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RESUMEN

El estudio propone caracterizar la receptividad de la noticia de muerte encefalica (ME) en los
familiares que participaron del proceso de la donacion de 6rganos asi como verificar el nivel de
asociacion con las variables de interés. La muestra estuvo constituida por 16 familiares que
realizaron la donacién en una Organizacién de Procura de Organos en la ciudad de S&o Paulo -
Brasil en 2007. Las entrevistas fueron efectuadas de marzo a junio de 2008, abarcando la siguiente
pregunta: “¢s,cémo fue el recibir la noticia de la muerte encefélica?” La mayoria de los familiares
62,50% recibi6 la noticia de ME intranquila. Por el coeficiente phi, hubo asociacion de baja a
moderada y significante entre la receptividad de la noticia de la ME y las variables: sexo del familiar,
edad del familiar, grado de parentesco y la edad del donante. La posibilidad de recibir la noticia de
muerte encefalica tranquila fue 1,6 veces mas probable en los parientes en primer grado en la linea
recta en relacion a los demas. (Odds Ratio=1,567, p=0,026). En conclusion, la comunicacién debe
ser clara haciendo uso de términos comprensibles, pues el uso de un lenguaje técnico puede
dificultar la comprensién de la noticia de ME.

RESUMO

O estudo propde caracterizar a receptividade da noticia da morte encefélica (ME) nos familiares que
vivenciaram o processo de doacao de 6rgdos e verificar o grau de associagdo com as variaveis de
interesse. A amostra foi constituida de 16 familiares que realizaram a doacdo em uma Organizacao
de Procura de Orgdos da cidade de S&o Paulo no ano de 2007. As entrevistas foram realizadas de
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marco a junho de 2008, com a seguinte questdo norteadora: “Como foi receber a noticia da morte
encefélica?” A maior parte, 62,50% dos familiares recebeu a noticia da ME de forma intranquila. Pelo
coeficiente phi, houve associacdo de fraca & moderada e significante entre a receptividade da noticia
da ME e as variaveis: sexo do familiar, idade do familiar, grau de parentesco e idade do doador. A
possibilidade de receber a noticia da ME de forma tranquiila foi 1,6 vezes mais provavel nos parentes
de primeiro grau na linha reta em relagdo aos demais (Odds Ratio=1,567, p=0,026). Concluindo, a
comunicacao deve ser realizada de maneira clara e com a utilizacdo de termos compreensiveis, pois
0 emprego de expressodes técnicas pode atrapalhar a compreensédo da ME.

ABSTRACT

This study wants to characterize the receptivity of brain death (BD) notification by the family, in
regards to the organ donation process and to verify the association level of the interest variables. The
sample consisted of 16 families which had donated organs to the Organ Procurement Organization in
the city of Sdo Paulo, Brazil in 2007. The interviews were conducted from March to June of 2008,
using the following guiding question: “How did you receive the notification of brain death?” The
majority, 62.5 % of the families had received this BD notification in an inappropriate manner.
According to the phi coefficient, a weak to moderate association was verified along with significant
findings between the received BD notification and the variables: gender of the family member, age of
the family member, degree of kinship and age of the donor. The possibility of receiving the BD
information in an appropriate manner was 1.6 more likely with first-degree relatives of direct lineage,
in relation to others (Odds Ratio=1.567, p=0.026). In conclusion, this communication should be
performed in as simple a manner as possible while using clear and understandable terms, as the use
of technical terms may hinder the understanding of Brain Death.

INTRODUCCION

El proceso de donacién de 6rganos y tejidos para transplante es complejo y compuesto por
diferentes etapas™”. Se inicia con la identificacién de un paciente con muerte encefalica (ME)
y finaliza a la conclusion del transplante.*2.

Una etapa importante en el proceso de donacién es la constatacion de la ME. La evolucién
del concepto y los criterios adoptados para el diagndstico surgieron en 1959, cuando dos
neurdlogos franceses, Mollarette e Goulon relataron el coma dépassé, significando un
estado mas alla del coma®.

El concepto formal fue propuesto por primera vez en 1968, con una comunicacion especial al
Journal of the Americam Medial Association, realizado por el comité de la Ad Hoc Harvard
Medical School que publicamente redefinid la muerte como “muerte encefalica”, con el titulo
de “A Definition of Irreversible Coma"®.

La ME es establecida por la pérdida definitiva e irreversible de las funciones del encéfalo,
teniendo una causa conocida, comprobada y capaz de provocar el cuadro clinico. Los
criterios se caracterizan por medio de la realizacion de examenes clinicos vy
complementarios con intervalos de tiempo variables de acuerdo con los determinados
grupos etarios®.

La percepcion de la gravedad y la eminente muerte son situaciones traumaticas para la
familia, al no sentirse preparada para aceptar la pérdida del ser querido, lo que ocasiona
tristeza, desesperacion y estrés ¢, La familia se ve frente a la noticia de que el estado de
salud del paciente es muy grave, o en los casos de enfermedad preexistente, es informada
de que el cuadro clinico se agravo'”.
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Después de la sospecha de la ME, el médico responsable del paciente debera informar a los
familiares®?. En esta ocasién la familia del potencial donante tiene contacto con el
diagnostico de ME, del cual, la mayoria de las veces, no tiene conocimiento o no
conprende®.

OBJETIVOS

Con este estudio se busca caracterizar la receptividad de la noticia de ME en los familiares
gue vivenciaron el proceso de donacion de drganos y tejidos para transplante, asi como
verificar el grado de asociacion con las variables de interés.

METODOLOGIA
Se trata de un estudio descriptivo, exploratorio y de campo, con abordaje cuantitativo.
Muestra

La muestra fue contituida por 16 familiares de donantes de O6rganos fallecidos que
vivenciaron el proceso de donaciéon de organos en una Organizacion de Busqueda de
Organos en la ciudad de S&o Paulo - Brasil en 2007. Esta muestra alcanz6 el poder
estadistico de 71%.

Colecta y analisis de los datos

Las entrevistas fueron realizadas de marzo a junio de 2008, después de la autorizacion de la
institucion, de la aprobacion del Comité de Etica en Investigacion (CEI) y de la firma de la
Declaracion de Consentimiento Libre y Claro de los participantes. La colecta de datos fue
guiada por la siguiente pregunta ¢Como fue el recibir la noticia de muerte encefalica? asi
como un cuestionario estructurado, con las caracteristicas socio-demograficas de los
familiares y los perfiles demograficos y epidemioldgicos de los donantes fallecidos.

El periodo e intensidad del sufrimiento de los familiares que conviven con la pérdida de un
ser querido es variable, sin embargo, la fase aguda ocurre entre los dos primeros meses
después del fallecimento”'®. Como precaucion, los familiares fueron entrevistados como
minimo tres meses después del fallecimiento del donante.

Se agendaron las entrevistas de acuerdo con el lugar, dia y horario determinado por los
familiares. Se tomaron los cuidados necesarios para que no coincidiesen con fechas
especiales, tales como: fecha de cumpleafios del fallecido, fecha del o6bito, fecha de la
internacion, Dia de los nifios, Dia de los Padres y otras fechas significativas, a fin de evitar
mas sufrimiento a los participantes.

Los datos fueron explorados y analizados por medio de la lectura y relectura. Se establecié
la codificaciébn numérica, la determinacién de la frecuencia con que cada evento se presentd
y la agrupacion de los items por afinidad.

Para la evaluacion del nivel de asociacion se utilizé el coeficiente phi () para la evaluacion
del grado de asociaciones, que varia de 0 a 1; cuanto mas proximo de 1, mayor es la fuerza
de asociacion. Se calcul6 el Odds Ratio (OR) con intervalo de confianza de 95%. El nivel de
significancia adoptado fue de 5%. Los analisis estadisticos con p<0,05 fueron considerados
significantes.
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RESULTADOS

Los 16 familiares entrevistados tenian de media 41,50 afios (£ 10,95), valor minimo de 25y
maximo de 64 afos. La mayor frecuencia era de mujeres con 62,50%. La mayoria, 37,50%
era de religion catdlica, el tiempo medio de pérdida de los familiares fue de 10,75 meses
(£3,52) con una variacion de 03,97 a 15,73 meses.

En lo referente al grado de parentesco, 75% de los parientes fueron de primer grado en linea
recta, en esta categoria se incluyeron los padres con 31,25% y los hijos con 43,75%. En
relacion a la formacién escolar no hubo diferencia significativa entre los niveles primaria,
secundaria y superior.

Al caracterizar el perfil sécio-demografico y epidemiologico de los donantes fallecidos, se
encontré que el Accidente Vascular Encefalico (AVE) fue la principal causa de ME con
62,50% y, en segundo lugar el Traumatismo Craneo-Encefalico (TCE) con 37,50%. En
relacion al sexo, hubo discreta diferencia entre el porcentaje de hombres y mujeres con
43,75% y 56,25% respectivamente. La edad vario de 15 a 72 afos, con una media de 44,44
afios (18,15).

La Receptividad de la Noticia de la ME
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Figura 01 - Distribucion de los familiares de los donantes fallecidos, segun
la receptividad de la noticia de ME, S&o Paulo - 2008

Innumerables sentimentos y reacciones surgen después de la informacién de ME a la familia.
En esta investigacion, se constato que el 62,50% de los familiares (Figura 01) recibieron la
noticia de ME de forma intranquila; el 37,50% la obtuvo de forma tranquila, de acuerdo con
las siguientes declaraciones:

a) “[...] recibi la noticia tranquila porque ya estaba desconfiada y preparada.” (Familiar
01)

b) “Como si fuese un shock, todo acontecio [...].” (Familiar 02)

c) “No fue facil, incluso sabiendo que en una semana no tuvo mejora, esperaba una
buena noticia [...].” (Familiar 04)

d) “No fue sorpresa, ya habia recibido por parte de la médica de nuestra familia que fue
clara que no habia alternativa.” (Familiar 06)
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e) “Tuvimos la noticia de la manera mas cruel que se pudiese, me dijeron asi: ‘No sé si
usted ya sabe, pero ya hicimos todos los examenes y ya esta confirmada la muerte
encefalica y lo que ustedes van a decidir o que es lo que quieren’, fue un shock, habia
conversado con el neurdlogo y él me habia dado esperanzas, pero el cuadro era
grave y de repente recibimos la noticia.” (Familiar 09)

f) “El impacto de la noticia, nadie esta preparado para eso, llamaron a casa e informaron
gue dio flujo y mi hermana no entendid, a pesar de que todo fue muy claro, se quedo
descontrolada, diciendo que no iba a la donacion que usted (la madre) va a matar a
su hijo [...] cualquier cosa hace a la gente tener esperanza.” (Familiar 10)

Tabla 01 - Asociacion entre la noticia de ME y las variables de interés, Sdo Paulo - 2008

Variables Odds Intérvalo de Confianza @ p -
Ratio 95% valor

Sexo del familiar 0,689 0,498 — 0,954 - 0,024*
0,187

Edad del familiar 0,186 0,131 -0,265 - <0,001*
0,377

Grado de 1,567 1,053 -2,330 0,186 0,026*

parentesco

Edad del donador 0,448 0,326 - 0,615 - <0,001*
0,194

*p< 0,05

El valor de phi (Tabla 01) apunt6 asociacion de débil a moderada, sin embargo, positivo y
significativo entre la receptividad de la noticia de ME y el grado de parentesco. Se verifico no
solo la asociacion de débil a moderada, sino también de forma inversa y significativo entre la
receptividad de la noticia de ME y las variables: sexo del familiar, edad del familiar y edad
del donador.

En este caso, la posibilidad de recibir la noticia de ME de forma tranquila fue menos
probable en los familiares: de sexo femenino (OR=0,689), con menos de 40 afos
(OR=0,186), asi como los familiares cuyo donante tiene menos de 40 afios (OR=0,448). Sin
embargo, los parientes de primer grado en linea directa, fueron 1,6 vezes mas propensos a
recibir la noticia de ME de forma tranquila en relacion a los demas familiares.

DISCUSION

Informar a los familiares, sobre la gravedad del cuadro clinico del paciente y el inicio de los
examenes para verificar la ME es un elemento fundamental, promoviendo de esta forma la
preparacion de la familia para el inicio del proceso de luto, ademas de realizar el proceso de
donacion de érganos de forma transparente, respaldado en los principios éticos y legales.

Para la familia, la muerte no representa solo un proceso bioldgico, también un proceso
emocional y cognitivo, considerado bastante perturbador(”.

En los Estados Unidos, al analizar los factores relacionados a la comprension de la ME de
403 familias, se constaté que 21% de los entrevistados tenian esperanza en la recuperacion
del cuadro clinico, dentro de ellos el grupo etario mas elevado. Las personas que
entendieron y aceptaron la ME fueron mas propensas a donar V.
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La incomprensién del la ME dificulta la toma de decisién en relacién a la donacion®?*3). En
la literatura fueron encontrados resultados en que el desconocimiento y la no aceptacion de
la ME representaron 83% (n=25) de los motivos para negarse a la donacion®®.

En esta investigacion, se verificé que 62,50% de los familiares recibieron la noticia de la ME
de forma intranquila, al tiempo que 37,50% la obtuvieron de forma tranquila. El coeficiente ®
apunté asociacion de débil a moderada y significante entre la receptividad de la noticia de la
ME vy las variables: sexo del familiar, edad del familiar, grado de parentesco, y edad del
donador. La posibilidad de recibir la noticia de la ME de forma tranquila fue menos probable
en los familiares del sexo femenino (OR=0,689). Sin embargo, los parientes de primer grado
en linea directa, fueron 1,6 veces mas propensos a recibir la noticia de la ME de forma
tranquila en relacién a los demas familiares.

La familia se queda confusa al recibir la informacién de la ME sin esclarecimientos previos
sobre la posibilidad de ocurrencia de esta situacion®. La falta de conocimiento, por parte de
las familias, se refleja en la inseguridad que acaba en el estrés, por permitir la donacién y
pensar que la otra persona puede estar viva, dificultando, al principio, la toma de decision vy,
después, la convivencia con la decisién de haber donado.

La transparencia del proceso de donacién es un factor esencial, en el cual la familia debe ser
debidamente informada y esclarecida sobre el cuadro del ser querido, pues la falta de
claridad es percibida como una condicibn que genera duda, angustia, dolor y
desesperacion®”31%19  Son necesarias informaciones sobre la ME, disminuyendo sus
dudas en relacion al tiempo transcurrido para culminar los examenes que comprueben la
ME. En esta ocasion los familiares se encuentran fragiles emocionalmente para responder a
las preguntas sobre la donacion”.

En este sentido, la Resolucién n.° 292/2004 del Consejo Federal de Enfermeria (Brasil)
determina que compete al enfermero planear, ejecutar, cordinar, supervisionar y evaluar los
procedimientos de enfermeria prestados a los familiares y donantes de 6rganos vy tejidos.
Durante la entrevista con la familia y representante legal, deben fortalecerse las
informaciones sobre el proceso de donacion, incluyendo la informacion clara sobre el
diagnostico de la ME.

La noticia de la ME es evaluada por la familia como una situacion estresante, sea por la falta
de claridad necesaria sobre el estado del paciente o hasta por sentir dudas en relacion al
diagnostico de la ME. La falta de informacion, el hecho del cuerpo estar caliente y el corazon
aun estar palpitando, dificulta la comprensién de la ME, pudiendo indicar que la persona
pueda estar viva incluso con las pruebas presentadas.

Se espera que los datos de la presente investigacion lleven a los enfermeros, sociedades y
cursos de graduacién a reflexionar y considerar la noticia de la ME compleja y estresante
para la familia. La comunicacion debe ser realizada de forma clara y con el uso de términos
comprensibles, pues el empleo de un lenguaje técnico puede dificultar la comprension de la
ME.

CONCLUSIONES

Los resultados de esta investigacion permitieron concluir que:

1. La mayoria de los familiares recibi6 la noticia de la ME de forma intranquila (62,50%).
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2. La asociacion fue de débil a moderada y significativa entre la receptividad de la noticia
de la ME y variables: sexo del familiar, edad del familiar, grado de parentesco y edad
del donante.

* La posibilidad de recibir la noticia de la ME de forma tranquila fue menos probable en
los familiares: del sexo femenino (OR=0,689), con menos de 40 afios (OR=0,186), asi
como en los familiares cuyo donante tenia menos de 40 afios (OR=0,448).

* Los parientes de primer grado en linea recta fueron 1,6 veces mas propensos a recibir
la noticia de la ME de forma tranquila en relacion a los demas familiares.
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