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RESUMO: Desde 1997, quando da aprovacdo da chamada Lei dos transplantes, até os dias de hoje, tivemos varias oportunidades de esclarecimentos a
populacdo acerca da doagdo de 6rgédos e tecidos no Brasil. Adicionalmente, também tivemos um importante avango nessa area, possibilitando aos profis-
sionais mudancas e melhorias em suas praticas assistenciais. Mas ainda buscamos ndo somente entender o significado da doacdo, em constante mudanca,
frente aos valores morais que também se alteram, mas, sobretudo, buscar constantemente aprimorar nossos processos assistenciais, por meio das melhores
evidéncias. Assim, este estudo faz uma revisdo de literatura e discussao, sobre o tema doacéo de 6rgéos e tecidos. Observou-se que as evidéncias constroem
um cenario internacional, em que a lei do consentimento presumido € associada ao aumento das taxas de doacao de 6rgéos, e que o acompanhamento
das familias durante e apos a doagdo tem sido uma importante recomendacdo de especialistas. A evolu¢do das taxas de doacdo também estd ligada,
indiretamente, as propostas de capacita¢des, producdo cientifica, eventos, parcerias publico-privadas, desenvolvimento de um sistema de qualidade,
contribuicdo social para as adequacdes legais, entre outros.

PALAVRAS-CHAVE: Consentimento presumido. Doacéo dirigida de tecido-tendéncias. Familia.

ABSTRACT: Since 1997, when Transplants Act was approved, until the present, we had some opportunities for explaining to the population legislation on
organ and tissue donation in Brazil. Additionally, we also had an important advance in this area, making possible that professionals change and improve
care practices. But still we search not only to understand the meaning of donation, in a constant change, before moral values that also change, but, over
all we search constantly to improve our assistance processes by means of the best evidences. Thus, this study is a literature survey on and a discussion
about organ and tissue donation. We found evidences that point to a worldwide trend, where the law of presumed consent is associated to the increase
of organ donation rates and that giving assistance to families during and after the donation has been an important recommendation of specialists. The
evolution of donation rates is also indirectly linked to proposals of qualifications, scientific production, events, public-private partnerships, development
of a quality system, social contribution for the legal adequacies, among others.
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RESUMEN: Desde 1997, cuando se aprobd la Ley de los Trasplantes, hasta el presente, tuvimos algunas oportunidades como para explicar a la poblacion
la legislacion sobre la donacion de drganos y tejidos en Brasil. Ademas, también tuvimos un avance importante en esta area, haciendo posible que los
profesionales cambian y mejoren las practicas del cuidado. Pero todavia buscamos no solo entender el significado de la donacion, en cambio constante,
delante valores morales que también cambian, pero, sobretodo, la busqueda constante de mejoria de nuestros procesos de ayuda de promedio las mejores
evidencias. Asi, este estudio es una encuesta sobre la literatura especializada y una discusion sobre la donacion de 6rganos y tejidos. Encontramos evidencias
que demuestran una tendencia mundial, donde la ley del consentimiento presumido se asocia al incremento de las tajas de donacién de érganos y que
la asistencia a las familias durante y después la donacion ha sido una recomendacion importante de especialistas. La evolucion de las tajas de donacion
también se liga indirectamente a las propuestas de calificaciones, produccion cientifica, eventos, aparcerias publico-privadas, desarrollo de un sistema de
calidad, contribucién social para las adecuaciones legales, entre otros.

PALABRAS LLAVE: Consentimiento presumido. Donacion directa de tejido-tendencias. Familia.

Introducao

Em 1997, ao ser sancionada a
Lei n. 9.434, foram criadas con-
dicoes legais para a realizacao dos
transplantes, anteriormente ca-
racterizados pela desigualdade
de acesso, nas diferentes classes
socioeconomicas. O Decreto n.
2.268, em junho de 1997, que re-
gulamentou a referida Lei, criou o
Sistema Nacional de Transplantes,

responsavel pela infraestrutura da
notificacao de casos de morte en-
cefalica, captacdo e distribuicao de
orgaos e tecidos que é denominada
de fila-tinica2.

A nova legislacao, entre outros
aspectos, previa a doacao presumi-
da, isto €, todos os individuos sao
doadores, salvo aqueles que se de-
clararem ndo doadores de 6rgaos
e tecidos na carteira de identidade
civil ou na carteira nacional de ha-

bilitacao, declaracao que podia ser
reformulada a qualquer momento.

Desde 1998, esse tipo de doacao
tem sido alterado e em 2001, retor-
namos ao que valia antes de 1997,
que é a doacao consentida, ou seja,
a familia consente a doag¢ao do seu
parente falecido.

Com os avangos tecnoldgicos
e a evolucao de técnicas cirtrgicas
dos transplantes, surgiram novas
realidades e muitas dividas. Cer-
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tamente, a doagao presumida de
orgaos colocou os profissionais
de satde diante de varias ques-
toes bioéticas. Entre as principais,
encontram-se a garantia do direito
a autonomia, que é consequéncia
evolutiva do processo de cidadania,
bem como ao esclarecimento, a
universalidade de acesso e integra-
lidade propostas pelo Sistema Uni-
co de Saude (SUS), parcialmente
alcangadas nessa legislagao.

E como nao ha transplante sem
doador, a morte passou a ser objeto
de estudo dessa area, que tem no
trabalho multiprofissional o retrato
de toda a eficiéncia e eficicia que
vem sendo construida no Brasil.

E tempo de uma reflexdo sobre
a literatura para que possamos con-
tribuir com constru¢ao de medidas
que formem, de fato, uma cultura
positiva em relacao a doagao de or-
gaos e tecidos.

Também precisamos ter na
construgao das atividades de doa-
¢do de 6rgdos e tecidos no Pais a
responsabilidade e comprometi-
mento ético e moral de realizar
cada vez melhor, com eficiéncia.

Objetivo

Revisar a literatura em busca
dos avangos no atendimento das
familias que doam 6rgaos de seus
parentes falecidos.

Material e método

Foi realizada revisao de litera-
tura nas bases Lilacs, Medline, Pub-
med, aonde foram encontrados 62
artigos. Ap6s leitura dos titulos e
resumos, foram considerados para
essa andlise 28 artigos.

Resultados e discussao

Durante pelo menos um ano, de
1997 a 1998, tivemos a doacao pre-
sumida, aprovada em lei, como o ti-
po de doacao escolhido pelo Brasil.

44

Ap6s discussoes e analises sobre
o tema, alguns estudiosos relatam
que a presuncao da doacao inter-
fere na autonomia das pessoas so-
bre seu proprio corpo. Isso porque
nossa sociedade construiu valores
morais de posse e propriedade mui-
to arraigados, talvez pela vivéncia
cotidiana com iniquidades sociais,
como pobreza, desemprego, racis-
mo e violéncia urbana que geram
inseguranga e medo.

Porém, hoje, as evidéncias cons-
troem outro cendrio internacional,
onde a lei do consentimento presu-
mido é associada com aumento das
taxas de doacao de 6rgdos. E ainda,
que a disponibilidade de potenciais
doadores, a infraestrutura para o
transplante, investimento em sau-
de, atitudes publicas tém um papel
importante nesse aumento, mas
nao essencial’.

E nao menos importante tem si-
do o avango no cuidado das familias
que doam 6rgdos de seus parentes
falecidos. Marcado cientificamen-
te, com as primeiras publicacoes,
na década de 1990, com familias
de doadores, compondo um no-
vo cenario sobre seu significado e
exigindo dos governos internacio-
nais mudancas em suas legislacoes
para incentivar e priorizar a partir
do novo século, o atendimento e
apoio necessario a estas familias.

A morte stubita, como conse-
quéncia de agravos cerebrais se-
veros e agudos, é a precursora da
doacao de multiplos 6rgaos; assim,
as familias que vivenciam essa si-
tuagao, constitui-se no primeiro
contato real com a morte encefali-
ca. No entanto, nao existe uma pre-
paragao para vivenciar uma morte
suibita que mantenha a integridade
da unidade familiar*>.

Consequentemente, as familias
solicitam apoio da instituicao em
todo o processo de doagao, esperan-
do por informagodes e autorizacao
de visitas ao doador antes, durante
e apés a retirada de 6rgaos®©.

Nesse contexto, ocorrem a doa-
¢do de 6rgaos e o transplante, e nao
é surpresa que envolva sentimen-
tos que agravem o sofrimento ou
a dor” dessas familias, aumentan-
do a desintegracao da unidade fa-
miliar®.

Por esse motivo, estudos pre-
conizam o acompanhamento in-
dividualizado dos familiares de
doadores, oferecendo-lhes um
relacionamento de ajuda consis-
tente, no sentido de atender as ne-
cessidades no momento de luto e
perda>®.

Por outro lado, os profissionais
envolvidos no cuidado de cada
paciente e suas familias também
podem sentir desconfortos, medos
e distanciarem-se do processo de
doacao para nao sofrerem com es-
sas experiéncias®.

Assim, a identificacao dos pro-
blemas que dificultam a doacao de
orgaos e tecidos é uma necessidade
para aqueles que pretendem ofe-
recer seguranca durante esse pro-
€esso.

Alguns autores classificam os
problemas que dificultam a doa-
¢do de 6rgdos e a realizacdo de
transplantes, como de natureza
clinico-bioldgicas, logistico-admi-
nistrativas, geograficas, culturais e
morais’.

Um exemplo desses problemas
é a apropriac¢ao do corpo do fami-
liar, sem previsao para a devolugao
a familia, e as dificuldades em visi-
ta-lo, alterando profundamente os
habitos e rituais religiosos que cele-
brarao a despedida do familiar’.

Um estudo fenomenoldgico so-
bre a perspectiva de familiares de
doadores de 6rgaos na experiéncia
de consentir a doagao para trans-
plante, os autores descreveram os
resultados em trés categorias: (1) a
compreensao do processo de doa-
¢ao de 6rgdos; (2) o relacionamento
dos familiares com o doador, com
o receptor e os conflitos familiares
vivenciados na decisao de doar; (3)
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e areflexao a respeito da decisao
de doar’.

No contexto da captacdo de Or-
gaos, destaca-se, como questao es-
sencial, a adequacao das a¢oes dos
profissionais e da instituicdo como
responsavel por todo o processo,
enquanto a autonomia passa a ser
o destaque das questdes éticas, de
direitos e deveres da instituicao em
relacao ao doador e sua familia, e
de sua pratica de exercé-la, visto
que sabemos que as populagoes
menos informadas desconhecem
seus direitos> '°.

As crengas e 0s sentimentos
da familia e de cada um de seus
membros sobre doagao aparecem
no estudo como questao central.
Algumas vezes, a decisao gera con-
flitos no nucleo familiar, que serao
superados ou nao de acordo com
a dindmica daquele ntcleo. O co-
nhecimento limitado das familias a
respeito da morte encefalica apare-
ce no estudo, como elemento que
dificulta, inicialmente, a tomada
de decisao e, depois, a convivéncia
com a decisao de ter doado> "',

Além do desconhecimento da
familia em relacao a doacao de 6r-
gaos, podemos perceber que ainda
nao sabemos qual seu impacto no
ambito das relagoes familiares, sen-
do um desafio aos profissionais de
saude, formuladores de politicae a
sociedade.

E, embora a doacgao represente
uma conduta social moralmente
boa, altruista, podemos intuir que
ainda nao foi incorporada a “mo-
ral comum”, por diversos aspectos,
entre eles: o descrédito no funcio-
namento e estrutura do sistema de
saude, na alocacao de recursos, na
relacao de confianca entre profis-
sional da satide e paciente, acesso
equanime e justo; na confidencia-
lidade doador/receptor; consenti-
mento livre-esclarecido; o respeito
a autonomia; a defesa da vida e o
carater inovador e recente desta
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possibilidade terapéutica, ainda em
construgao.

Pensamos ser esta uma discus-
sao ética, por se tratar de valores,
principios e normas que servem de
base ao comportamento humano.
Base para uma conduta correta e
justa apoiada na responsabilidade
de seus atos, como nao matar.

Um estudo realizado no Cana-
d4, com o objetivo de identificar as
necessidades das familias no pro-
cesso de doacao, reuniu sete fa-
milias que consentiram a doacao
de 6rgaos, sendo entrevistadas de
10 a 15 meses apds a morte de seu
familiar. Os achados principais da
pesquisa mostraram que as fami-
lias necessitam de informacao e
suporte emocional na fase critica
de internacao de seu familiar; da
possibilidade de visitas frequentes
as unidades de terapia intensiva, e
que o consentimento para doa¢ao
deve demonstrar um consenso de
opinido entre a familia e o desejo
manifestado em vida pelo familiar
falecido®.

Em 1995, um estudo australia-
no teve como objetivo avaliar a ex-
periéncia das familias no processo
de doacao de 6rgaos de janeiro de
1991 a dezembro de 1992, com 44
(52,4%) que concordaram parti-
cipar da entrevista, apds 24 meses
da doacédo, do total de 84 familias.
Os resultados indicaram que os
aspectos mais importantes sao: o
processo de doacao ser menos es-
tressante a familia quando esta co-
nhece o desejo de seu parente e a
oportunidade de ver o corpo, apos
a doacao em unidades de terapia
intensiva, para possibilitar o inicio
do processo de luto®.

No Brasil, um estudo realizado
junto a familiares de sete doadores
de 6rgaos falecidos revelou ser esta
experiéncia sofrida, estressante e,
por vezes, ambigua. Apesar da dor
da perda ser continua, a atitude
da doagao conforta; no entanto,
o sentimento de arrependimento,

por vezes, se manifesta quanto a
decisao da doagao™.

Existem também dois valores,
e serem preservados, segundo al-
guns autores; a vida e a dignidade
do doador falecido, pois esse con-
tinua a representar a qualidade da
pessoa a qual pertenceu®.

Adicionalmente, sabemos que
hé uma tendéncia dos familiares a
consentirem a doagao quando bem
orientados a respeito do conceito
de morte encefalica e da finalidade
humanistica de doar!s'"!5,

Por outro lado, a escassez de 6r-
gdos é, muitas vezes, atribuida a de-
sinformacao da populacao quanto
aos problemas estruturais do siste-
ma de satide no processo de capta-
¢do de Orgaos. A negativa familiar
em consentir a doagdo é citada
como principal entrave na efetiva-
¢do de transplante de 6rgaos'* ',

O CORE (Center for Organ Reco-
very and Education) operando nas
regioes de New York, Pennsylvania
e West Virginia, desenvolveu um
protocolo de luto para atendimen-
to de familias que doaram 6rgaos
de seus parentes falecidos, apds 18
anos da experiéncia dos religiosos
que as acompanhavam, com a in-
tencao de compreender os senti-
mentos de quem vive a perda de
um parente falecido. Como resul-
tado, descrevem que as familias ex-
perimentam a sensacao de “sair de
um mundo que fazia sentido para
uma desorientacao total”, agrava-
do pela dor de néo ter a disposicao
0 corpo, ap6s o consentimento da
doacao, e exacerbado pela sensagao
de mutilagao’.

Para o CORE, o respeito a auto-
nomia do ente querido é considera-
do como uma politica moralmente
apropriada.

Outro estudo realizado pelo
departamento de bioética clinica
do Instituto Nacional de Satide de
Bethesda (Maryland, EUA) com
a participacao de 61 OPO’s (or-
ganizacao de procura de 6rgaos),
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envolvendo membros de direcao
e coordenacgao, concluiu que um
registro computadorizado de indi-
viduos que desejam doar pode ser
a melhor estratégia para as entre-
vistas familiares realizadas pelas
equipes de captacao de 6rgaos. As
OPO’s pesquisadas possuem pra-
ticas divergentes com relacao a
procura de 6rgaos, sendo essas dife-
rencas traduzidas por discordancias
éticas. Em vez de citar o medo da
publicidade negativa, muitas delas
enfatizaram aspectos morais na
decisao e o respeito ao desejo das
familias.

Outro estudo realizado em nove
hospitais dos estados da Pensilvania
e Ohio teve como objetivo princi-
pal avaliar os determinantes para
disposicdo da familia em doar or-
gdos solidos. Concluiu-se que nao
existem férmulas magicas para me-
lhorar as taxas de doacao de 6rgaos,
mas existe um namero de fatores
que influenciam o consentimento
da familia, entre eles'?:

familias que sabiam sobre os

desejos dos pacientes eram sete

vezes mais favoraveis a doagao;
familias que foram mantidas
atualizadas sobre as condi¢oes
de satde dos seus entes queri-
dos e receberam informacoes
oportunas e detalhadas sobre
doacdo de 6rgdo eram cinco
vezes mais favoraveis a doar;
familias que se reuniram com
profissionais de satide com ex-

periéncia em doacdo de 6rgao e

receberam informacoes sobre

o processo de doagao eram trés

vezes mais favoraveis a doar,

apesar de outros fatores nega-
tivos relacionados a aspectos
sociodemograficos ou atitudes
preconcebidas; familias que pri-
meiro se reuniram com o mé-
dico do paciente e, apds entao,
com um profissional de doacao
de 6rgdo eram quase trés vezes

mais favoraveis em consentir a

doacdo de orgaos.
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Na Europa, foi realizado um
estudo para avaliar os fatores pre-
ditivos das taxas de doagao/milhao
de habitantes, considerando que a
maioria dos paises possui uma legis-
lagao para doacao do tipo presumi-
da. Dentre os fatores que exercem
efeito positivo na predicao de doa-
dores, destacam-se: a infraestrutu-
ra do sistema de satde, o alto nivel
de educacao dos cidadaos, a pratica
religiosa e o tipo de doacao definida
pela legislacao de cada pais?'.

Em relacao ao incentivo indire-
to, como oferecer apoio financeiro
para o funeral, é definido como,
moralmente, neutros e os profis-
sionais de saide ndo se sentem a
vontade para oferecer dinheiro (in-
centivo direto) a familia do doador
por acreditarem que esta pratica
minaria o ato altruista, desenco-
rajando a doagao por representar
uma espécie de suborno®.

O ato de doacao altruistica é sus-
tentado na bondade, no desprendi-
mento, na incondicionalidade, na
renuncia e até no sacrificio, cons-
tituindo atitude emocionalmente
gratificante para seu autor. Por tu-
do isto, as doacOes constituem ex-
traordindria virtude social®.

Dessa forma, beneficios indi-
retos, como o custeio as despesas
do funeral ou outras formas de
compensar a familia por esse ato
podem interferir na decisao basea-
da apenas na virtude social. Essa
interrogacao ganha forca quando
verificamos que os familiares ma-
nifestaram o desejo de saber se os
receptores estao bem. Como se pu-
dessem ter uma compensacao pela
perda do ente querido na continui-
dade da vida em outro'.

Podemos sugerir que o conceito
de doacao deve ser atualizado em
nosso modelo capitalista, para “um
ato de solidariedade do potencial
doador manifestado em vida e con-
firmado pela familia quando de sua
morte”.

Isso porque o conceito de al-
truismo nao pode ser generalizado
a todas as familias que realizam o
ato da doacgao, sabendo que essa
doutrina que considera como fim
da conduta humana o interesse
do préximo e que se resume nos
imperativos: viva para outrem ou
ama o préoximo mais do que a ti
mesmo® %,

Estudo recente sobre incentivos
na doacao de 6rgaos traz a observa-
¢ao de que o tnico nao beneficiado
no transplante ¢ a familia do doa-
dor, portanto, o incentivo financei-
ro tornaria mais equitativo®.

Entre os que se opdem a este ar-
gumento, considerado nao-ético,
os profissionais de satide alegam
que nao querem estar na posicao
de oferecer incentivo as familias,
pois minaria a relacao de confian-
ca, desencorajando a doacao. Para
esses, o0 incentivo direto (moneta-
rio) parece um suborno, enquanto
o indireto (ndo-monetario, como
o auxilio-funerario) parece uma
recompensa da sociedade pelo ato
da doagao*.

Essa tem sido uma importante
discussao nos principais congressos
de transplante frente a escassez de
doadores de 6rgaos no mundo e a
necessidade crescente de pacientes
a espera de um transplante.

Em 2004, o governo america-
no adotou novas medidas, consi-
derando o aumento significativo
do ntimero de pacientes nas lis-
tas de espera por um transplante,
pois, nas ultimas duas décadas,
aumentou de 8.400 para 85.000.
Essa legislacao do governo federal
considera trés aspectos: o papel
da educagao da populacao sobre
doacdo de 6rgaos, a importancia
da discussao com as familias so-
bre doacdo de 6rgaos e tecidos e
a contribuigao para o doador vivo
com investimentos em tecnologia
médica para realizacao de doacao
intervivos. Para tanto, o governo
autorizou um financiamento de 25
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milhoes de ddlares para o desen-
volvimento dessas trés medidas.

Adicionalmente, percebemos
que o aumento das taxas de doa-
dores depende de um olhar que
extrapole as questoes técnicas do
processo como vém fazendo varios
paises, que trabalham sistemati-
camente nesse processo, ha longo
tempo, incorporando a abordagem
social e a perspectiva ética, basea-
das no voluntarismo das familias e
no respeito ao direito de autonomia
dos potenciais doadores'’.

Essa visao precisa ser parte in-
tegrante de quem sonha ter nesse
processo a certeza de desenvolver
um trabalho justo e benéfico a co-
munidade'.

E ainda, atualmente, o termo
doador falecido ou morto parece
mais adequado, e seu uso tem si-
do estimulado pela World Health
Organization-WHO nas Assembléias
Mundiais de Satide de 1987, 1989
e 1990%.
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Conclusoes

Podemos, com certeza, evoluir
no que diz respeito a doagao de
6rgaos e tecidos no Brasil, porque
capacitacoes, producao cientifica,
eventos, parcerias publico-privadas,
desenvolvimento de um sistema de
qualidade, contribuicao social para
as adequacoes legais, entre outros,
criam um cenario de mudanga e tra-
balho em equipe, que s6 podem re-
sultar em mais eficiéncia e eficacia,
com justica, para aqueles que aguar-
dam essa forma de tratamento.

Além da priorizacao no con-
texto sanitdrio brasileiro, um dos
compromissos que se deve esperar
do Estado é o estabelecimento de
uma legislacao adequada, acompa-
nhada de infraestrutura sanitaria
pertinente, que estimule e facilite o
controle de todo o conjunto de um
novo Sistema Nacional de Trans-
plante®.

Adicionalmente, o desafio para
quem trabalha com captacdo de or-
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