espontaneidade, pois o ato de doar 6rgéos e tecidos € uma atitude altruista.

Em relacdo aos transplantes inter-vivos, a legislacdo brasileira permite apenas
quando o doador e receptor possuem relacdo de parentesco; nesse sentido, esse tipo de
doacdo envolve a autonomia e a liberdade de o doador, antes de dar seu
consentimento, e a avaliar riscos e beneficios associados a doacdo, principalmente em
relacdo a ndo-maleficéncia (mutilacdo) do doador (GOLDIM, 2005).

Outro aspecto polémico em relacdo a obtencdo de 6rgdos, proposta por Lloyd
Cohen, porém ainda ndo praticada por nenhum pais, é a criacdo de um mercado de
orgdos de doador-cadaver. Propde incentivo financeiro de duas formas: venda de
orgdos e, outra, mediante beneficios ou incentivos fiscais a familia do doador. Essa
abordagem mercadoldgica transforma érgdo humano objeto de compra e venda. Nessa
perspectiva, o direito e 0 acesso aos transplantes por parte da populacao ficaria extinto,
e o préprio mercado regularia a oferta e disposicdo. Essa proposta é defendida,
também, pelo Prof. Gary S. Becker, Prémio Nobel em Economia (GOLDIM, 2001).

O comércio de orgaos, isto é, a venda de o6rgdos humanos é amplamente
difundida na India. Outra proposta ndo menos impactante foi a do deputado federal,
Irapuan Teixeira, atraves do Projeto de lei 3.857/2004, de 24 de maio de 2004. Isto é,
doacdo compulsoria de o6rgdos para presidiarios com mais de 30 anos de recluséo.
Esses detentos deveriam doar um dos rins, pulmdo, um tergo do figado ou medula. O
texto ainda previa a retirada dos 6rgdos de forma compulsoria, conforme a necessidade
das filas de receptores. Segundo Goldim (2004), esse projeto de lei, mesmo que fosse
aprovado, passando a ter respaldo legal, ainda teria sérios questionamentos éticos,
morais e sociais, desde 0 ponto de vista do presidiario que ira ter seu 6rgéo retirado, do
médico responsavel pelo procedimento, até do paciente que iré receber o 6rgéo.

Outro aspecto interessante sobre o assunto refere-se a doacdo dirigida de
orgéos, ou seja, aquela que ocorre quando uma familia designa quem sera o receptor
dos 6rgdos de seu familiar. Isso é permitido em alguns estados norte-americanos
(GOLDIM, 2005). Essa forma também é discriminatdria, pois permite influéncia de
fatores econémicos, sociais, politicos, que podem discriminar demais pacientes que
estdo em lista de espera por um 6rgéo.

Apesar disso 0 comercio de Orgdos € uma violacdo da Carta Universal dos
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Direitos Humanos, pois 0 corpo humano e suas partes ndo podem estar sujeitos a
transacdes comerciais. Consequentemente, pagar e receber dinheiro de 6rgaos deve ser
proibido. A Organizacdo Mundial da Saude e o Conselho da Sociedade Internacional
de Transplantes afirmam que 6rgdos humanos ndo podem ser objeto de lucro para
profissionais, institui¢des, cirurgides e recomendam haver separacdo entre a equipe de

remocao e de a transplantes de 6rgdos (HANSEL, 2002).



3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

A pesquisa foi do tipo exploratoria e descritiva, com abordagem qualitativa.
Segundo Trivifios (1990), varios autores entendem a pesquisa qualitativa como sendo
uma expressdo genérica; por um lado compreendem atividades de investigacdo que
podem ser denominadas especificas e, por outro, que todas elas podem ser
caracterizadas por tragos comuns.

Um desses tracos comuns pode ser atribuido ao fato de a pesquisa qualitativa se
preocupar com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja, segundo
Minayo (2000, p. 22), “ela trabalha com o universo de significados, motivos,
aspiragdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo
das relacdes, dos processos e dos fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de variaveis”.

Para Richardson et al. (1999), esse tipo de abordagem pode descrever
problemas em sua complexidade, compreendendo processos dinamicos vividos por
grupos sociais e certas particularidades das experiéncias e do comportamento dos
individuos. Nesse aspecto, hd concordancia de diferentes autores, o que permite
afirmar, como Chizotti (1991, p. 52), que, na pesquisa qualitativa, “o pesquisador
participa, compreende e interpreta”, pois “fundamenta-se em dados coletados nas
interacOes interpessoais, na co-participacdo das situacdes dos informantes analisadas a
partir da significacdo que estes ddo a seus atos”.

De acordo com Minayo (2000, p. 101), “a investigagao qualitativa requer, como
atitudes fundamentais, a abertura, a flexibilidade, a capacidade de observacédo e de
interacdo com o grupo de investigadores e com atores sociais envolvidos.” Os
instrumentos adotados por esse tipo de pesquisa costumam ser facilmente corrigidos e

readaptados durante o trabalho de campo, e devem ser previamente planejados sob
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orientacdo das finalidades da investigagdo. Sendo assim, entende-se que a pesquisa
qualitativa requer uma interacao entre o pesquisador e 0s sujeitos.

O desenho de investigacao exploratdria se deve ao fato de ainda haver caréncia
de conhecimentos acumulados e sistematizados sobre o problema, ou seja, parte da
necessidade em explorar uma situacdo ndo suficientemente conhecida. Ja& o carater
descritivo se relaciona ao objetivo de analisar um conjunto de experiéncias (de
familiares doadores de 6rgédos, pos-processo de doacdo, recorrendo a descri¢do dessa
experiéncia, ao menos em alguns de seus elementos.

Para Gil (1999, p. 43-44), as pesquisas exploratérias “tém como finalidade
desenvolver, esclarecer e modificar conceitos e idéias para auxiliar nos estudos
posteriores”, enquanto as descritivas sdo “aquelas que estudam as caracteristicas de um
grupo social, incluindo as pesquisas com objetivo de levantar opinides, atitudes e
crencas de uma populacdo”. Assim, para Gil; Haguette; Minayo (2000), por suas
vantagens, as pesquisas exploratdrias descritivas sdo comuns na investigacao social,
especialmente por serem importantes para auxiliar em decisdes, problemas e propostas

concretas, inclusive em programas institucionais e servicos.

3.2 Local de estudo

O hospital em questdo é uma instituicdo de carater pablico que esta sob
administracdo privada, oferece atendimento através do Sistema Unico de Satde (SUS).
Atende a populacdo de 50 municipios pertencentes a 5% Coordenadoria de Saude do
Rio Grande do Sul. Atualmente dispde de 286 leitos e é referéncia no atendimento do
HIV-AIDS, Oncologia, Noeonatologia, Gestacdo de Alto Risco, e na Captacdo de
Orgdos e Tecidos. Por sua peculiariedade, atende & comunidade nas areas de ensino,
pesquisa, assisténcia e extensao.

A Unidade de Terapia Intensiva (UTI) esta localizada no 3° andar do hospital,

dispondo de 10 leitos e dois isolamentos. O quadro de funcionarios € composto por
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horéario de visitas é das 10h30min. as 11h, das 15h as 15h30min. e a noite das 20h as
20h30min. Nesses horarios, 0 médico de plantdo fornece informacdes sobre estado de
salide do paciente, ap0s o0 horario para visitas.

A escolha do campo de investigacdo deve-se a caracteristicas da unidade que

atende pacientes graves e € onde é realizado, frequentemente, o diagnéstico de morte

encefalica.

3.3 Sujeitos do estudo

O estudo contou com a participacdo de familiares de cinco familias que
autorizaram a doacdo de orgdos de parentes internados na UTI, apds-processo de
doacdo, que aceitaram participar do estudo.

A participacdo foi espontanea, livre e contemplou os aspectos éticos para

pesquisa.

Quadro 2: Caracterizacdo do doador, segundo sexo, idade, ocupacdo profissional, causa da

morte e familiar entrevistado

Familias Doador Causa Morte Familiar Participante

Familiar] | -/anos/femino, TCE Mée
estudante,

Familiar 11 40 a_nog/masc_ulmo, AVC Hemorragico Mae
profissional liberal

Familiar 111~ | / @n0s/ feminino, PCR Me
estudante

Familiar IV 42 a_nog/ mas_cullno, AVC Isquémico Filha
profissional liberal

Familiar V 72 anos/ feminino, AVC Hemorréagico Filha

aposentada

Fonte: elaborado pela autora desta producédo

3.4 Coleta de dados

A coleta de dados na pesquisa qualitativa ndo é estanque. Exige uma relacéo
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entre a coleta de dados e analise desses dados coletados; as informac6es coletadas sao
interpretadas, e isso pode exigir novas buscas de dados e anélise (TRIVINOS, 1990).
O pesquisador inicia sua investigacdo mediada na fundamentacéo teorica, realizando
diversos recortes para a revisdo de literatura em torno do topico, sendo processo de
aproximacdo e de distanciamento do objeto mediado, construindo a investigacdo
atraves do problema, da coleta de dados e analise constante.

A técnica utilizada neste estudo foi a entrevista.

O que torna a entrevista instrumento privilegiado de coleta de informagdes
para as ciéncias sociais é a possibilidade da fala ser reveladora de condi¢des
estruturais, de sistemas de valores, normas e simbolos (sendo ela mesma um
deles) e a0 mesmo tempo ter a magia de transmitir, através de um porta-voz,
as representacdes de grupos determinados, em condic¢Bes histéricas, sécio-
econdmicas e culturais especificas (MINAYO, 2004, p. 109).

Nesta pesquisa foram privilegiadas as entrevistas semi-estruturadas. Foram
realizadas de forma verbal e exigiu a presenca ou interagéo direta do pesquisador e do
sujeito a ser pesquisado e também contemplado por uma pratica de observacdo
participante.

Esse tipo de entrevista valoriza a presenca do investigador, oferece todas as
perspectivas possiveis para que o informante alcance a liberdade e a espontaneidade
necessarias, enriquecendo a investigacdo (TRIVINOS, 1990).

A entrevista semi-estruturada realizada partiu de um roteiro de questdes
(Apéndice A) com o objetivo de enumerar de forma mais abrangente possivel a
questdo de pesquisa, a partir dos pressupostos advindos do objeto de investigacao.

A coleta de dados teve inicio com a busca de documentagdes nos registros da
equipe de captacdo de 6rgdos e selecdo de familiares. Posteriormente, foi realizado
contato telefénico com o familiar do doador e explicado acerca do trabalho e da
relevancia do depoimento. As entrevistas foram previamente agendadas com 0s
sujeitos do estudo. Alguns familiares preferiram serem entrevistados no hospital
publico onde foi realizada a retirada, e outros, no proprio domicilio. A duracdo das
entrevistas foram de trés a quatro horas.

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora, em dia, horério e local
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combinado. Foi informado o objetivo do estudo, a natureza do trabalho, bem como
explicitado o direito de os sujeitos participarem ou ndo do estudo. Foi garantido o
anonimato da identidade dos sujeitos (sigilo) e explicitado o uso de gravador para
transcricdo posterior, bem como assinado o Termo de Consentimento Livre e
esclarecido (Apéndice B). Nesse documento ha informacdes sobre a pesquisa, a
utilizac@o dos dados e a identificacdo do pesquisador, com telefone para contato, sendo
que uma das vias permanece com 0 entrevistado.

O roteiro de entrevista semi-estruturada foi proposto de acordo com 0s
objetivos do estudo, de modo a favorecer a expressdo dos sujeitos acerca das suas
experiéncias durante e ap0s o processo de doacdo; dos significados atribuidos a
doacdo; dos fatores que favoreceram ou dificultaram a deciséo e o ato da doacdo de
orgdos, das percepcdes sobre a atuacdo da equipe e sobre o processo de captacdo de

6rgdos.

3.5 Analise dos dados

A analise a coleta dos dados se retroalimentam constantemente na pesquisa
qualitativa. Inclui desde a organizagdo dos dados empiricos, passando por pre-analise,
categorizacgéo e analise propriamente dita, sob a Gtica do referencial proposto

Apos a transcricdo das entrevistas e organizacdo dos dados coletados, foi
realizada pré-analise dos dados, procurando fazer uma leitura do conjunto das falas, de
forma exaustiva, buscando uma compreensdo desses contelddos e a saturacdo
qualitativa, o que favoreceu a identificacéo de categorias preliminares. Posteriormente,
uma nova leitura foi realizada ressaltando sua importancia e relacéo entre eles.

A partir dos dados extraidos, foram identificados os nucleos de significados, os
quais, a partir do marco teorico e dos objetivos definidos, permitiram a interpretacédo
dos resultados desta pesquisa.

A revisdo bibliografica subsidiou a analise dos dados e transcorreu em todo o
desenvolvimento do estudo, de modo a catalogar bibliografias disponiveis, constituir

um acervo de obras que abordam o assunto, qualificando as analises e proposicdes
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acerca da tematica investigada, que trata dos temas: doacdo de 6rgdos, morte (aspectos
biopsicossociais); captacdo de 6rgdos (mapeamento do campo legal: legislaces,

portarias, decretos); familia e questdes de bioética.

3.6 Aspectos éticos da pesquisa

As questdes éticas perpassaram todas as etapas da pesquisa, desde o
planejamento, a implantacdo das ac¢des, uso dos dados e, principalmente nas relacbes
interpessoais com 0s sujeitos do estudo.

Este estudo obedece a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude.
Baseia-se, também, dando énfase na beneficiéncia, justica, autonomia, bem como no
Codigo de Etica do assistente social. Além disso, este estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Catarina.

A autonomia e os direitos dos familiares a privacidade, ao respeito, a liberdade
de optar pela interrupcdo da participacdo durante o processo de assisténcia, foram

contemplados, conforme Termo de Consentimento Livre Esclarecido.



4 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Este capitulo constitui a analise dos resultados da pesquisa com os familiares de
doadores de 6rgdos, pos-processo de doacdo em um hospital publico de Caxias do Sul.
Apresentada-a sob a forma de trés categorias distintas. A primeira é a morte
encefalica: € preciso confiar; a segunda, o decidir entre a doacdo e ndo-doagdo: uma
reflexdo a luz dos conceitos da Bioética e a terceira, a familia vivenciando a doa¢éo de
orgdos: um conhecimento em construcdo. Através delas, sdo demonstradas as
experiéncias dos familiares doadores no processo de captacdo e doacdo de Orgaos.
Busca-se, de forma clara, simples e direta, identificar e compreender as influéncias de
valores, principios e crencas filoséficas, sociais, culturais, politicas no pensar e agir
desses familiares.

Para melhor compreensdo e clareza do presente capitulo, apresentam-se as
caracteristicas de cada doador, no intuito de melhor vizualizar a situagdo vivenciada

pela familia.

DOADOR/ FAMILIA |

Adolescente, 17 anos, estudante. Morava com 0s pais e irm&o. Saiu de casa com
amigo de moto para passear; no entanto, envolveram-se em acidente, e a adolescente
sofreu traumatismo craniano encefalico (TCE). Foi internada em UTI-Adulto e
realizou cirurgia. Evolui para morte encefalica apds um dia de internacéo.

A doacdo beneficiou sete pessoas (receptores): rins (2), pulmao, figado,
pancreas, coracdo, corneas (2).

Familiar entrevistado: mae

DOADOR/FAMILIA 11
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Homem de 40 anos, casado, profissional liberal. Morava com a esposa e seus
dois filhos em Caxias do Sul.

Estava trabalhando quando passou mal e foi levado para o Pronto-Socorro do
hospital e, posteriormente, transferido para UTI-Adulto devido a Acidente Vascular
Cerebral Hemorragico(AVCH). Evolui para morte encefalica em dois dias de
internacao.

A doacdo beneficiou seis pessoas (receptores): rins (2), Cérneas (2), figado,
pancreas.

Familiar entrevistado: mae

DOADOR/ FAMILIA 11

Crianca de 7 anos, estudante, morava com avo materna e mae, pais separados.

Crianga transferida de um hospital do interior, para realizacédo de fibronoscopia,
por aspiracdo de carne durante churrasco em familia. Na transferéncia crianca teve
parada cardio-respiratéria (PCR) e evolui para morte encefélica, apds quatro dias de
internacao.

A doacdo beneficiou cinco pessoas (receptores): rins (2), pancreas, figado,
corneas (2).

Familiar entrevistado: mae

DOADOR/FAMILIA IV

Homem, 42 anos, casado, profissional liberal. Morava com a esposa e trés filhas
em Caxias do Sul. Transferido para UTI-Adulto devido a Acidente Vascular Cerebral
Isquémico(AVCI). Estava no domicilio quando sentiu os primeiros sintomas e foi
levado ao hospital. Evoluiu para morte encefalica em trés dias de internagéo.

A doacdo beneficiou sete pessoas (receptores): corneas (2), figado, rins (02),
pancreas, coracao, pulméo.

Familiar entrevistado: filha (20 anos)

DOADOR/ FAMILIA V

Senhora, 72 anos, vilva. Morava sozinha. Filha Unica, genro, duas netas. Foi
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encontrada caida no banheiro por uma neta. Internou em UTI-Adulto com Acidente
Vascular Cerebral Hemorragico (AVCH) , histdrico de duas ponte de safena. Evoluiu
para morte encefalica em dois dias de internacgéo.

A doacdo beneficiou cinco pessoas (receptores): corneas (02), figado, rins (02).

Familiar entrevistado: filha (42 anos)

4.1 Morte encefélica: é preciso confiar!

Chegara o dia que meu corpo estara inerte sobre um lencol, num hospital.
Num certo momento, um médico determinard que meu cérebro parou de
funcionar e que, para todos os propésitos e finalidades, minha vida acabou.
(TEST, 2001. p. 20).

Dentro da logistica dos transplantes, estd a doacdo de oOrgaos, que segundo
Brandédo et al. (1999), € um processo complexo que envolve diferentes etapas, que
iniciam com a identificacdo de todos os pacientes em morte encefalica, como sendo
possiveis doadores ou doadores em potencial. Isto quer dizer, entdo, que € iniciado o
processo de captacdo de 6rgdos (CAMPQOS, 2004).

Com base nisso, quando se pensa em doacdo de Orgdos, requer pensar na
finitude, nas condi¢6es de ser um doador, isto €, na propria morte. Morte que faz parte
do fenbmeno natural da vida, mas que, no mundo ocidental, parece estar tdo longe do
nosso dia-a-dia. Esse distanciamento da morte representa um temor, expresso na
dificuldade de as pessoas lidarem com a finitude da vida e se insere nas crengas, nos
valores e na visdo de mundo que cada individuo traz consigo (FERNANDES et al. ,
2001).

No entanto, o préprio tempo da morte prolongou-se e se subdividiu, a0 mesmo
tempo originando diversas mortes, tendo cada uma delas sua causa especifica,

dominada pelo saber médico: hd a morte clinica, a morte cerebral, a morte bioldgica, a
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morte celular (ARIES, 1981, 1989; PRADO, 1995).

Para Filho et al. (2001), a morte ocorre quando um érgdo essencial ou mais
6rgdos vitais deixam de funcionar, e suas func@es fisiologicas ndo podem mais ser
restabelecidas, tornam-se incapazes de cumprir 0 objetivo de sustentar nossas
necessidades de oxigenacdo, nutricdo, hidratacdo, manutencdo da temperatura corporal
e excrecdo, dentre outras. Porém, apenas o conceito de morte encefalica pode ser
adotado na utilizacdo de oOrgdos de doadores-cadaveres, esta sendo a solucdo mais
promissora para o problema da demanda excessiva de falta de 6rgaos.

No entanto, no imaginario das pessoas, perpassa muitas vezes resquicios da
propria historia e evolucdo de certos procedimentos, pois a utilizacdo de doadores-
cadaveres teve inicio de maneira experimental antes da normatizacdo do diagndstico
de morte encefalica. Segundo Nothen (2006), na década de 50, existia o conceito de
coma irreversivel, desde a publicacdo de Mollaret e Goulon, em Paris; entretanto, o
relatério do Ad Hoc Committee of the Harvard Medical School to examine the
definition of brain death foi a primeira publicagdo que adquiriu consenso. Foi editado
em 1968, um ano apds o famoso cirurgido Barnard ter utilizado, na Africa do Sul, pela
primeira vez na Histéria da humanidade, em um transplante, o coracdo de uma
paciente vitima de um trauma, e, alguns anos apo6s, iniciou o transplante de rins de
cadaver.

Em meio a muitas discussdes, e na existéncia de diferencas conceituais entre as
escolas médicas, as bases do exame clinico para o diagndstico de morte encefalica
foram muito pouco modificadas nas udltimas cinco décadas. Porém, apesar das
inconsisténcias biologicas, éticas e legais, apontadas pelos criticos dos atuais
protocolos, ndo existe nenhum registro de paciente com morte encefalica, baseado nos
critérios estabelecidos, que tenha se recuperado.

Para Nothen (2006), a maioria dos paises ainda considera, para fins legais, o
conceito de morte tronco-encefalica? como morte. Parece claro que emerge uma

discussdo na direcdo de um consenso internacional, para a uniformizacdo das bases

2 E a cessacdo irreversivel da capacidade de consciéncia combinada com a perda da capacidade de
respiracdo espontanea.O diagndstico pode ser estabelecido apenas com o exame clinico, ndo
requerendo provas instrumentais. (NOTHEN, R.R, 2006).p
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conceituais e a construcdao de um protocolo mais abrangente, que incorpore e valide 0s

exames de registro da atividade e/ou pe
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N&o sabia, mas explicaram bem, a gente viu 0 exame e a médica falou tudo.
Depois tu também falo (FAMILIAR I).

N&o, nunca tinha ouvido falar (FAMILIAR I11).

A falta de conhecimento sobre a morte encefalica se confunde com as emocdes

dos sujeitos. Mas, muitas vezes, independente do conhecimento prévio acerca da morte

encefalica pelos familiares, percebe-se, também, que pode ndo representar uma

diferenca pelo fator surpresa na ocorréncia da morte. Ou seja, os familiares, com ou

sem conhecimento prévio, tendem a reagir do mesmo modo diante da morte do

familiar. A discusséo central é a morte, a perda do familiar, a finitude.

Eu e a minha irma tinhamos visto isso no colégio, sabiamos um pouco sobre a
morte encefalica e os médicos explicaram. Tu depois também falou com a
gente (FAMILIAR V).

Sim, logo que falaram eu lembrei disso, mas foi dificil aceitar que era verdade
amorte (FAMILIAR IV).

Os médicos falaram que era provavel ele estava em ME, o primeiro exame
deu certo, depois ndo conseguiam fazer o outro. Demorou. Nés sabiamos o0
que era. Meus filhos e eu queriamos fazer a vontade dele. Mas ndo queriamos
que fosse verdade [...] (FAMILIAR I1).

Sim sabiamos o que era Morte Encefalica .Sabiamos que era grave, ela foi
encontrada no ch@o do banheiro pela minha filha, mas sempre se pensa que
pode acontecer algo e ela voltasse como das outras vezes.Ela ja tinha feito
duas pontes de safena. Quando o médico falou que o exame tinha dado morte
encefalica e a gente tinha que esperar até a tarde para saber do resultado do
outro, nds ai soubemos que nao tinha volta (FAMILIAR V).

Pode-se perceber, também, durante as entrevistas, as fases que as pessoas

atravessam durante o processo de luto, conforme Kubler-Ross (1998), como a

negacéo:

E eu sei M. Eu estava pensando, po rque, por que foi acontecer com ela, por
que ndo eu, eu ja estava doente, ela ndo, as vezes eu pensava como ela ia ficar
sem mim aqui e agora mudou tudo eu é que tou sem ela (choro) (FAMILIAR

1)
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As pessoas no mundo ocidental sdo ensinadas a negar a morte, de ndo falar
sobre as perdas, e quando isso acontece, a realidade fica ainda mais dificil. O
isolamento também foi percebido nas falas, como forma de aliviar os sentimentos e

ndo interagir com a realidade:

E eu sei que ela ndo gostava de me ver triste eu ndo podia chorar que logo ela
vinha para me abracar e pedir que néo ficasse triste. Mas ¢é dificil, eu sinto
falta dela, sinto o cheiro dela, tudo me faz pensar nela. (FAMILIAR I11).

Também expressdes de revolta e raiva se fazem presentes nesse momento:

Eu sempre rezei, mas agora Deus tirou a minha filha (FAMILIAR I11).

O sentimento de raiva pode ser concomitante com sentimento de perda e de
busca de explicacBes. Esses sentimentos de revolta e negacdo da realidade persistem
entre os familiares até que haja a aceitacdo da morte e a superacdo do luto (SADALA,
2001).

No entanto, a morte encefalica geralmente tem causas externas, como:
ferimentos causados por armas, especialmente as de fogo; acidentes de transito;
traumatismos cranio encefalico (TCE) e pela incidéncia de acidentes vasculares
cerebrais (AVC). Esses dados coincidem com os apresentados, anteriormente, na
caracterizacdo dos doadores. De qualquer forma, geralmente o potencial doador estava
saudavel, isto é, ndo apresentava nenhuma patologia clinica, ou pelo menos, nada que
indicasse morte breve. Portanto, a assimilacdo do diagnostico vem associada a
surpresa, ao desconhecido. Diante disso, as equipes de captacdo de 6rgdos devem estar
atentas a essa especificidade de lidar com a morte e a possibilidade de salvar vidas.
Essas que necessitam do empenho de equipes, muitas vezes, anbnimas, comprometidas
com 0 processo e, principalmente, com a sensibilidade ao lidar com os familiares e
com o proprio doador. A equipe deve ser uma facilitadora do processo, ndo sé da parte

burocrética, de ser elo entre o hospital e a central de transplantes, mas principalmente
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de prestar solidariedade nas atitudes em relagdo a familia.Como afirmado por Filho
(2005):

Nas praticas medicas de todas as especialidades, o transplante de dérgdos é a
que demonstra com maior clareza a estreita relacdo entre a morte e a nova
vida, o renascimento das cinzas como Fénix: o mitoldgico péassaro simbolo da
renovacdo do tempo e da vida apds a morte (ABBUD FILHO, 2005)

Mas também pode-se dizer que, nas praticas médicas de todas as especialidades,
0 transplante de 6rgdos e a doacdo de Orgdos sdo as que demonstram, com maior

clareza, a estreita relacdo com as questfes bioéticas. E € disso que tratar-se-a agora.

4.2 Decidir entre doagdo e ndo-doagdo: uma reflexdo a luz dos conceitos da

Bioética

Ficamos com a impressdo que ndo era verdade, mas era. E ai queriamos
cumprir o Gltimo desejo dele. O que mais me doi é que ele estava bem e de
repente ndo volta mais para casa. E uma dor muito profunda (FAMILIAR II).

O compreender e aceitar o diagnostico de morte encefalica para familiares que
ndo tinham o minimo de nocdo acerca disto, exige acreditar na equipe, no médico, na
enfermeira, na coordenadora intra-hospitalar, enfim em todos os envolvidos no
processo de captacdo. Além da relacdo de confianca no diagnostico, a familia tem que
decidir sobre a doacédo de 6rgdos e exercitar sua autonomia.

Portanto, na doacgéo de 6rgdos esta presente um dos principios fundamentais da
discussdo bioética, a autonomia entendida por pessoa autbnoma, aquela que tem
liberdade de pensamento e € livre de coagbes internas ou externas para escolher, no
minimo entre duas alternativas (MUNOZ; FORTES, 1998). A familia, apds ter o
conhecimento sobre o diagndstico de morte encefélica e vivenciado a entrevista

familiar, tem que optar entre duas alternativas: a doacdo ou a ndo-doacdo dos érgaos.
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As escolhas vdo estar embasadas em suas crencas e valores proprios. Porém, o
atendimento prestado também reflete influéncias nessa relacdo, bem como o

procedimento adotado pela equipe.

N&o, todos foram muitos bons. Ninguém foi rui . Deixaram nos decidir. S6
ajudaram com o que ndo sabiamos. Tivemos muito apoio de todos. O meu
marido e eu ndo temos queixa de vocés (FAMILIAR 1).

Todos foram 6timos [...] Se preocuparam com a gente, deram atencdo pra
gente. Deixaram nos na sala da UTI. N&o temos queixa(choro ) (FAMILIAR

).

No6s decidimos baseado na vontade dela (FAMILIAR V).

Sadala (2001), em pesquisa realizada com familiares de doadores, apresenta
resultados que reforcam o cuidado a familia durante o processo de captagdo, como um
elemento importante, baseado nas queixas dos entrevistados. Também neste estudo,
familiares relataram a falta de atencdo a familia como desestimulo ao processo de
doacdo e a necessidade de esclarecer a familia previamente sobre a solicitacdo dos
orgdos, a morte encefalica e seus métodos de diagnostico. O conteudo e a forma dessa
comunicacdo, com linguagem acessivel a compreensdo, podem garantir uma escolha
consciente e segura, considerandoo direito a informacdo aos familiares. Porém, neste
estudo, mesmo os familiares referindo falta de conhecimento sobre morte encefalica e
desconhecimento sobre a vontade do familiar, como dificuldades a doacdo, o0s

familiares ndo sentiram interferéncia na autonomia para o processo de deciséo.

O que mais dificultou foi ndo saber o que ele pensava. Decidimos pensando
por ele, e nas pessoas que precisam de doacao (FAMILIAR V).

A dificuldade maior foi de ndo saber sobre a morte encefélica [...].
(FAMILIAR 111).

Mufoz e Fortes (1998) ressaltam que uma pessoa autdnoma pode agir nédo
autonomamente em determinadas circunstancias. Por isso, a avaliacdo de sua livre

manifestacdo decisoria € uma das mais complexas questdes éticas impostas aos
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profissionais. O momento da decisdo sobre a doacdo ou ndo dos 6rgaos acontece logo
apos a informacédo sobre diagndéstico a familia, o diagndstico de morte, de finitude.
Nesse momento em que a familia esta fragilizada, e ainda absorvendo as informacoes e
a noticia, também é o momento em que deve decidir. Decidir pelo outro requer tempo
para a familia pensar, refletir e decidir. Esse respeito a dignidade, a liberdade da
familia é essencial para ndo causar nem agravar danos a outros, isto é, o profissional
deve respeitar o principio da beneficéncia que esta associado a obrigacdo de prevenir
danos e promover o bem.

Nesse sentido, independentemente da decisdo da familia do potencial doador
em doar ou ndo doar, deve existir acompanhamento e apoio a esses familiares, visando
a promocdo da saude e a minimizacdo de danos a mesma. Johnson (1992), em estudo
com familiares, ressalta a importancia do atendimento individualizado dos familiares
de doadores, proporcionando ajuda constante em todas as necessidades apresentadas

no momento de luto e perda.

N&o, me lembro que passei por um psicologo e até ela falava que tinha
falecido mas dizia que ela ndo tinha mais volta e queria saber, me pedia
como é que eu queria ela de volta e um monte de coisas, de perguntas pra
mim e depois de ir me orientando, explicando, que ela ndo tinha volta, se eu
nao queria ser doador, dai ficamos pensando. Tivemos um tempo de um dia
dois, pensando como (FAMILIAR I11).

Outro aspecto de extrema importancia é a decisdo dos familiares baseada no
desejo expresso pelo familiar em vida, isto é, ter conhecimento prévio de sua vontade
em ser doador. A familia que recebeu a prévia instru¢cdo ou manifestacdo da vontade
de seu familiar assimila de forma mais clara e sente a necessidade de cumprir o ultimo
desejo do ente querido, de realizar a doacdo, e até de torcer pela doacao e agilizacdo do
processo de retirada. Isso faz com que algumas vezes deseje acompanhar, por meio da
equipe, os procedimentos adotados baseados nas rotinas do protocolo de doagéo, 0s
contatos com as equipes de retirada, por meio da coordenadora intra-hospitalar de
doacdo e captacdo de 6rgdos. Outro fato interessante dos dados coletados refere-se aos
familiares que conheciam a vontade do familiar e respeitaram esse desejo,

apresentavam tambeém nogdes a respeito do conceito de morte encefélica e doagéo de
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6rgdos, favorecendo ainda mais o processo de captacao.

Apesar da dor n6s queriamos doar. Era desejo dele. Foi e é horrivel [...]
pensar na morte de um filho [...] acho que uma dor muito grande para uma

mae e eu que tenho mais de 80 anos [...} ndo é facil. Ainda bem que a
familia dele mora aquo98somigo, se} ndo eu ndoseuo98om queserlia d mima
(FAMILIAR Il)o.
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De outro modo, pessoas que ndo tinham conhecimento prévio sobre ME

atribuiram a decisdo a confianca depositada nos profissionais, em seus diagnostico e

orientacdes, respeitando e assimilando a verdade referida. A confianca aparece como

elemento norteador do processo, a transparéncia nas relagdes da equipe com

familiares.

Nés decidimos depois de falar com a médica e contigo. E 0 nosso patrao
ajudou a gente. E depois a médica mostrou o exame [...] o0 meu patrao disse
gue vocés estavam certos e a gente podia ajudar outras pessoas .Ela iria
gostar. Porque era muito querida, feliz [...] (choro) (FAMILIAR I).

O impacto da morte sobre o individuo traz um amortecimento de emogdes e

sensacdes que se confundem o tempo inteiro, sendo a surpresa da morte uma causa

importante da ndo-aceitacdo da morte. Sendo assim, as familias referiram a dificuldade

em decidir também como sendo a propria morte.

Ah, acho que foi a morte. Eu vi ela sair de casa com 0 amigo e depois nao
voltou e nem ia voltar [...] E horrivel. Ela era tao linda [...]. Desculpa
(FAMILIAR ).

[...] dificultou um pouco foi os exames, mas depois tudo deu certo. A decisdo
nos ja tinhamos, nds sabiamos que ele era doador, mas o aceitar a morte é o
mais dificil (FAMILIAR I1).

E, sim, nos queriamos fazer a vontade dele. Tu lembra nds estavamos em
bastante gente, e todos sabiam disso.... Ficamos com a impressdo que nao
era verdade, mas era. E ai queria cumprir o ultimo desejo. O que mais me
doi é que ele estava bem e de repente ndo volta mais para casa [...] E uma
dor muito profunda (FAMILIAR I11).

Esses dados podem ser comparados com os dados de Johnson (1992), que

considerou que os familiares vivenciam uma experiéncia de choque, descrenca,

sofrimento e confusdo mental e mostram-se incapazes de compreender e aceitar a

realidade. Realidade, que remete a vivéncia da propria morte.

De outro modo, muitas vezes existem outros elementos da dindmica familiar
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envolvidos nesse processo:

queria pedir desculpas porque naquela noite quando falou com a gente eu
disse ndo, eu tinha medo de que ela tivesse AIDS e que passasse para outras
pessoas. Mas quando o médico me disse que no exame nado tinha acusado
nada eu fiquei muito feliz e aceitei doar os 6rgéos (FAMILIAR 111).

Essa fala apresenta a diversidade de elementos que interferem em uma decisdo e
gue, além do momento exigir habilidades, muitas vezes envolve segredos. A familiar
referiu ainda que néo tinha coragem de saber sobre exame, mas por outro lado gostaria
de realizar a ultima vontade da filha, que era ser doadora.

Dentre alguns aspectos que contribuiram a decisdo sobre a doacdo, percebe-se a
diversidade das respostas, a intencdo de ajudar as pessoas ou a solidariedade € o
elemento central, também encontrado em outras pesquisas com familiares doadores.
Porém, elementos como o atendimento, as orientacbes prestadas podem ser

facilitadores desse processo de decisao.

N&o sei, acho que o que vocés explicaram e pensar nela [...] como era [...].
O meu patrdo. E pensar em ajudar outras pessoas [...] (FAMILIAR I).

Acho que saber da vontade do meu filho (FAMILIAR I1).

Ela nas campanhas de doacéo de 6rgéos sempre dizia que era doadora. Ela
era especial, as pessoas sempre me diziam que ela tinha algo a mais. Sabe
gue me disseram , que ela era tdo especial, tdo preocupada com 0s outros e
tdo boa, que a missdo dela ja tinha terminado na terra (FAMILIAR I11).

Acho que foi o que vocés falaram (FAMILIAR V).

Sendo a ajuda as pessoas a principal associacdo que os familiares fazem com a
doacdo de 6rgdos, a solidariedade pode ser entendida como sentido moral que faz a
ponte entre o individuo e as causas sociais, em que este se coloca diante de todos. Seja
atraves dos meios de comunicacdo ou da observacdo da realidade social local, hoje ndo
é mais possivel uma atitude de indiferenca ou negar que a sociedade vive problemas

morais profundos: a desestruturacdo da familia, a ganancia, a violéncia, as drogas, a
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fome e a guerra sdo alguns exemplos que marcam nosso tempo. No entanto, a
solidariedade estd vinculada a atitudes de abertura pessoal para a aceitacdo da
diversidade e a necessidade de ajudar os outros, a partir da cultura de cada um. Nessa
dimensdo, a solidariedade deve ir além de atitudes pontuais, deve exigir uma postura
pessoal e coletiva que implique dedicar tempo e esforco em prol do outro (causas
sociais, carentes, amigos, parentes, alunos) como forma de vida e expressdo de
principios éticos e morais (SEQUEIROS, 2004). Portanto, decidir pelo outro, sem
conhecer a vontade do doador, sugere a familia uma associacdo em relacdo a postura
de vida do seu familiar, se 0 mesmo tinha uma postura solidaria em prol do outro.

Ricard (2005) aponta alguns argumentos que podem ser utilizados na entrevista
com familiares, dentre os quais destaca: solidariedade, importancia social do ato,
utilidade (morte pode ser util a outros), vida a outros, imagem do falecido, orgulho do
ato.

Porém, a informacdo, a orientacdo prévia sobre doacdo de Orgdos, seja em
campanhas, seja em palestras proporciona (ou estimula) as pessoas verbalizarem o
desejo de ser doadores, que vai ser fundamental para a decisdo da familia, por ter

consciéncia do desejo do potencial doador.

Em campanhas a gente ia sempre quando tinha no centro, mas nunca
imaginamos que poderia acontecer com nés (FAMILIAR I11).

Essa fala retrata que as campanhas proporcionam uma oportunidade de a
familia conversar sobre esse assunto e seus membros expressarem a propria vontade,
como na campanha continua da Associacio Brasileira de Transplante de Orgdos
(ABTO), “Avise em casa que vocé é doador”.

Essas atitudes solidarias ndo aparecem espontaneamente, conforme estudos eco-
ndmicos e sociais, mas a partir de uma reflexdo pessoal sobre as realidades vivenciadas
que levam a um aumento da sensibilidade. Sensibilidade entendida como um processo
complexo de reorganizacgdo intelectual e, sobretudo, afetiva, que canaliza as atitudes
pessoais e sociais ndo para metas exclusivamente individuais ou familiares, mas para

metas progressivamente mais amplas e solidarias (SEQUEIRQS, 2004, p. 17).
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[...] j& que ela ndo vai mais poder estar aqui, que outras pessoas possam
melhorar [...] (FAMILIAR I111).

Essa sensibilidade ao outro, a transformacédo de valores pessoais e a efetivacdo
de préticas sociais engajadas em uma sociedade mais justa e igualitaria representam o
grande desafio para a pratica da solidariedade. A cultura da solidariedade requer
desenvolver atitudes, pensamentos e agir centrado no interesse global do mundo e, em
especial, dos mais carentes, com ética, equilibrio e respeito. E uma pratica contra-
hegemonica, que visa a valorizacdo da diversidade e da autonomia. Portanto, a
solidariedade na doacdo de 6rgdos nédo é entendida apenas como ato de doar, mas de
solidariedade ao outro, ao receptor, aquele que recebera o érgao baseado em principios
de equidade, da ndo-diferenca, de chances de oportunidade semelhantes, sem qualquer
forma de discriminacdo, de privilégio, enfim, de justica, na qual estd pautada a
legislacéo para transplantes no Brasil.

Pensar na solidariedade nos remete a pensar no doador, na sua atitude altruista,
pois na verdade a idéia de que somos bons ou maus vem sendo ha muito tempo
enfatizada por inmeros pensadores. Rousseau e Marx, por exemplo, ja afirmavam que
a humanidade é, por natureza boa, e que o mal é criado pela sociedade. Ja Freud e
Maquiavel, entre outros, afirmaram que os homens sdo inerentemente maus e que a
fungdo da sociedade é controlar suas tendéncias mas e egoistas.

Porém, por altruismo entende-se “qualquer ato que beneficia alguém, mas sem
trazer qualquer beneficio para o altruista, e que geralmente envolve algum custo
pessoal para aquele que ajuda” (RODRIGUES, ASSMAR; JABLONSKI, 1999, p.
245). Na doacdo de 6rgaos contempla-se essa nogéo, pois em nosso pais a legislacéo
atual ndo permite beneficio ao doador nem a seus familiares pelo ato de doar. No
entanto, cabe relembrar momentos da evolucdo dessa legislacdo, como no caso da
doacdo de sangue em nosso Pais. Em 1950, eram recrutados doadores, aliciados
mediante remuneracdo, estabelecendo uma relacdo de troca e lucro (FILHO, 2000).
Esse tipo de incentivo deixou marcas, como a doacdo apenas “quando necessario”,

diferentemente da forma como vem se caracterizando a doacdo de Orgédos e sangue
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atualmente, ou seja, como um processo extremamente solidario e altruista e dessa
forma, livre de comercializacdo e de abonos.

Nesse sentido, privilegiam -se os principios do SUS, desencadeado pelo
Movimento da Reforma Sanitaria e, também, aspectos bioéticos, principalmente
relacionados a justica e a equidade aos doadores e receptores, sem deixar de
contemplar a identidade latino-americana da Bioética.

No entanto, segundo Castro (2003), no VI Congresso Mundial de Bioética, um
conferencista defendeu que o altruismo do doador de 6rgdos atende a necessidade
urgente do paciente, a reciprocidade deste precisa dirigir-se a caréncia mais urgente do
doador. Como muitos dos doadores de oOrgdos “sofrem de pobreza”, temos de
recompensa-los de uma maneira que combata suas necessidades econémicas. Jasper
(2004), em estudo sobre altruismo e incentivos na doacao de 6rgaos traz a observacéo
de que o Unico ndo-beneficiado no transplante € a familia do doador. Portanto, o
incentivo financeiro tornaria mais equitativa tal pratica social. Roza (2005) afirma, em
pesquisa realizada, que os familiares demonstraram aprovacdo do beneficio de
pagamento das despesas funerarias, analisando como uma politica de justica com
aqueles que doam parte do corpo de seus familiares para prolongamento da vida de
outros. Porém, esses estudos demonstram, de alguma forma, o valor atribuido aos
6rgdos, ao doador ou a familia doadora, e difundem uma cultura de mercado,
estabelecendo preco, ou valor de troca, 0 que é contrario aos principios da politica
publica.

O auxilio funeral para doadores repercute também como forma de gratificacgéo,
nédo de direito. Ou seja, essa discussdo ndo exprime a responsabilidade da familia e do
Estado nesse caso, representado pelos municipios, de garantir o direito e 0 acesso a
funeral gratuito a cidaddos com necessidades econémicas beneficio universal a
populacdo empobrecida, e ndo como um prémio aos familiares por terem doado
orgdos. A posicdo mercadologica pode ocasionar, também, outros problemas
relacionados a dinamica familiar, como, por exemplo, as familias discordarem do que
é oferecido, ou até mesmo produzirem uma doacdo em série pela compensacdo do
recurso. Assim, essas questdes contemplam aspectos bioéticos importantes e atuais no

mundo contemporéneo da légica de mercado. Acredita-se na doacdo de 6rgdos como
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ato altruista, deve estar livre de qualquer tipo de recompensa e respeitar a “macroética
de salde publica baseada na equidade da distribuicdo de servicos de salide numa visao
verdadeiramente alternativa, que possa enriquecer o dialogo multicultural” (PESSINI
& BARCHIFONTAINE, 1997).

Diante disso, percebe-se a importancia dos avancos na area da saude, no que diz
respeito as legislacdes, isto é, marco legal, e também das discussbes bioéticas no
Brasil. Porém, existe um outro aspecto a ser considerado que ¢ a propria familia dentro
desse processo de captacdo de 6rgdos; ao expressar, principalmente, seu entendimento
acerca do sistema publico e da necessidade dos candidatos a transplantes. Além disso,
e por isso, ela acaba por atuar como agente propagador desta causa: a doacdo de

orgaos.

4.3 A familia vivenciando a doacéo de 6rgaos: um conhecimento em construgdo

Nés ficamos aqui no hospital, vimos a equipe de Porto Alegre chegar e sair
com as maletas, isso foi uma sensa¢do muito estranha. Nos sabiamos que ali
tinha pedagos do corpo da minha mée e que estavam levando para outras
pessoas. Ai pensei na felicidade de quem iria receber (FAMILIAR 1V).

A familia do doador, como citado anteriormente, € muitas vezes esquecida
pelos protocolos técnicos dos hospitais, pois recebem a noticia da morte do ente
querido, decidem pela doacdo, aguardam a chegada das equipes para a retirada dos
6rgdos e esperam a liberacdo do corpo. Sinteticamente, é esse o fluxo dentro das
instituicdes hospitalares. Porém, o que ndo fica retratado nesse cenario € o cuidado, a
acolhida a estes familiares. Geralmente, a espera € solitaria, isto €, sem
acompanhamento da equipe de captacdo. Assim, é necessario compreender o sentido

de familia, como sendo:

Uma unidade dindmica, constituida por pessoas que se percebem como
familia, que convivem por determinado tempo, com uma estrutura e
organizagdo para atingir objetivos comuns e construindo uma histéria de vida.
Os membros da familia estdo unidos por lagcos consangiiineos, de adocdo,
interesse e/ou afetividade. Tem identidade propria, possui e transmite crencas,
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valores e conhecimentos comuns influenciados por sua cultura e nivel sécio-
econdmico. A familia tem direitos e responsabilidades, vive em um
determinado ambiente em interacdo com outras pessoas e familias, em
diversos niveis de aproximacdo. Define objetivos e promove meios para 0
crescimento, desenvolvimento, salde e bem estar de seus membros ( PENNA
apud NITSCHKE, 1999, p. 100).*

Esse conceito retrata aspectos fundamentais na compreensao da familia quando
da doacdo de Orgéos, pois exprime historia de vida, crencgas, valores, cultura, direitos,
responsabilidades, solidariedade. Porém, para efetivar a autorizacdo da doacdo de
orgdos, € preciso respeitar também a legislacdo vigente, que preconiza o familiar mais
préximo, isto é, conforme o grau de parentesco, como ja citado anteriormente. No caso
de doadores de até dezoito anos, é necessaria a autorizacdo de ambos 0s pais, ou da
pessoa responsavel legal pela crianca ou adolescente. Para pessoa juridicamente
incapaz, segue a mesma logica, isto é, o responsavel pela tutela ou curatela. Em caso
de cdnjugues, se aceitam também as pessoas em unides estaveis, conforme codigo civil
vigente.

A compreensdo do conceito de familia, articulado com o marco legal, sdo
exigéncias no atendimento realizado pela equipe ao potencial doador e a sua familia,
devendo ser diferenciado e contextualizado na realidade social. Portanto, obedecer a
critérios previstos em lei e compreender a familia nesse espaco, é fundamental para
respeitar a autonomia e promover o cuidado. No entanto, para Silva (2002, p. 20),
“possuir identidade de cuidadora por vezes assusta a equipe de saude, que esta sempre
interagindo com diversas familias, culturas, situacdes de vida, tendo que estar
definindo condutas, comunicando noticias nem sempre feliz”.

Nesse contexto, a equipe deve pensar nas questdes éticas relativas a familia, tais
como: seus membros ndo sdo substituiveis, existem vinculos entre eles, existem
nocOes de responsabilidades, a estrutura é dindmica, bem como as relacdes entre eles.
Muitas vezes, a equipe precisa definir condutas e comunicar noticias desagradaveis.

Baseado nisso, na doacdo de 6rgdos, a familia deve ser assistida durante todo o

* Conceito adotado pelo grupo de Assisténcia, Pesquisa e Educagdo na Area da Sadde da Familia
(Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem/UFSC).
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processo de captacdo, pois necessita de cuidados, de atencdo e de informagéo, de

autonomia, enfim compartilhar sentimentos, ansiedades, dividas.

No6s ficamos aqui, lembra? Passamos a noite, o dia. Tu ficou com a gente
(FAMILIAR I).

A equipe foi muito boa. Deram apoio para nds, deixaram nés entrar na uti.
Ficamos na sala com ché (choro). E depois fui embora [...]. Meu filho que
ficou no hospital. Ele disse que vocés ajudaram muito (FAMILIAR 11).

A equipe, todos vocés ajudaram nés (FAMILIAR V).

Ah, tu ficou com nos [...]. Dizia o que tava acontecendo. Demorou [...] mas
valeu a pena (FAMILIAR 1).

Nesse sentido, mesmo os familiares que optam por esperar no domicilio

necessitam de atencao e orientacoes:

Ficamos a noite inteira acordada esperando telefonema de vocés, ndo dormi
a noite inteira. Eu e a minha irm& D. na noite que retiraram os 6rgaos nos
ficamos deitadas e cada vez que tu ligava para informar o que ia acontecer
nos dizia como € que podia tu ficar no hospital e ndo ir dormir & noite
inteira. SO podia ser alguém muito especial, ndo dormir, e ainda se
preocupar com a gente. ( choro) e acompanhando ela (FAMILIAR I111).

Nés ficamos no hospital até que chegaram os médicos de Porto Alegre,
depois fomos para casa. Ndo dormimos (FAMILIAR 1V).

Os familiares demonstraram sentimento de amparo, de confianca, além de
expressarem a seriedade no processo e nos cuidados com o doador. Mesmo ndo
permanecendo no hospital, eles ficaram conectados recebendo informacgbes, o que
propiciou transparéncia no desenvolvimento da retirada.

Outros expressam sentimentos de gratiddo em relacdo ao tratamento recebido

pelo familiar:

Ela foi muito bem tratada [...] E depois também [...] O hospital da nossa
cidade ndo é assim. Nao tem exames. L4 a gente ndo fala assim com os
médicos (FAMILIAR I).
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Fiquei com uma impressao assim, quando eu decidi, eles fizeram tdo rapido

gue ndo sei como explicar. Depois 0 médico explicou dai a Dr M. disse que
ela teria somente 12 horas pra poder fazer isso se eu quisesse ser a doadora
dos drgédos dela, se passasse ndo podiamos aproveitar. S6 que na minha
cabeca como eu estava naquele meio tempo, 9 dias, ndo entrava na minha
cabeca nada, tomava remedios, estava perdida. Dai naquele dia que eu
decidi que a gente veio a noite no hospital me despedi dela pra mim foi
horrivel (FAMILIAR 111).

O pessoal do hospital foi muito bom, deu apoio e informacéo o tempo todo,
isso nos deixou tranquilas (FAMILIAR 1V).

Todos os entrevistados referiram que doariam novamente; isso, de alguma
forma retrata a experiéncia vivenciada. Apesar de uma experiéncia dolorosa, 0s
familiares ressaltam o aspecto positivo da doacdo de 6rgaos, até mesmo quando existe
demora na captacéo:

Foi demorado, mas néo faz mal, ela conseguiu doar (FAMILIAR 1).

E muitas vezes expressam seus proprios desejos a respeito da doacgéo:
Também sou doadora (FAMILIAR 1).

Sim sou doadora (FAMILIAR 1V).

Eu ja era doadora e sabia que ele era. Um dos meus filhos disse no hospital
que ele também era doador [...] as vezes falamos sobre isso a minha familia é
doadora (FAMILIAR 1I).

Porém Roza (2005), em seu estudo, refere que muitos entrevistados de seu
estudo afirmaram que jamais doariam novamente e que ndo recomendam aos Seus
conhecidos. Isso deve estar associado ao atendimento recebido durante o processo, ja
que seu estudo contemplava diferentes instituicdes captadoras da cidade. Em nosso
estudo, é privilegiada uma instituicdo que tem como metodologia — pressuposto —, o
cuidado com os familiares durante o inicio e o fim do processo.

No entanto, a experiéncia singular de cada familiar propicia uma consciéncia

sobre a necessidade da doacdo e uma preocupacdo com aqueles que precisam de
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Outras pessoas estdo vivendo a partir da minha mae, ela me deu vida e a
outras pessoas também [...] (FAMILIAR V).

Uma vez ndo sabia de nada. Agora eu sei. Decidi ser doadora, ajudar outras
pessoas. Também pensei que ela podia ter precisado de algum doador. Hoje
conhego gente que ta na fila de transplante e outros estio na maquina. E
triste, e se a gente morre pode ajuda (FAMILIAR 1).

E importante, eu ap6io. Que nem falei de um conhecido da gente que esta
precisando de cérnea, eu faria de novo se pudesse ajudar estou vendo o
sofrimento dele e ele disse pra mim que acha bonito o que eu fiz, e que ele
estd nafila (FAMILIAR 1I).

Conforme Sadala (2001), a doacdo assume diversos significados: conforta, da

satisfacdo, € uma honra, sendo importante para o bem de outras pessoas. No entanto, a

ajuda a outras pessoas vem seguida de pedidos e sentimentos em relacdo ao receptor,

mesmo tendo conhecimento prévio que essa informacédo nédo é repassada:

Os familiares

referindo sempre:

Outras pessoas estdo vivas (choro). SO gostaria de saber quem s&o
(FAMILIAR ).

N&o além da dor nada. Saber que as pessoas receberam o0s 6rgaos e estao
bem é um bom conforto. Eu sei que ndo pode saber quem sdo, mas, que eles
estdo bem (FAMILIAR II).

Tem pessoas que estdo enxergando através dela, eu acho (FAMILIAR I11).

Acho que € de poder ajudar as pessoas, meu pai ja ndo ia mais precisar e
outras pessoas sim (FAMILIAR 1V).

Outras pessoas estdo vivendo a partir da minha mée, ela me deu vida e a
outras pessoas também (FAMILIAR V).

tiveram dificuldades em apontar aspectos negativos da doacgédo

Acho que nada. Eu sofri e sofro com a falta dela,tudo me lembra ela
(FAMILIAR 111).
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E foi demorado,mas n&o fez mal, ela conseguiu doar (FAMILIAR 1).

N0, ndo tem. Da espera n&o me importei. E eu sei ela ndo gostava de me ver
triste eu ndo podia chorar que logo ela vinha para me abracar e pedir que
nao ficasse triste. Mas é dificil eu sinto falta dela, sinto o cheiro dela, tudo me
faz pensar nela. Eu moro com a minha mée e ai tenho que me segurar para
ela ndo me vé chorando, mas a gente se olha e ndo conseguimos é um berreiro
s0. Eu sei que tenho que me controlar, mas néo consigo (choro) (FAMILIAR

1)

Percebe-se 0 sentimento do enlutado marcado pelo autocontrole, pela discricéo,

e preocupacdao com o outro. Outros pontuam a frustracdo pelo fato de ndo conhecer o

receptor:

N&o conheci quem recebeu o0s 6rgdos do meu pai. Eu sei que ndo pode, mas
eu gostaria (FAMILIAR 1V).

Gostaria de conhecer alguém que recebeu os 6rgdos da minha mae, mas sei
gue ndo da. Mas ndo é negativo o importante é ter feito a vontade dela e dar a
vida a outras pessoas (FAMILIAR V).

Mas, ao mesmo tempo que compreendem que norma, ndo deixam de desejar

essa informacao.

As familias demonstraram ter conhecimento de dados transmitidos pela Central

de Transplantes do Estado, e as noticias recebidas dos receptores, que geralmente sdo

sobre sexo, idade do receptor e 6rgdos trasplantados. Isso fornece uma nocéo sobre a

gestdo dessa politica no processo continuo, apés a captacéo.

Eles ligaram, uns dias depois. Era uma moca. Disse quem recebeu mas s se
era homem ou mulher e a idade. Perguntaram como nds tava e disseram a
idade e se era homem ou mulher que receberam os 6rgdos. Ela salvou 9. Eu
fico pensando em quem séo estas pessoas (FAMILIAR I).

Sei 0 que tu falou e a mocga de PA (Central de Transplantes) é o mais parecido
que recebe o 6rgédo (FAMILIAR 1V).

Sim, eles falaram o sexo, idade de quem recebeu. Acho que foi a psicologa
que telefonou (FAMILIAR I1).

Eles telefonaram e conversaram comigo. Disseram quantas pessoas
receberam, se era homem ou mulher, conversaram comigo (FAMILIAR V).
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Funciona né, eu achei bonito o jeito deles entra em contato com a gente,
fiquei curiosa, quer saber, eu teria vontade de conhecer as pessoas que
receberam (FAMILIAR I11I).

A respeito da equidade na distribuicdo dos 6rgdos, os familiares referiram
credibilidade no processo de captagcdo e consequentemente, reforgaram a opgéo pela
doacdo de Orgdos para transplante. Nesse sentido, percebe-se a doacdo como ato

altruista, sem evidéncia de qualquer interesse por ressarcimento.

Sim, vai pra quem mais precisa. SO queria saber quem recebeu. As vezes
saio, ou vendo televisdo e imagino quem estad com os érgaos dela, ou saber
como eles vdo (FAMILIAR ).

Sim, meus filhos disseram que ninguém compra, a pessoa que recebe esta
numa lista do estado. Isso nos falamos no dia (FAMILIAR I1).
Acho que néo tem diferenca, a todos (FAMILIAR I11).

Saber que todos tém chance de receber os 6rgdos faz a gente doar com mais
tranquilidade (FAMILIAR V).

Acho isso muito importante porque todos somos iguais e merecemos
chances iguais (FAMILIAR V).

Quando solicitados a darem sugestdes sobre o atendimento baseado na

experiéncia vivenciada os familiares novamente referiram:

Sim sera que elas também vao ter curiosidades de saber quem é? Eu teria”
(FAMILIAR I11).

A relacdo de ajuda, a atitude altruista Além da dor nds podemos ajudar
(FAMILIAR ).

Eu fico contente de ter outras pessoas com metade dela ali (FAMILIAR I11).

Ha4, eu fico muito feliz quando vejo reportagem sobre doacgdo, porque nds
também ajudamos outras pessoas, e acho que meu pai também deve ficar
(choro). Eu fico imaginando alguém esta com o coracdo do meu pai por ai, 0
coragdo (FAMILIAR 1V).
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Sobre o atendimento prestado pela equipe intra-hospitalar

N&o, acho que vocés devem continuar assim [..]J. Meu filho ficou
impressionado com atencdo de vocés, [..] no6s s6 temos agradecer
(FAMILIAR 11).

Portanto, a doacéo é compreendida pelos familiares como possibilidade de vida
a outras pessoas; e aos que aguardam, ela significa a unica possibilidade de vida

(LISSO; PAIVA, 2004). Nessa perspectiva, a doagéo € interpretada nesta fala:

A doacdo ¢ fazer o bem ao outro, deixar a pessoa e suas familias felizes do
outro lado, jamais vou me arrepender de ter feito a vontade da minha mae,
ela era uma pessoa abencoada teve muitas oportunidades de continuar
vivendo e hoje ela estd em alguns lugares ajudando outras pessoas
(FAMILIAR V).



5 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa qualitativa teve como foco conhecer a experiéncia vivida e a
percepcdo dos familiares do doador sobre o processo de doacdo, no que se refere a:
significados atribuidos a doacéo, fatores que favoreceram ou dificultaram a decisdo e o
ato de doacdo de 6rgdos, a atuacdo da equipe e ao processo de captacdo de Grgdos.
Enfim, conhecer a experiéncia de familiares doadores de Orgaos, na perspectiva dos
préprios sujeitos, pos-processo de doacao.

Com este estudo foi possivel compreender as necessidades dos familiares
doadores de 6rgaos, pois 0 ato de doar ndo se resume apenas em assinar a autorizacéo,
mas € um momento que gera multiplos sentimentos, dor, perda, esperanca de vida a
outros, durante e ap6s a captacdo de 6rgdos. Sendo assim, € pertinente o cuidado aos
familiares durante e ap6s a doacao.

Para responder a questdo de pesquisa, foram coletados dados por meio de
entrevistas semi-estruturadas. Nessas entrevistas foi possivel estabelecer uma relagéo
entre os dados coletados e sua analise fornecendo informacdes sobre, o proprio
processo de doacdo (rotinas), maneiras de sentir, comportamento, desejos entre outros
aspectos referentes a doacao na perspectiva dos familiares.

Nesse processo, a pesquisadora e os participantes do estudo interagiram , na
perspectiva de conhecer a experiéncia de familiares doadores e construir um
conhecimento cientifico, baseado na vivéncia deste processo de captacdo e na
compreensdo aos familiares que passaram por isso.

Concluise que, a familia mesmo tendo dificuldades de aceitar a morte e muitas
vezes terem desconhecimento sobre morte encefalica, optam pela doacdo baseado em
atitude altruista ou no desejo expresso pelo familiar em vida de ser doador, no entanto
percebe-se a énfase na morte, na ndo presenca na finitude como aspecto central.
Portanto, compreender o processo de captacdo na perspectiva desses familiares exige

um cuidado a estes sujeitos que passam a ser esquecidos pelos protocolos técnicos
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apos terem autorizado a doacé&o.

Pensar em uma metodologia assistencial para esses familiares propicia um
comprometimento, e é dar respostas aqueles gque tiveram uma atitude altruista para
salvar ou melhorar vidas de outros sujeitos.

Desse modo, pensar em uma cultura de solidariedade € um modo de encarar a
vida individual, familiar, profissional e cidadd que tenha como preocupacgéo
fundamental “construir uma verdadeira humanidade”, na qual o essencial seja 0 nés e
néo o eu ( pessoal, de classe, de nacgéo, de regido, etc.) (SEQUEIROS, 2004 p. 60). Em
suma, a preocupacao € pelo bem comum e pelo coletivo.

O possivel paradoxo, a ambiguidade, ou até o antagonismo dos termos morte e
solidariedade estdo presentes na doacdo e sdo transformados em um sé sentido quando
se encontram. Ou seja, a perda (morte) e solidariedade tornam-se uma sé expressao: o
doar proporcionando a continuidade de outras vidas. A percepcdo desse sentimento
nos familiares permeou todo o processo de coleta e analise dos dados.

Na pesquisa, como aspectos facilitadores centrais, levantados pelos familiares,
com relacdo a decisdo sobre a doacdo foram: conhecimento prévio da vontade do
doador; informacgdes prévias de campanhas sécio-educativas; orientacdo da equipe
durante o processo; liberdade para refletir (autonomia); aproximacdo com as idéias da
pessoa em morte cerebral (pensar por ela e/ou como ela); assisténcia a familia; ajuda a
outras pessoas.

Esta pesquisa proporcionou, também, refletir sobre as préaticas da equipe de
salde, mais especificamente sobre as comissdes intra-hospitalares, sua atuacéo,
exigéncias e habilidades necessarias para desenvolver a captacdo de Orgdos junto a
familiares de potenciais doadores. Alem disso, foi possivel refletir sobre a interacdo
entre equipe e familia oportunizando que os profissionais de satde contribuam de
modo favoravel no processo, especialmente com as familias doadoras, baseado nas
questdes bioéticas, estas, que devem nortear as praticas em saude. Portanto,
compreender e respeitar a autonomia das familias em decidir sobre a doacéo, ndo
causando dano (ndo-maleficéncia), isso € fundamental para um processo de captacdo
tranquilo e para que haja uma experiéncia positiva tanto para familiares pos-doagéo

guanto a equipe intra-hospitalar. Portanto, a construcdo do conhecimento acerca da
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experiéncia desses familiares contribuiram no ““fazer profissional”’e na difusdo da
doacao.

Enfim, produzir conhecimento nessa area proporciona o desenvolvimento e a
qualificacdo do atendimento prestado, bem como auxilia e reforca a construcdo de
politica publica, baeada nos principios do SUS, principalmente na equidade,
universalidade, integralidade e na hierarquizacdo proporcionando o estimulo a doagéo

de 6rgdos, e identificando aspectos negativos e polémicos sobre este assunto.
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APENDICE A

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADO

-
1

Como foi o processo de decisdo apos o diagndstico de Morte Encefalica?

2- Em algum momento sentiram-se pressionado para realizar a doagao?

w
1

Quais elementos que dificultaram e auxiliaram na doa¢éo?

o
1

Como foi atendimento da equipe a familia na internacédo e durante e apds o

processo de retirada?

ol
[

Vocé autorizaria novamente a doagao?

(@)
1

Quais sugestdes de vocés para melhorar este processo de doacéo e captacdo de

orgaos?



APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado a participar de uma coleta de dados referente ao
projeto de pesquisa realizada pela assistente social Méarcia Fuhr, sob orientacdo da
Profa. Dra. Flavia Regina Souza Ramos, que tem como objetivo geral, “Analisar a
experiéncia de familiares doadores de Orgdos, na perspectiva dos proprios sujeitos,
pos-processo de doacdo”, para a realizacdo de sua Dissertacdo de Mestrado no
Programa de PoOs-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Catarina-UFSC. Os dados obtidos com as atividades desenvolvidas serdo utilizados
para fins cientificos e educativos, podendo fazer parte posteriormente da Dissertacéo
de Mestrado. Assim, solicito colaboracdo no sentido de participar do trabalho.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que fui
informado (a) de forma clara e detalhado dos objetivos da presente pesquisa. Fui
igualmente informado (a):

- da garantia de receber respostas a quaisquer perguntas ou esclarecimentos
sobre duvidas acerca de procedimentos, riscos, beneficios e outros aspectos
relacionados com a pesquisa;

- da seguranca que ndo serei identificado e que se mantera o carater
confidencial das informagdes relacionadas com a minha privacidade;

- da liberdade de me retirar meu consentimento a qualquer momento e
deixar de participar do estudo, sem sofrer qualquer tipo de retaliagdo ou
represalia;

- do compromisso de receber informagdes atualizadas sobre o estudo, ainda
que possa afetar a minha vontade de continuar participando;

- que arealizacdo de entrevista ndo causara nenhum tipo de
constrangimento;

- que os resultados serdo somente utilizados para fins cientificos;

- que ndo havera custo algum para o participante;

- que ndo havera desconforto ou risco previstos na realizacdo do estudo;

- Que as entrevistas gravadas serdo utilizadas apenas para os fins propostos
no estudo.

Eu,
ciente de meus direitos acima relacionados, concordo em participar do estudo
realizado pela mestranda Marcia Fuhr(telefone- 54-99729470)

Caxias do Sul, , de de 2006.

Assinatura do entrevistado
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UCS LANGA CAMPANHA DE DOAGAO DE
ORGAOS DO HOSPITAL GERAL

O Reitor da Universidade de Caxias do Sul, Professor Ruy Pauletti,
estara langando, nesta quinta-feira, dia 27 de setembro, a Campanha de
Doagdo de Orgdos, promovida por voluntarios e equipe de captagdo de
érgdos do Hospital Geral de Caxias do Sul. O langamento da campanha sera
as 10 horas, no Auditdrio do HG.

A Campanha de Doagdo de Orgados, empreendida pelo Hospital Geral
de Caxias do Sul, tera carater permanente. Foi amadurecida ao longo de um
ano de encontros reunindo profissionais das areas meédica, enfermagem,
servigo social, psicologia e setores de apoio do Hospital, mais a participagéo
de representantes da comunidade. Coordenada pelo médico Dagoberto
Godoy, a Comissdo de Captagdo de Orgdos atende as exigéncias da
legislagao sobre transplantes no Pais.

A campanha de esclarecimento e mobilizagdo em favor da Doagao de
Orgaos foi elaborada de forma comunitaria pela agéncia Criagdo Propaganda,
do publicitario Sergio Chaves.

Segundo a coordenadora Intra-Hospitalar da Comissdo, a assistente
social Marcia Fuihr, na Gltima semana o grupo efetuou a coleta de érgaos de
duas pessoas falecidas. As corneas serdo transplantadas nas proximas horas.
Desde que comegou a funcionar, o Hospital Geral realizou sete transplantes
de cérnea, devendo chegar a nove até o final desta semana. A informagéo e
de que 70 pessoas aguardam a chance de ter de volta o sentido da vis&o.

Assessogruias i Municagao
Setor de Imprensa
(doacao)

UNIVERSIDADE DE CAXIAS DO SUL - SETOR DE IMPRENSA Tel.: (54) 212 1133 - ramal 2116 - ramal fac-simile 22!
RUA FRANCISCO GETULIO VARGAS, 1130 - BLOCO A - SALA 2.20 - C. POSTAL 1352 - CEP 95001-970 - CAXIAS DO SUL - F



Doar 6
e dar Vida

Doar érgdos é um ato de
significativo amor ac préximo.
Tire suas davidas entre o:

[ raso  [] VERDADEIRO

Reforce seu esclarecimento
sobre esse tema.

r

Todos os 6rgdos podem ser
transplantados entre doares vivos.
FALSO

Somente um rim, parte do figado e medula.
Todas as pessoas podem ser doadoras
de drgdos.

VERDADEIRO

Todos, ind ke, podem ser doadores. A

A familia decide sobre a retirada dos
oérgédos
VERDADEIRO

Na atual legislagéio brasileira familiares mais
proximos tém o poder decisdrio de permitir a doa-
¢80 de drgdos, por isso, & imporlante que a familia
saiba da sua vontade de ser doador.

O doador pode escolher quem recebera
seus 6rgaos.
FALSO

A Central de Transplantes identifica doador,
receptor, obedecendo a rigidos critérios pré-esta-
belecidos e a lista de espera. O primeiro da lista
que tiver condigbes de saude ideais & for compa-
tivel para receber o 6rgéo, serd transplantado.

Quem chega ao Hospital sem
documentos é doador,

FALSO

Sem documento de identidade e sem o consenti-

mento da familia, nfio pode ser efetuada a doacao
de drgdos.

O corpo do doador fica deformado depois
1ue os drgdos sdo retirados,

*ALSO

Jéo, de modo algum

\ retirada dos orglos & uma cirurgia como qual-

juer outra, realizada com todos os culdados de
econslitui¢gio, o que também é obrigatdrio por lei.

efetivagio da doagdo prevé uma avaliagéio por
uma equipe de especialistas que verificardo as
condigbes dos drgdos e a existéncia de possiveis
moléstias contagiosas.

Menores de 21 anos podem ser doadores.
VERDADEIRO

A doagdo s6 pode ocorrer consullando a familia
506 com a autorizagao dos familiares ou responsa-
veis diretos.

Quem tem dinheiro possui maior chance
de receber 6rgaos.
FALSO

mdrididirece a todos, Cada Estado tem uma lista
unica por 6rgao a ser transplantado. As pessoas
fardo parte desla lista, através de seus hospitais,
por ordem cronolégica de inscrigiio. O Ministério
da Saude tem um sistema que permile o acesso a
lodas as listas dos Estados, permitindo fiscalizar
lodas as captagbes e os transplantes, bem como
a sua qualidade

9

aos
Vida.

Os érgdos do doador s6 podem ser
retirados ap6s a morte encefalica.
VERDADEIRO

A morle encefdlica é a parada definitiva e ir i

vel do encéfalo (cérebro e tronco cerebral), provo-
cando a faléncia de todo o organismo.

Morte Encefalica pode ser comprovada em
todo o pais.

FALSO

Somente os hospitais que tiverem em seu quadro
equipamentos para a realizagéo de exames clinicos
e complementares. Depois estes exames sdo repe-
tidos e ¢ entdo a morle encefélica & comprovada

A Central de Transplantes indica os

pacientes em condigdes de receber érgios
VERDADEIRO

Exames de histocompatibilidade, isto é, se tecido do
doador e receptor se combinam, compatibilidade
sanguinea (Sistema ABO), peso e tamanho do drgéo
a ser transplantado, posigio do receptor na lista,
condigbes de salde e critérios de urgéncia. Eslas
séo as condigbes em que deve estar o paciente
raceptor.

Nio é permitida a venda de 6rgdos
VERDADEIRO

As Centrais de Transplantes das Secretarias de
Salde controlam lodo o processo desde a retirada

dos orgdos até a indicagio do receplor, conforme
rigor da lei.

Doagdo de Orgdos. A opgfio é sua, Vocé
ndo perde nada,

VERDADEIRO

Viocé nio perde nada e ha sempre alguém na fila
esperando por uma chance de viver.
A decisdo é sua.

Um Dia Vocé Pode Precisar.

DE CAXIAS DO SUL

HOSPITAL

CAXKIAS

MO TRADAD PO
Malhis baje Mok smaaki
B sa et s ot

GERAL

-l
SUPER ANDREAZZA

LEMBRE-SE DISSO!

INFORMAGOES: ”
Centro de Caplagéo de Orgdos APOIO: j?g[?ﬁm!m
Fone: 229.44.44 - Ramal 315 5] *
E-mail: doarvida@ucs.tche.br GEEE&@&@
UNIVERSIDADE
DE CAXIAS DO SUL
FUNDACAO UNIVERSIDADE PATROCINIO:

PANAMBRA

AUTOMOVEIS E CAMINHOES

o O

AT &8

Avise em casa que Vocé é doador.

-

- e
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0 Reitor da Universidade de Caxias do Sul,
Professor Ruy Pauletti,

UNIVERSIDADE
DE CAXIAS DO SUL

Data: 27 de setembro de 2001, quinta-feira
Hora: 10 horas

FUNDAC A UNIVERSITADE
DE CANIAS BOSUL

Local: Auditorio do Hospital Geral

Av. Antonio Vignolli, s/n.

Acesso a Cidade Universitaria HOSPITAL

GERAL
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ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO DOACAO DE ORGAOS E TECIDOS

ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL

SECRETARIA DA SAUDE

PROGRAMA DE DOACAO DE ORGAOS E TRANSPLANTES
CNCDORS- CENTRAL DE TRANSPLANTES

TERMO DE CONSENTIMENTO DOACAO DE ORGAOS E TECIDOS

Por este documento, eu ,

nome
, , , residente
profissao n° RG data de nascimento
narua , : ,
rua/n°® bairro fone/contato
, , ha qualidade de ,
cidade estado parentesco

concordo com o procedimento de remocédo de 6rgaos e tecidos, para transplante, de

nome do doador, com carteira de identidade
n° , profisséo RG do doador
residente a Rua ,

rua/n° bairro
, , 0 qual encontra-se no Hospital
em , em
situacdo de Morte Encefalica.
Obs.:
: / /
assinatura

TESTEMUNHAS:
nome assinatura RG
nome assinatura RG
CENTRAL DE TRANSPLANTES: FONE E FAX (00XX51) 3219 1900

centraldetranplantes@saude.rs.gov.br



ANEXO 3

TERMO DE DECLARACAO DE MORTE ENCEFALICA
(RESOLUCAO CFM n° 1480 de 08/08/97)

Nome:

RG Hospitalar:

Idade anos

meses Dias de Nascimento: /

Sexo: () Masculino () Feminino
Pai:

Raca: ( ) Amarela ( ) Branca ( ) Negra

Mae:

A. CAUSA DO COMA
A. 1 Causa do Coma;

A. 2 Causas do coma que devem ser excluidas durante o exame:

a) Hipotermia ( ) Sim ( ) Néo

b) Uso de drogas depressoras do Sistema Nervoso Central ( ) Sim () N&o
(Se a resposta for SIM a qualquer um dos itens acima, interrompe-se o protocolo)

B. EXAME NEUROLOGICO
ATENCAO: Verificar o intervalo minimo
abaixo:

exigivel entre as avaliagdes clinicas constantes na tabela

IDADE INTERVALO ENTRE AS AVALIACOES
7 dias a 2 meses incompletos 48 horas
2 meses a 1 ano incompleto 24 horas
1ano a 2 anos incompletos 12 horas
Acima de 2 anos 06 horas

Ao realizar 0 exame, assinalar uma das opg¢des S

IM/NAO. Obrigatoriamente para todos os itens abaixo:

RESULTADOS

ELEMENTOS DO EXAME 1° Exame 2° Exame
NEUROLOGICO

Coma Aperceptivo ( )SIM ( )NAO [( )SIM ( ) NAO
Pupilas Fixas e Arreativas ()SIM ()NAO [()SIM ()NAO
Auséncia de Reflexo Cdrneo-Palpebral ()SIM ( )NAO [()SIM () NAO
Auséncia de reflexos Oculocefalicos ()SIM ()NAO |()SIM () NAO
Auséncia de Respostas as Provas ()SIM ( )NAO [( )SIM ( )NAO
Caldricas

Auséncia de Reflexo de Tosse ()SIM ()NAO [()SIM () NAO
Apnéia ()SIM ( )NAO |()SIM ( ) NAO

C. ASSINATURAS DOS EXAMES CLINICOS

(Os exames devem ser realizados e assinados por profissionais diferentes, os quais ndo poderdo ser integrantes

da equipe de remocdo e transplante)

1- PRIMEIRO EXAME 2 - SEGUNDO EXAME
Data / / Data / /
Hora h Hora h
Nome de Médico: Nome de Médico:
CRM: Fone: CRM: Fone:
Enderego: Enderego:
Assinatura: Assinatura:




Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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