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“Todo o interesse na doenga e na morte é, em
verdade, apenas uma outra expressao
do nosso interesse na vida.”

Thomas Mann, A montanha magica (2006)
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RESUMO

INTRODUGAO: A obtencéo de 6rgéos para pesquisa é essencial para o estudo
da neurobiologia da doengca mental. Na comunidade cientifica internacional ha
uma demanda crescente para a disponibilizacdo de tecido cerebral humano
para estudos sobre a neurobiologia das doengas neuropsiquiatricas, com
grande interesse no uso desses tecidos para a investigagdo dos processos
biolégicos basicos associados as doencas mentais. No cenario atual,
entretanto, biobancos de tecido cerebral dedicados as doencgas psiquiatricas
sao extremamente escassos.

OBJETIVO: Descrever a frequéncia de doacdo de tecido cerebral para
pesquisa por familiares de pessoas que cometeram suicidio

METODO: Foram incluidas solicitacdes para doacdo de encéfalo a familiares
de individuos que cometeram suicidio com idade entre 18 a 60 anos cuja
necropsia foi realizada entre margco de 2014 e fevereiro de 2016. Foram
excluidos casos com lesdes no tecido cerebral devido a trauma na hora da
morte.

RESULTADOS: Tivemos acesso a 56 casos de suicidio. Destes, 24 estavam
dentre os critérios de exclusao do projeto. Foram excluidos do estudo 11 casos
por falta de responsaveis para assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Finalmente, dos 21 remanescentes, 9 responsaveis
autorizaram a doacédo de tecido cerebral, em sete casos de fragmento de
cortex e dois do encéfalo.

CONCLUSOES: As doacdes de tecido cerebral para pesquisa s3o

indispensaveis para a elucidagdo de causas biolégicas, e ha uma escassez de



material biolégico disponivel para a investigagdo do sistema nervoso central em
doencas neuropsiquiatricas. Neste estudo demostra-se que a doagdo para
pesquisa em nosso meio é possivel, com uma propor¢cao de consentimento

similar aquela relatada em doengas neurodegenerativas.

Descritores: suicidio; Obtencdao de Tecidos e ()rgéos; Consentimento

Livre e Esclarecido



ABSTRACT

INTRODUCTION: Obtaining organs for research is essential to study the
neurobiology of mental illness. The international scientific community there is a
growing demand for the availability of human brain tissue for studies of the
neurobiology of neuropsychiatric diseases, with great interest in the use of
these tissues for investigation of basic biological processes associated with
mental illness. In the current scenario, however, brain tissue biobanks
dedicated to psychiatric disorders are extremely scarce.

OBJECTIVES: To describe the frequency of brain tissue donation for research
purposes by families of individuals that committed suicide.

METHODS: All the requests for brain tissue donation for a brain biorepository
made to the families of individuals aged 18-60 years that committed suicide
between March 2014 and February 2016 were included. Cases presenting with
brain damage due to acute trauma were excluded.

RESULTS: Fifty-six suicide cases were reported. 24 fulfilled the exclusion
criteria; 11 were excluded because no next of kin was found to sign the
informed consent. Finally, of the 21 remaining cases, brain tissue donation was
authorized in 9 - — 7 fragments of brain tissue and 2 the entire organ.
CONCLUSIONS: The donation of brain tissue for research is essential for the
elucidation of the neurobiology of neuropsychiatric illness. In the present study,
we report the feasibility of brain tissue donation for research purposes.
Moreover, that the rates of this sort of donation is similar to the rates reported

for neurodegenerative diseases.



Decriptors: suicide; Tissue and Organ Procurement; Informed Consent
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1 INTRODUGAO

1.1 O SUICIDIO

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) estima que aproximadamente
um milhdo de pessoas se suicida a cada ano!"); isso representa cerca de
metade de todas as mortes violentas registradas no mundo. O suicidio é a 132
causa de morte, sendo a terceira na faixa etaria dos 13 e 34 anos e a segunda
nos jovens entre 15 e 19 anos, além de representar a sexta causa de déficit
funcional permanente®. As taxas de suicidio tiveram um crescente de 60% nos
ultimos 45 anos, sobretudo nos paises em desenvolvimento(). O Brasil
encontra-se no grupo de paises com taxas baixas de suicidio que variam de
3,9 a 4,5 casos para cada 100 mil habitantes por ano, entre o periodo de 1994
e 2004®). Porém, considerando a populagdo absoluta, o pais encontra-se no
ranque dos 10 com maior numero de suicidios; esta causa de morte configura-
se como um problema de saude publica.

Segundo OMS classifica-se taxas baixas de suicidio menos de 5
ocorréncias a cada 100 mil habitantes, taxas médias entre 5 e 15, taxas altas
entre 15 e 30 e muito altas acima de 30.

Os dados do Sistema de Informagdo sobre Mortalidade (SIM)“ do
Sistema Unico de Saude (SUS) revelam que ocorreram 73.261 mortes por
suicidio no Brasil entre 2000 e 2008, representando 22 mortes por dia.
Entretanto, o total de &bitos por suicidio em 2009 foi de 9.379, totalizam 25

mortes por dia, inclusive nesse mesmo ano registrou-se um aumento no risco



de morte por suicidio em 13 capitais do pais. Nessas capitais, as taxas séo
comparaveis aos paises com frequéncia de média.

Os ultimos dados disponiveis pelo SIM e pelo Departamento de
Informética do Sistema Unico de Saude (DATASUS), em 2013, traz 1.136
casos de suicidios no Rio Grande do Sul (RS), sendo 79% realizados por
homens. Porto Alegre (POA) € a primeira capital brasileira em numero de
suicidios apresentando uma taxa de 7,3 casos para cada 100 mil habitantes,
seguido pelas demais capitais Goiana, Teresina e Aracaju com taxa de 6,7

suicidios conforme a representagdo dos dados a seguir®.

Tabela 1 — Taxa de suicidio nas capitais brasileiras

Ano 2013

Capitais TS Total

Porto Alegre 7,3 107
Goiéania 6,7 94
Teresina 6,7 56
Aracaju 6,7 41

Fortaleza 6,5 165
Floriandpolis 6,4 29
Porto Velho 6,4 31
Macapa 6,2 27
Boa Vista 6,1 19
Campo Grande 5,9 49

Fonte: Dados do DATASUS e SES/RS @ %)



A partir do numero de casos, POA é a sexta capital com 107 suicidios,
enquanto Sdo Paulo com 543 casos € a primeira, Rio de Janeiro a segunda

com 166 e Fortaleza a terceira com 165 casos(?.

Tabela 2- Numeros absolutos de suicidios nas capitais brasileiras

Ano 2013
Capitais Total TS
Sé&o Paulo 543 4,6
Rio de Janeiro 166 2,6
Fortaleza 165 6,5
Brasilia 124 4,4
Belo Horizonte 121 4,9
Porto Alegre 107 7,3
Manaus 102 5,1
Goiéania 94 6,7
Curitiba 83 4,5
Salvador 65 2,3

Fonte: Dados do DATASUS e SES/RS %)

Dentre as cidades do RS, POA é a primeira em numero de ocorréncias
de suicidios seguida por Caxias do Sul e Pelotas de acordo com a tabela a

seqguir.



Tabela 3 — Numeros absolutos de suicidio nas cidades gauchas

2013 Total Suicidio Taxa
Rio Grande do Sul 1136 10,2
Porto Alegre 107 7,3
Caxias do Sul 60 12,9
Pelotas 34 10,0
Canoas 22 6,5
Santa Maria 25 9,1
Gravatai 12 4.5
Viamao 15 6,0
Novo Hamburgo 18 7,3
Séao Leopoldo 18 8,0
Rio Grande 13 6,3

Fonte: Nucleo de Informagbes em Saude - NIS/SES-RS®)

Em POA 67% dos casos sdo comunicados como “Lesao autoprovocada
intencionalmente por enforcamento, estrangulamento e sufocagdo” e 11%
como “Lesdo autoprovocada intencionalmente por disparo de outra arma de
fogo e de arma de fogo ndo especificada”, totalizando 79% das formas

encontradas de suicidio naquela cidade®.

1.2 O SUICIDIO E AS DOENGAS MENTAIS

O suicidio € a consequéncia mais tragica das doengas mentais, e

atualmente ha consenso sobre a forte ligagdo entre os dois®). Estudos mostram



que ocorre mortalidade de 8% nos casos de depressdo em pacientes que ja
foram internados com risco de suicidio e 4% em pacientes internados por
depressao sem risco de suicidio. Comumente, a depressao aparece combinada
a outras condigdes mentais que agravam o risco de suicidio como a
impulsividade, abuso e dependéncia de substancias psicoativas e transtornos
de personalidade”). O suicidio é a principal causa de morte prematura em
pacientes esquizofrénicos com um aumento 12 de 6bitos por suicidio vezes
maior em comparagdo com a populagdo em geral®; principal razdo para o
aumento da mortalidade na depressao (taxa de mortalidade geral padrdao de
20,4%) ©); e, dentre todos os transtornos psiquiatricos, encontra seus mais
altos indices no transtorno de humor bipolar('® (aumento de 20 a 30 vezes na
mortalidade por suicidio em detrimento de outros individuos da mesma idade e
sexo) ("), Em pessoas que fazem uso nocivo de bebidas alcodlicas, o risco de
suicidio ao longo da vida chega a 15%("). Um estudo realizado na Litudnia com
998 pacientes concluiu que a ideagao suicida esta mais comumente associada
ao quadro de depressdo maior com uso antidepressivos e consumo de
alcool'?), Esses fatos reforcam a importdncia da formagédo de biobancos e
biorrepositérios formados por cérebros de individuos que cometeram suicidios.
Tal morte violenta representa uma oportunidade para o estudo ndo apenas do
suicidio como também das expressdes mais graves de diversas doencgas

mentais associadas ao mesmo.



1.3 BIORREPOSITORIOS

A obtengdo de orgaos para pesquisa € essencial para o estudo da
neurobiologia da doenga mental™® 14 Existe na comunidade cientifica
internacional uma demanda crescente para a disponibilizacdo de tecido
cerebral humano para estudos sobre a neurobiologia das doencgas
neuropsiquiatricas, com grande interesse ao uso desses tecidos para a
investigacado dos processos biologicos basicos associados as doengas mentais.
No cenario atual, entretanto, biobancos de tecido cerebral dedicados as
doencgas psiquiatricas sdo extremamente escassos('®. Isso provavelmente,
deva-se a diversos motivos, que incluam as complexidades inerentes ao
processo de doacdo nas doengas psiquiatricas. Porém, em relacido a doacao
para biobancos em geral, um dos fatores em estudo s&o atitudes individuais e
da sociedade em relagcdo a doacéo para pesquisa. Esta tarefa esta fortemente
submetida ao apoio e confiabilidade da sociedade, tanto para as pesquisas,
quanto para os processos de doagado('3-

Pouco se sabe sobre doagdo de 6rgdo para pesquisa('®), e as principais
razdes encontradas sdo: o desejo de ajudar os outros e a familia ja ter
conversado com sobre o processo de doagdo de 6rgaos('® 1) | juntamente com
o desejo de contribuir com o avango da medicina (16 ®)_ Além disso, ha relatos
que demonstram que as familias ndo se angustiam com o processo de doagao
e sugerem que essa pratica deva ser oferecida a todas as familias
enlutadas('®).

Fazendo um comparativo com estudos relacionados a transplante,

alguns sugerem que diversas pessoas estdo inclinadas para a doagao, porém



menos da metade das familias realmente consentem na hora da autorizagdo da
retirada dos 6rgao®?). Ja nos estudos existentes de doacédo para pesquisa,
especificamente doacao de tecido cerebral, temos uma variacdo entre 18% e
92,8%, dependendo da forma sugerida para a obtengdo da amostra (19). Os
indices mais altos sdo referentes a pacientes com doengas neurodegenerativas
que ainda em vida consentem com a doagao('9).

No Brasil, existe um estudo sobre um biorrepositério de cérebros para
estudo de doengas neurodegenerativas, que tem em sua experiéncia 46,6% de
doacdo quando os familiares sdo questionados, entretanto, quando essa
oportunidade € dada para os proprios pacientes em vida, tem-se um aceite de
92,8%(1%). Ao contrario do caso de doengas neurodegenerativas, em que a
morte € mais facilmente previsivel e o consentimento para doagdo em vida é
desejavel, nas doencgas psiquiatricas a morte € frequentemente imprevisivel e
violenta.

Embora haja evidéncia que a taxa de doagao de 6rgdos para transplante
em casos de suicidio seja maior que em outras causas de morte®”), dados
sobre doag&do de orgdo para pesquisa em casos de suicidio sdo raramente
estudados. Diferentemente da doagao de 6rgéos para transplante, cuja a maior
dificuldade é a familia aceitar a morte cerebral®?, na doagdo para pesquisa o
doador esta sem sinais de vida.

O fator chave para ndo doagao de 6rgédo para pesquisa € ndo saber a
vontade do falecido sobre tal consentimento (3 23) Além disso, o tempo sem
informagéo sobre o doador, o solicitante do consentimento ndo ser solidario a
situacdo de luto além de explicagbes técnicas que dificultam o entendimento

sao fatores que contribuem negativamente para a obtengdo de 6rgéo(?? 24)



Nao ter experiéncia para pedir a doacado e a equipe nao ser favoravel a
doacao de 6érgdos sao caracteristicas relacionadas ao baixo indice de aceite da
doacdo. Por outro lado, treinamento, experiéncia e instrucdo sao fatores de
sucesso para obtencéo de 6rgéos (%% 25, Com relagdo aos motivos pessoais do
familiar que decide sobre a doagdo de 6rgéos para pesquisa, o fator chave é

ajudar os outros e ajudar nas pesquisas médicas (13).

1.4  FATORES RELACIONADOS A DOAGCAO DE ORGAOS E TECIDOS

Segundo estudo de Chistmas 23 75% dos norte-americanos sdo a favor
da doacdo de d6rgédo, porém somente 40% das familias estdo dispostas a
concordar com a doag¢ao quando trata-se de seu familiar.

Segundo Dorflinger®¥), existem temas comuns que s&o questionados
nas entrevistas para doagao de 6rgaos, dentre eles questiona-se que o tempo
do processo de doagao possa atrasar o funeral, que possa gerar um Onus
financeiro para a familia, desfiguragdo do corpo, ou a familia fazer a escolha de
que 6rgao deseja doar e em porcentagem menor conversa-se como acontecera
a distribuicdo dos o6rgados doados. Os biobancos de tecido normalmente
realizam suas abordagens para a doagdo via telefone®¥); logo conhecer os
fatores que influenciam este processo € de suma importancia para melhorar a
comunicagado e contribuir para maior éxito na obtengdo de 6érgéos e tecidos
para pesquisa.

Conforme revisdo apresentada por Vicent®) as entrevistas realizadas
para o consentimento da doacdo de oOrgaos deveriam descrever o que

realmente envolve o processo de doagédo de 6rgaos, dando énfase sobre os



beneficios da doacdo e da forma que se pode ajudar, preservando o tempo
habil para o funeral, e garantindo a justica na alocagéo dos érgéos além de nao
gerar mais gastos financeiros a familia.

Além das informacdes que sao discutidas com a familia, a empatia,
segurancga e o respeito manifestados aos familiares também estdo associados
com taxas melhores de doagdo(?®-

Até o momento nao existe um protocolo sobre como devam ser
realizadas as entrevistas para doagdo de 6Orgédos e tecidos para pesquisa.
Entretanto, Harris®® traz um estudo sobre as atitudes sobre a doagio de
cérebros para pesquisa, no qual preconiza que o0s pesquisadores devem
certificar se as informacdes estdo bem compreendidas durante todo o
processo, envolvendo a familia na discussdo e fornecendo informacgdes
escritas adicionais juntamente com os contatos para o esclarecimento de
duvidas, permitindo um tempo adequado para reflexdao sobre a decisdo. Este
mesmo estudo enfatiza equivocos que contribuem para negativas no processo
de doagdo, que seriam: cuidar para ndo aumentar a carga emocional da
familia, possibilitar o envolvimento de todos os familiares que os mesmos
acharem pertinentes, garantir que o corpo nao sera desfigurado pela retirada

do tecido e que o processo de funeral ndo seja prejudicado.

2 JUSTIFICATIVA

A obtengdo de orgaos para pesquisa € essencial para o estudo da

neurobiologia da doenca mental. A falta de dados sobre a doagao de 6rgaos e

tecidos para pesquisa em nosso meio, e também a falta de dados em geral



sobre doacgao para pesquisa sobre saude mental e, em especial, apos suicidio,
justificam o estudo da frequéncia de doagao de tecido cerebral para pesquisa

por familiares de pessoas que cometeram suicidio.

3 OBJETIVO

3.1 OBJETIVO GERAL

Descrever o processo de doagao de tecido cerebral para pesquisa apos

suicidio.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever a frequéncia de doacao de tecido cerebral para pesquisa.
e Descrever os motivos para ndo obtengdo de consentimento por parte

dos familiares.

4 METODOLOGIA

Este estudo faz parte de uma pesquisa intitulada: “Avaliacdo de
parametros bioquimicos e moleculares do encéfalo e suas correlagdes clinicas
em individuos que cometeram suicidio” que tem por objetivo principal avaliar
alteracgdes biolégicas e moleculares no encéfalo de individuos que cometeram

suicidio em relacao a individuos controles.



A seguir sdo apresentados o tipo e o campo de estudo, participantes, a
coleta e a analise dos dados, bem como as consideragdes bioéticas que

nortearam a presente pesquisa.

41 TIPODE ESTUDO

O presente estudo é classificado como um estudo descritivo.

4.2 CAMPO DE ESTUDO

A pesquisa foi realizada no Departamento Médico-Legal (DML)
pertencente ao Instituto-Geral de Pericias (IGP) que € um 6rgao autbnomo da
Secretaria de Seguranga Publica do RS.?7). Compete ao DML realizar exames
periciais, clinicos e radiologicos, pesquisas e experiéncias no campo da
Medicina Legal e da Odontologia Legal e nas necropsias pods-exumacgao

atuando na capital e em 36 postos no interior do Estado(?).

4.3 SUJEITOS

Foram incluidas no estudo as solicitagdes para doacdo de encéfalo a
familiares de individuos que cometeram suicidio cuja necropsia foi realizada
entre margo de 2014 e fevereiro de 2016. De acordo com o protocolo do
biorrepositério, eram passiveis de inclusdo aqueles que: apresentavam idade

entre 18 a 60 anos e cometeram suicidio.



Foram critérios de exclusao as lesdes no tecido cerebral devido a trauma

na hora da morte ou uso de substancias que causassem leséo no tecido.

44 COLETA DE DADOS

Por questdes logisticas, as abordagens eram feitas durante a semana
em horario comercial. Para realizar a coleta de dados tivemos a primeira etapa
que foi a preparagcdo da equipe de pesquisa para comunicacdo de mas
noticias, seguindo pela preparagdo do campo de estudo e por fim a preparacéo

da abordagem dos possiveis sujeitos.

4.4.1 Preparagdo da equipe para comunica¢cdo de mas noticias

A equipe responsavel pela abordagem aos familiares, explicagdo do
protocolo de pesquisa e consentimento foi composta por profissionais de saude
graduados e treinados na situagdo em estudo pelo grupo de pesquisa.

Nestes dois anos, os principais responsaveis foram: dois psiquiatras,
uma patologista, duas psicélogas e uma enfermeira. A equipe de pesquisa
ainda tem alunos de iniciagao cientifica da medicina e biomedicina, além de
biomédicos que s&o responsaveis pelo transporte e armazenagem do material
que foi doado.

Para adequacdo de condutas similares na conversa com a familia,
protocolos de abordagem e conduta foram criados pelo grupo.

Dentre os materiais, havia o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) (ANEXO 1); folder informativo sobre a doagdo de 6rgaos



para pesquisa, que continha perguntas e respostas sobre o tema, sendo uma
forma de instruir os participantes da pesquisa sobre o assunto (ANEXO 2);
figura do cérebro com a marca de onde seria coletado o fragmento, (ANEXO
3); o documento que registra a cadeia de custddia do cérebro ou do fragmento
pelo grupo de pesquisa (ANEXO 4). Neste ultimo documento era registrado o
pesquisador que realizou a abordagem da familia, quem recebeu a doacéo do
tecido no laboratorio do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e o
protocolo de registros das negativas de doagao do tecido para a pesquisa
(ANEXO 5).

A partir do material pronto, foram realizadas reunides do grupo de
pesquisa para discutir a melhor forma de abordar familias enlutadas. Buscou-
se apoio no Nucleo Interinstitucional de Bioética do HCPA, onde os
pesquisadores participaram de reunides e exercicios simulados de abordagem
da familia enlutada. Os simulados contaram com a presenga de pesquisadores
que encenavam possiveis reagdes para aquela situacdo, trazendo as
possibilidades dos questionamentos e possiveis reagdes emocionais. Apos 0s
exercicios o grupo refletia sobre as reagdes e os sentimentos despertados
naquele cenario.

Todos os exercicios foram conduzidos com cenas possiveis de ocorrer
na vida real, porém havia a protecdo do ambiente académico que possibilitava
liberdade para questionamentos e resolucdo de duvidas. Todo o treinamento
do grupo de pesquisadores deu-se sobre a luz da bioética, observando a
utilizacdo de termos e atitudes nao coercitivos para nao haver possibilidade de

provocar danos aos possiveis sujeitos da pesquisa.



4.4.2 Preparacdo do campo de estudo

ApOs a parceria firmada entre o HCPA e o IGP-RS, foi realizada uma
visita a instituicdo que seria o cenario do estudo com o intuito de conhecer as
instalacdes e as equipes de trabalho do DML.

Os grupos de trabalho no DML organizam-se em plantdes de 24 horas
semanais fixos e plantdes nos finais de semana conforme escala, assim cada
pesquisador ficou ligado a uma equipe.

No inicio da pesquisa era imprescindivel a ida semanal até o DML para
ver se havia algum caso de suicidio e informar o projeto para a equipe,
mostrando o TCLE, os protocolos e todo o material necessario. Apés algumas
semanas, o projeto ja era de conhecimento da equipe do DML, a ida do grupo
de pesquisa pode entéo ser substituida por ligagdes telefénicas para saber das
ocorréncias, inclusive foi disponibilizado os contatos telefénicos para avisarem
caso houvesse algum suicidio.

As idas ao DML oportunizaram a tolerancia com o odor caracteristico
dos corpos em putrefacdo, a presenga constante de corpos mutilados,
aprendizagem da dinamica do local e do tempo de contato com os sujeitos de

pesquisa.

4.4.3 Abordagem dos possiveis sujeitos de pesquisa

A forma de aproximagdo com o0s possiveis sujeito de pesquisa

aconteceram conforme figura 2.



1.A equipe é avisada via telefone que aconteceu um suicidio

2. Membro da equipe vai até o DML e verifica os crilérios de inclusdo e
exclusdo do sujeito na pesquisa

3. Conversar com o médico legista sobre a possibilidade de inclusdo do
sujeito na pesquisa e perguntar se tem algum impeditivo para a doacgao.

3.Contado com a familia

a. Familiar presente
Se sim Se ndao

b. Apresentar condoléncia

c. Se apresentar como pesquisador Aguardar

d. Perguntar se podemos conversar

Se sim Se nao

e. Confirmar grau de pareniesco e nome do falecido

f. Apresentar a pesquisa e a forma de participacdo

g. Esclarecer dividas

h. Perguntar se deseja participar da pesquisa

Se sim Se ndo

i. confirmar a doagdo de fragmento ou de todo o cérebro
j. confirmar a participaga'lo nas entrevistas posteriores.

h. Agradecer e deixar o contato telefénico caso seja necessario
contato posterior.

4. Avisar o médico legista sobre a doacdo

5. Avisar o membro da equipe responsavel por acompanhar a retfirada do
tecido e entregar o TCLE para o proximo responsavel na cadeia de custodia.

Figura 2. Protocolo de abordagem.

No inicio da conversa com as familias apresentavam as condoléncias
pela perda e questionava-se a possibilidade de conversar com elas. Caso

houve a concordancia, confirmava-se o nome da vitima e o grau de parentesco



que o sujeito tinha com o suicida; para avaliar se era o responsavel legal pelo
corpo.

Na abordagem inicial era apresentado aos individuos e/ou familias o
projeto com o objetivo geral da pesquisa maior, realizado o pedido de doagéo
do cérebro para compor o biorrepositério, sendo explicado aos individuos que a
doacdo poderia ser de todo o orgdo ou de um fragmento dele.
Independentemente da doagao, as familias eram convidadas a participarem da
etapa da pesquisa sobre o luto, sendo solicitado o contato telefénico para
abordagem posterior. O TCLE era apresentado as familias lido juntamente com
elas buscando sanar as duvidas, caso aceitassem, era assinado em duas vias
ficando uma com o pesquisador e outra com o sujeito. Algumas pediam um
tempo para conversar com demais familiares antes de assinar o documento.

E importante destacar que, se, em algum momento, o sujeito afirmasse
que nao queria participar da pesquisa, havia o preenchimento do protocolo de
negativa, o agradecimento e mesmo assim deixava-se o contato do grupo de
pesquisa para qualquer duvida que pudesse surgir, juntamente com o folder
informativo sobre a doagéo de érgéos para pesquisa

Os responsaveis poderiam autorizar, conforme o protocolo, a doacao de
todo o encéfalo ou um fragmento de cortex pré-frontal. Também poderiam
consentir com entrevista posterior que realizava a autopsia psicolégica e
estudo sobre a doagao de 6rgédos e luto. Quando o responsavel ndo consentia
com a doagao, era preenchido um protocolo de negativa, no qual o motivo para
tal era questionado. A abordagem dos individuos foi realizada por profissionais
qualificados e preparados para lidar com o luto (psiquiatra, psicélogo e

enfermeiro).



4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram organizados com ajuda do programa SPSS verséao 18
Realizando uma descricdo das frequéncias do consentimento positivo e

negativo para doagao de 6rgaos e tecidos para pesquisa.

4.6 CONSIDERAGOES ETICAS

A abordagem dos individuos foi realizada por profissionais qualificados e
preparados para lidar com o luto (psiquiatra, psicélogo e enfermeiro). Entende-
se que este projeto lidou com risco maior que minimo, pois se trata de pessoas
enlutadas em momento critico e delicado como a morte de um familiar.

Para participar da pesquisa, o individuo assinou o TCLE em duas vias
de mesmo teor, sendo que uma via permaneceu em posse dos sujeitos. No
termo constava o objetivo da pesquisa, os riscos bem como o anonimato para
participacao. Reiterou-se, em diversos momentos da entrevista, a possibilidade
do sujeito abandonar o estudo a qualquer momento bem como sua
concordancia em continuar na pesquisa.

Foi oferecido apoio necessario aos participantes que se sentiram
mobilizados emocionalmente durante a abordagem para a doagao do 6rgao ou
durante a entrevista. Nos casos em que foi percebida a necessidade de
intervengao psiquiatrica e/ou psicoldgica, foi realizado o encaminhamento para
o ambulatorio do HCPA no Nucleo de Estresse Traumatico (NET-TRAUMA),
que avalia e acompanha a populacio nesta situacao.

O projeto maior, “Avaliagdo de parédmetros bioquimicos e moleculares do



enceéfalo e suas correlagdes clinicas em individuos que cometeram suicidio” foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto

Alegre (numero de aprovagao 1303-55).

5 RESULTADOS

Os resultados foram divididos na parte de caracterizacdo da amostra dos dois

primeiros anos do projeto que resultou em um artigo
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ABSTRACT

OBJECTIVES: To describe the frequency of brain tissue donation for research

purposes by families of individuals that committed suicide.

METHODS: All the requests for brain tissue donation for a brain biorepository
made to the families of individuals aged 18-60 years that committed suicide
between March 2014 and February 2016 were included. Cases presenting with

brain damage due to acute trauma were excluded.

RESULTS: Fifty-six suicide cases were reported. 24 fulfilled the exclusion
criteria; 11 were excluded because no next of kin was found to sign the
informed consent. Finally, of the 21 remaining cases, brain tissue donation was

authorized in 9 - — 7 fragments of brain tissue and 2 the entire organ.

CONCLUSIONS: The donation of brain tissue for research is essential for the
elucidation of the neurobiology of neuropsychiatric iliness. In the present study,
we report the feasibility of brain tissue donation for research purposes.
Moreover, that the rates of this sort of donation is similar to the rates reported

for neurodegenerative diseases.



INTRODUCTION

Obtaining central nervous system tissue is essential for neurobiological
research in mental health. There is a growing demand for the availability of
human brain tissue, with greater interest in using these tissues for investigation
of basic biological processes associated with mental iliness. In the current
scenario, however, brain tissue biobanks dedicated to psychiatric disorders are

extremely scarce(®).

Little is known about organ donation for research (%), and the main
reasons found for donation to biobanks are: 1) the desire to help others 2) the
open dialogue within the family about organ donation process (* 17 and 3) the
desire to contribute with medical progress!'® '8). Preliminary reports indicate that
the donation process does not induce anxiety symptoms among families, and

suggest that this practice should be offered to all the bereaved families (19).

In transplant studies, a majority of the people are willing to donate, but
less then 50% of their families consent at the time of the organ removal 9.
Data on research-related donations, report consent rates varying from 18% to
92,8%, depending on the methodology used!('®). Greater rates are found among

patients with neurodegenerative diseases that explicit their consent in life(16),

Unlike the case of neurodegenerative diseases, in psychiatric disorders
death is often unpredictable - and violent. Suicide is the most tragic
consequence of mental illness, and there is now strong consensus on the link
between them. This reinforces the importance of developing biobanks and

biorepositories of brains of individuals who committed suicide. Such violent



death represents an opportunity not only to study the biology of suicide, but as
well as the most serious expressions of the various mental disorders

associated.

There is evidence to suggest that, in the case of donation for
transplantation, the organ donation rate in suicide cases is higher than in other
causes of death ?'). Data on organ donation for research in cases of suicide,
however, are absent.

Based on the extreme lack of data on organ donation for research in our
population, ?® and the need to better understand the layout of the population in
relation to brain tissue donation for research, the aim of this study is to describe
the frequency of brain tissue donation for research purposes by family members
of people who committed suicide in the first two years of operation of a brain
tissue biorepository of people who committed suicide in Brazil. Reasons for not

obtaining consent for donation are also listed.

METHODS

This is a descriptive study. The research took place in the morgue of the
Medical Legal Department (DML), which belongs to the General Institute of
Forensics (IGP). The IGP is an autonomous organ of the Public Security

Bureau of Rio Grande do Sul state.

The study included requests for brain donation to relatives of individuals
who committed suicide whose autopsy was carried out between March 2014
and February 2016. According to the biorepository protocol, individuals aged

between 18-60 years which committed suicide could to be included. Exclusion



criteria comprised brain lesions due to trauma at the time of death, and use of

substances that could damage brain tissue.

Consent could be signed by the next of kin or legal representative,
who would be, in order: the spouse, parents, children, grandparents, brothers,
and uncles. At the time of the approach the present family members were
informed about the research objectives and all questions were answered. The
project was approved by the local Ethics Committee, and all participants signed

the informed consent.

Due to logistical reasons, all approaches were made during the week
during office hours. Those responsible for the subject could authorize, as per
protocol, the donation of whole brain or a fragment of the prefrontal cortex. They
could also consent to a subsequent interview that included psychological
autopsy and the study of organ donation and bereavement. When the
responsible did not consent to the donation, in which the reason for this was
questioned. The approach of individuals was carried out by qualified
professionals, prepared to deal with bereavement (2 psychiatrists, 2
psychologists and 1 nurse). Support was offered to participants who felt

emotionally mobilized during the approach to organ donation.

RESULTS

During this period, 56 suicide cases that were referred to the unity of
DML in Porto Alegre were reported and eligible to enter the study. However, of

these, 24 fulfilled the exclusion criteria. 11 cases whose families were not



present in the DML to sign the consent form were also excluded. Finally, of the
21 remaining, 9 legal representatives authorized the tissue donation — 7

fragments of brain tissue and 2 the entire organ.

The sample was composed mainly of men, with a mean age of 39 years,
and those responsible for the informed consent were in the majority siblings,
followed by their children (Table 1). Stated reasons for the donation were mainly
to help others in the same situation, and the reasons for non-donation were
disagreement among family members, the subject’s statement in life not to be a
donor, insecurity about the donation, and insecurity about the cause of death.

However, 50% of the negatives reported no reason.

Table 1. Sample characteristics

Donate Refusal
n=9 n=12
Gender - Males (%) 7(77,8%) 10 (83,3%)
Age - mean (DP) 39,4 (12,6) 39,6 (9,7)
Kinship
Parents 2(22,2%)  3(25,0%)
Siblings 3(33,3%) 6(50,0%)
Children 1 (11,1%) 2 (16,7%)
Spouse 2(22,2%) 1(8,3%)
Other 1(11,1%)  0(0.0%)
DISCUSSION

We report new data regarding the frequency of brain tissue donation by

legal representatives for people who committed suicide. Of all cases where the



donation was discussed, consent was obtained in in 42.8%. Donation of a

fragment was more frequent than the whole brain.

This acceptance rate is in accordance with international data on
donations in cases of neurodegenerative diseases. Garrick('® reported an
acceptance rate of 54% in research-related donations of brain tissue. An
Australian study (') reported 58% acceptance rates; the main reasons were the
desire to help others, and the open dialogue within the family about organ
donation process. The few existing studies report conflicting data, such as
Millar's(*®), but it is unclear how much local and idiosyncratic factors influence

this data.

This study addresses families bereaved by suicide, and there is no
comprehensive investigations of how this process differs in relation to donations
in life for biobanks and donations in death after consent given in life. While most
of consent for donations related to neurodegenerative diseases is given by the
patient, when the cause of death is suicide this rarely occurs®?. The families
affected by suicide may have more difficulties to understand the donation
process, as the grieving process can impair understanding of information
received by families ??. Furthermore, bereavement generated by a suicide is
associated with higher rates of depression and anxiety disorder compared to

other sudden deaths 3",

Nevertheless, in a recent qualitative study, patients with bipolar disorder
reported that they were willing to reflect on the subject of organ donation for
research, considering it a good thing and that they could save lives due to the
advancement of medicine®®?. Altruism has been found to be a reason to justify

donations for research (3. A Scottish study brought an unanimous view that



organ donation is a good thing, and the reasons for agreeing to the brain
donation were altruists 6. A Swedish study has shown through interviews
made after the donation process, that a study with ethical rigor does not injure
bereaved parents by suicide, and the great majority of participants have shown

gratitude for participating in the study 3.

This study did not aim to make an epidemiological assessment on the
subject, and one limitation is the low number of approaches. The fact that the
research group was only able to to make approaches for donation in a limited
number of days may have offered a limited view of the process. Moreover,
when it was not possible to identify the family or legal representatives before the
necropsy, the case was excluded. This can lead to bias, since it is possible that
these individuals were different from those in which the family was promptly
located. Nevertheless, according to the latest data available by the Ministry of
Health of Brazil, there were 107 suicides in the catchment area of the study in
the year of 2013. Of these, 67% were by hanging. Thus, estimating 143
suicides in the period, 56 reported cases represent around 40% of the total,

which is consistent with the presence of staff on site.

The consent for donation for research is an essential process to form
relevant brain banks and repositories and, ultimately, to elucidate neurobiology
of suicide and severe mental illness. The understanding factors specific to this
situation is crucial, since these donations are most likely made by family
members after a violent and unexpected death. In the present study, we report
on the feasibility of brain tissue donation for research purposes. That the rates
of this sort of donation are similar to the rates reported for neurodegenerative

diseases is a relevant fact to this line of investigation.
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6 DISCUSSAO

Relata-se dados inéditos em relacdo a frequéncia de doacio de tecido
cerebral por responsaveis das pessoas que cometeram suicidio. De todos os
casos em que a doacgao foi discutida, houve consentimento dos responsaveis
em 42,8%, com mais frequéncia para a doagao de fragmento que de todo o
enceéfalo.

Essa taxa de concordancia esta de acordo com dados internacionais que
investigam doagbes nos casos de doengas neurodegenerativas. Garrick (13)
mostrou um aceite de 54% nas doacgdes de tecido cerebral para pesquisa. Em
outro estudo, realizado por Azizi (') trouxe 58% de aceite nas doagbes sendo
que os principais motivos foram o desejo de ajudar os outros e a familia
conhecer os desejos do falecido. Poucos estudos trazem taxas muito
discrepantes, como o de Millar(*®) | mas nao esta claro o quanto fatores locais e
idiossincraticos influenciam nesses dados.

Este estudo abordou familias enlutadas pelo suicidio, e ndo ha
investigagcées aprofundadas de como esse processo difere em relagédo a
doacbes em vida para biobancos e doagbées em morte apds consentimento.
Enquanto, atualmente, a maior parte do consentimento para as doagdes
relacionadas a doengas neurodegenerativas € dado pelo préprio paciente,
quando a causa da morte € suicidio isso raramente ocorre9).

As familias afetadas por um suicidio podem ter mais dificuldades para
compreender o processo de doagdo. O processo de luto pode prejudicar a
compreensdo das informacgdes recebida pelas familias 22, Além disso, o luto

gerado por um suicidio esta associado a maiores taxas de depressao e



transtorno de ansiedade comparando a outras mortes violentas ). E possivel
que todos esses fatores tornem o processo de consentimento para doacao de
orgaos para a pesquisa no suicido é mais dificil que em outras situagcdes. Neste
estudo, em uma proporc¢ao dos casos a familia ndo acompanhou o corpo até o
DML, o que pode demostrar desorganizagdo e divergéncia nas opinides dos
familiares.

Mesmo assim, um tema comum que surgiu nas entrevistas com algumas
familias foi que gostariam de ajudar a descobrir a causa que leva a uma
pessoa ao suicidio e auxiliar o desenvolvimento da pesquisa.

Em um estudo de cunho qualitativo, pessoas com transtorno bipolar
afirmaram que estdo dispostas a refletir sobre o tema de doac&o de érgéos
para pesquisa, considerando a doagdo uma coisa boa e que podera salvar
vidas devido ao avango da medicina ®2. O altruismo tem sido um motivo
encontrado para justificar as doagdes para pesquisa (3. Um estudo escocés
trouxe unanimidade da opinido de que a doagdo de 6rgaos é uma coisa boa,
sendo que as razdes para concordar com a doagdo de ceérebros eram
altruistas(?®). Um estudo sueco demostrou através de entrevistas posteriores ao
processo de doagdo que um estudo com rigor ético ndo prejudica os pais
enlutados pelo suicidio sendo que a grande maioria dos participantes
demostraram gratiddo por terem participado do estudo sendo ouvidos e tinham
a esperanga que sua experiéncia poderia ajudar outros na mesma
situacéo(33).

Alguns fatores ja foram relatados para n&o fornecer o consentimento
para doagdo como a inseguranga sobre o processo de doag&do onde imagens

negativas foram associadas ao processo de retirada do 6rgaos(®®) e duvidas



sobre a forma que o corpo ficaria apds a retirada do 6rgdo, assim como medo
de ndo poder realizar um funeral normal®?. Os motivos para recusa neste
estudo estdo em acordo com esses resultados. Os mais comuns que
encontramos foi a discordancia entre os familiares e o proprio falecido se
declarar ndo doador de 6rgaos além da inseguranga sobre o procedimento.
Este estudo ndo tinha por objetivo fazer uma analise epidemiologica
sobre o assunto, assim uma das nossas limitacbes foi o numero de
abordagens. O fato da equipe ter disponibilidade de fazer as abordagens para
doacdo em um numero restrito de turnos pode ter oferecido uma visao parcial
do processo. Além disso, naqueles casos em que nao era possivel identificar a
familia ou responsaveis antes da necropsia, o caso era excluido. Isso pode
gerar vieses, uma vez que é possivel que tais individuos sejam diferentes
daqueles em que a familia era prontamente localizada. Entretanto, conforme os
ultimos dados disponiveis, houve 107 suicidios na regido de captagdo do
estudo em 2013, Destes 67% foram por enforcamento. Dessa forma, se for
possivel estimar que em torno de 143 casos de suicidio aconteceriam no
periodo, os 56 casos comunicados representam em torno de 40% do total, o

que é condizente com a presencga da equipe no local.

7 CONSIDERAGOES FINAIS

As doacdes de tecido cerebral para pesquisa sao indispensaveis para a
elucidacdo de causas bioldgicas e ha uma escassez de material bioldgico
disponivel para a investigacdo do sistema nervoso central em doencgas

neuropsiquiatricas. A compreensao de fatores especificos deste processo é



fundamental, uma vez que atualmente essas doacgdes sao feitas por familiares
apos uma morte violenta e inesperada.

Neste estudo mostramos como foi realizada a preparacédo da equipe de
pesquisa, mostrando todos os protocolos necessarios e que foram criados para
organizar e sistematizar o processo. Da mesma forma, a prepara¢gdo do campo
de pesquisa foi uma etapa complexa, onde aprendemos a lidar com mortes
violentas e com familias despreparadas para lidar com a situagdo, onde tanto
os pesquisadores como os funcionarios do DML foram fundamentais para a
execugao do projeto. Também foram descritos os passos realizados na
abordagem das familias dos possiveis sujeitos, relatando as varias etapas que
deveriam ser cumpridas.

Destaca-se os aspectos éticos envolvidos, pois desde o principio
trabalhou-se para nao onerar as familias que estavam enlutadas, respeitando
este momento de vida e encaminhando-as para atendimento especializado
sempre que foi avaliado necessario.

Assim mostra-se que solicitar a doagao de 6rgdo para pesquisa em
nosso meio é possivel, com uma propor¢cao similar aquela que ocorre em

doengas neurodegenerativas e em outras partes do mundo.



APENDICE 1

Dados qualitativos preliminares sobre o impacto do luto na familia

O projeto maior tem uma parte qualitativa com o objetivo de conhecer a
percepcao da familia perante o suicidio de um familiar e as formas de
enfrentamento utilizadas no enlutamento.

Até o momento esta etapa do projeto contou com a participagdo de
familiares de individuos que cometeram suicidio e foram abordados no DML,
totalizando uma amostra de oito sujeitos em seis unidades de analise.

As entrevistas foram realizadas no Centro de Pesquisa Clinica do HCPA.
Em cinco delas os sujeitos foram até o centro de pesquisa e uma foi realizada
por telefone. Para a realizacdo das entrevistas, fez-se o contato prévio por
telefone e agendado conforme disponibilidade dos entrevistados. No dia da
entrevista havia confirmacao do preenchimento do TCLE e a autorizacio para
grava-las, apos o término da entrevista, a confirmagdo com os participantes se
tudo que foi abordado poderia ser utilizado para a pesquisa, em todos os casos
foi utilizado a totalidade dos assuntos abordados.

Foram seis entrevistas, sendo que, uma delas realizadas com trés
familiares ao mesmo tempo, totalizando oito sujeitos. Destes foram seis
mulheres e dois homens, com média de idade de 46 anos, variando entre 33 e
70 anos. O tempo de luto foi de cinco meses e meio, em meédia. Quatro sujeitos
eram solteiros, dois estavam viuvos em decorréncia do suicidio do parceiro, um
permanecia casado, e um estava em processo de separacao quando a esposa

se suicidou. Metade dos sujeitos tinham ensino fundamental e a outra metade



tinham nivel superior completo. A renda familiar variava entre um salario
minimo a 25 salarios minimos por més.

Para a interpretacdo dos dados qualitativos foi realizada uma analise de
conteudo do tipo tematica, que é organizada em torno de trés etapas: pré-
analise; exploragdo do material; tratamento dos resultados, inferéncia e a
interpretagao®4)

Na pré-analise ocorreu a leitura flutuante do material que permitiu a
escolha dos documentos a serem submetidos a analise. Na exploracdo do
material foi organizada a codificacdo dos dados observando as unidades de
registro, ou seja, os temas, buscando descobrir os nucleos de sentidos, e
posteriormente as unidades de contexto. Na ultima etapa foi realizada a
interpretagéo do dados(®4).

No intuito de facilitar a organizagdo dos dados coletados utilizou-se o
software Nvivo versdo Xl pro, pois esse software auxilia na organizagao de
dados qualitativos. Segundo Flick®® o uso de software na analise de dados
qualitativos aumenta a velocidade para manusear, controlar, buscar e expor 0s
dados e itens relacionados, além de aumentar a qualidade da pesquisa
qualitativa destacando o ganho de coeréncia nos procedimentos analiticos e/ou
rigor extra na analise.

A seguir, sera apresentado um quadro que contém a categoria, as

subcategorias e os temas que emergiram durante a organizagdo do material

Categoria Subcategorias Temas

Doencgas neuroldgicas e psiquiatricas

Percepcao da familia | Abuso de substancias psicoativas




Suicidio e
luto:
percepcao e
enfrentamento

da familia

perante o suicidio

Fragmentacao da familia

Mortes prévias na familia

Verbalizagdo de morte do suicida

Formas de
enfrentamento da
familia enlutada pelo

suicidio

Negacao perante o suicidio

Culpa perante o suicidio

Adoecimento

Acesso a redes de apoio

Rotinas de vida

Resiliéncia

Nesta etapa estamos reformulando o protocolo, conforme & preconizado
na analise de conteldo tipo grounded teory que segundo Gil %) ¢ uma forma
de estudo de caso que seleciona seus participantes pela analise emergente,
assim o pesquisador inicia sua amostragem focada, mas a medida que
diferentes conceitos emergem, o pesquisador precisa realizar uma pré-analise
dos dados e buscar casos destoantes, até que uma série completa de
possiveis diferentes experiéncias seja alcangado. Esse procedimento inclui a
saturacao tedrica, que ocorre quando a inclusdao de novos elementos néo é
mais o suficiente para alterar o conhecimento do fenébmeno. O propédsito para
utilizagcado desse procedimento € construir uma teoria fundamentada nos dados.

E assim poder conhecer a percepcdo da familia perante o suicidio de um

familiar e as formas de enfrentamento utilizadas no enlutamento.




ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O projeto de pesquisa intitulado “Avaliacdo de parédmetros bioquimicos e
moleculares do encéfalo e suas correlagdes clinicas em individuos que
cometeram suicidio” tem por objetivo estudar o cérebro de pessoas falecidas.
Gostariamos de entender melhor como este 6rgdo funciona e promover
conhecimento sobre doengas do cérebro e possiveis tratamentos para estas no
futuro. Para que este estudo possa acontecer € necessaria a doagao do
cérebro ou de fragmentos (pequenos pedacgos) deste do seu familiar; acesso a
resultados de exames e dados de saude; e autorizacdo para contato posterior
para dados de saude e opinides sobre esta pesquisa. Para seu conhecimento,
o cérebro é retirado pelo médico legista durante a necropsia. Neste exame, o
cérebro € examinado como procedimento de rotina. Em fungéo disso, a doacgao
do cérebro, caso seja autorizada, ndo adiciona nenhum procedimento adicional
ao corpo do falecido, ou atraso na liberagdo do corpo, ja que o procedimento a
ser realizado € o habitual e esta indicado por normas técnicas legais. A
diferenga, no caso de sua concordancia, € que o cérebro ndo sera colocado de
volta no corpo do falecido apdés a analise, mas utilizado para pesquisa. O
material sera estudado e ficara guardado, para estudos futuros (morfologia,
bioquimica e biologia molecular) no Centro de Pesquisa Experimental do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Este estudo é uma colaboragédo entre o
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, a Universidade Federal do Rio Grande do

Sul, o Departamento Médico Legal e o Instituto Geral de Pericias. Gostariamos



de enfatizar que com sua colaboragcdo pretendemos estudar para saber mais
sobre como nosso cérebro funciona, com o objetivo futuro de saber mais sobre
doengas e possiveis tratamentos. Se o familiar ou responsavel legal pela
pessoa falecida tiver alguma duvida sobre o que foi informado acima, podera
perguntar a qualquer um dos pesquisadores envolvidos no estudo. Podera
também ndo querer participar do estudo nao autorizando a doagao do cérebro
de seu parente falecido sem que isso acarrete nenhum prejuizo na qualidade
do procedimento de necropsia. Também ¢é possivel desistir de sua participacao
no momento que bem entender, sem que isso acarrete necessidade de
justificativa ou qualquer tipo de indenizagdo. Os pesquisadores deste estudo
se comprometem a divulgar os resultados obtidos para o avango do
conhecimento cientifico de maneira a nao expor dados pessoais que possam
identificar as pessoas que contribuiram para esta pesquisa.
O Pesquisador responsavel por este projeto € o Professor Flavio Kapczinski.
Caso eu tenha novas perguntas sobre a doagdo ou sobre este estudo, posso
entrar em contato pelo telefone (51) 33598845. Para qualquer pergunta sobre
meus direitos como participante deste estudo ou se penso que fui prejudicado
pela minha participagdo, posso entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, pelo telefone (51) 33598304.
Pelo presente termo, declaro que fui informado (a) dos procedimentos e
objetivos desta pesquisa, e concordo com:

( ) doacao de material biolégico — retirada do encéfalo de meu familiar:




( ) doacdo de material biolégico — retirada de fragmentos (pequenos

pedagos) do cortex cerebral de meu familiar:

() acesso a dados de saude;

() contato posterior para verificacdo de dados de saude;

() contato posterior para opinides sobre esta pesquisa.

Declaro também que recebi copia do presente termo de consentimento.

Nome completo do responsavel:

Contato:

Assinatura:

E-mail:

Local: Data: / /

Nome pesquisador que obteve o consentimento:

Ass. do pesquisador que obteve o consentimento:

Testemunha:

Assinatura testemunha:

Data: / /




ANEXO 2

Folder informativo sobre a doacao de 6rgaos para pesquisa

I
AMC

HOSPITAL DE

CLiNICAS

UFRGS

UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL

DOACAO DE ORGAO E TECIDOS PARA PESQUISA EM SAUDE MENTAL

Em colaboragao com a Universidade Federal do Rio Grande do Sul -

UFRGS- e Hospital de Clinicas de Porto Alegre — HCPA.

A Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) em parceria
com o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) deseja proporcionar a
clinicos e pesquisadores acesso ao tecido cerebral e dados clinicos de
possiveis doadores, que possam ser utilizados para o estudo das diferentes
doencas que afetam nosso cérebro.

A doacdo apos a morte do cérebro (para pessoas falecidas que
necessitardo passar por autopsia) € de fundamental importéncia para melhorar
o entendimento que médicos, pesquisadores e a populagdo em geral podem ter
sobre as causas de doencgas neurologicas e psiquiatricas. Dessa forma,
acredita-se que sera possivel ter melhores condicbes para desenvolver
diagnodsticos e tratamentos mais efetivos para tais doengas.

Este projeto de pesquisa, ao qual vocé estda sendo convidado a

participar, foi desenvolvido para oferecer um servico a ciéncia da saude. Seu



objetivo é apoiar a ciéncia médica na sua busca para causas e no
desenvolvimento de tratamentos para as mais variadas doengas.

Encorajar as pessoas interessadas em autorizar uma doagao de
6rgaos e tecidos apos a morte de um familiar significa oferecer aos

doadores a oportunidade de ajudar as pesquisas da saude.

Por que o cérebro é necessario para pesquisas cientificas?

Muitas doengas como esquizofrenia, depressao, transtorno bipolar, Alzheimer,
Parkinson, esclerose multipla, e outros problemas tanto do cérebro quanto da
mente afetam apenas seres humanos. O cérebro de pessoas que tiveram estas
doencas € essencial para as pesquisas que se destinam a encontrar cura e

tratamentos para tais problemas.

O cérebro de pessoas sem doenga no cérebro também é necessario?

Sim. Pode se descobrir muitas coisas sobre 0 que pode ser a causa dos

problemas do cérebro e da mente quando se compara o cérebro de uma

pessoa sem essas doengas com o de uma pessoa que teve alguma doenca.

De que maneira a informagao obtida no exame de um cérebro doado para

pesquisa pode beneficiar a familia que autorizou uma doagao?



Este trabalho de pesquisa oferece a oportunidade de promover pesquisas
médicas sobre problemas e doencas do cérebro e da mente de uma
maneira que nao poderia ser feita enquanto a pessoa esta viva.

Com o tempo, esperamos que as doagdes possam ajudar tanto as pessoas
doentes, quanto as que ainda n&o foram afetadas pro alguma doenga. No
momento, muitas pesquisas estdo em andamento em varios lugares do mundo
e muitos artigos cientificos foram produzidos com a ajuda de doadores de

orgaos e tecidos para pesquisa.

O que a doagao de 6rgaos e tecidos para pesquisa envolve?

A doacdo envolve um procedimento de autépsia realizado por um médico
patologista. Este procedimento serve para confirmar ou identificar qual foi a
causa da morte de seu parente e examinar seus principais 6rgaos para analisar
as condicdes de saude em que a pessoa se encontrava quando faleceu.
Durante este procedimento, o médico retira alguns dos principais 6rgédos do
corpo, analisa e pesa estes 6rgaos.

Para a doagao do cérebro de seu parente, nenhum procedimento tem
que ser acrescentado ao que ja seria feito normalmente pelo DML. Saiba que o
corpo de seu parente nao ficara diferente em nada em funcdo da doacdo. A
retirada do cérebro n&do deixa marcas diferentes das que a autopsia normal
deixaria. O corte para exame do cérebro é atras da cabeca, na linha do cabelo.

Isto faz com que o corpo ndo fique deformado por causa do procedimento.



Idealmente, este procedimento deve acontecer dentro de 24 horas apds a
morte da pessoa. Porém, em algumas situagdes, a autopsia pode ocorrer em

até 72 horas apés a morte.

O que acontece com o cérebro doado?

O cérebro pode ser examinado de duas formas que possibilitam extrair o
maximo de informagbes possiveis e ajudam a preservar o 0rgao para que
possa ser utilizado por bastante tempo para pesquisa. Metade do cérebro é
congelada e utilizada para pesquisa. A outra metade é fixada em formalina e
iSso serve para que seja possivel examinar sua forma e a relagdo desta com
diagndsticos de doengas e para outras pesquisas.

Se os pesquisadores tiverem que descartar tecido que ndo é mais adequado
para pesquisa, este procedimento é feito de forma ética e respeitosa, de acordo

com as normas nacionais de ética em pesquisa.

Que tipo de pesquisa sera feita com o tecido cerebral?

A pesquisa que nosso grupo pretende realizar é sobre as doengas e problemas
que afetam o cérebro e a mente. Através dos exames que faremos nos
cérebros doados, pretendemos entender melhor como este 6rgdo funciona
para que possamos, no futuro, entender mais sobre o que causa os problemas
e doengas do cérebro. Os pesquisadores somente terdo acesso aos tecidos
doados porque nosso projeto passou por um comité de ética em pesquisa que

julgou nossa iniciativa como valida e adequada. Isto garante que nosso grupo



de pesquisa utilizara o material doado de forma ética, respeitosa e responsavel,

e acima de tudo, por uma causa de mérito cientifico.

Se vocé autorizar a doagcao do cérebro de seu parente, as informagoes

relativas ao seu familiar serao confidenciais?

Sim. Uma vez que vocé autorize a doacdo, o cérebro de seu parente sera
armazenado no nosso laboratério de forma segura e identificado apenas por
um numero de protocolo. Os dados clinicos das pessoas sdo armazenados em
um computador com arquivos protegidos, com acesso apenas a equipe de
pesquisa autorizada para preservagdao do sigilo. Nenhum doador sera
identificado de maneira nenhuma nas publicacdes ou apresentacdes desta

equipe de pesquisa.

Que efeitos a doagao do cérebro tera no funeral de meu parente?

Nenhum. A doacdo nao acrescenta procedimentos a autopsia que seria

realizada. O exame do cérebro € parte normal da autdpsia. Seu familiar podera

ter um funeral com caixao aberto, caso seja este o caso.

A doacao de cérebro para pesquisa € a mesma coisa que a doagao de um

rim ou de uma cérnea para transplante?

N&o. O cérebro ndo é um 6rgédo que pode ser transplantado, apenas podera

ser utilizado para estudo e pesquisa.



Autor: Grupo de pesquisa suicidio e estudos pés morte em psiquiatria



ANEXO 3

FIGURA ILUSTRATIVA DO CEREBRO

PROJETO BIORREPOSITORIO DE CEREBROS

HCPA - IGP

PROTOCOLO PARA RETIRADA DE FRAGMENTO DO CORTEX PRE FRONTAL

Ponta do lobo
temporal

Ponta do lobo temporal

Autor: Grupo de pesquisa suicidio e estudos pés morte em psiquiatria



ANEXO 4

PROJETO BIORREPOSITORIO DE CEREBROS

HCPA - IGP

CADEIA DE CUSTODIA

DATA: / / HORA:

IDENTIFICADOR DO DOADOR:

PESQUISADOR QUE OBTEVE CONSENTIMENTO PARA DOACAO:

ASSINATURA:

DATA DO CONTATO: / / HORA:

PESQUISADOR QUE REALIZOU A COLETA DE MATERIAL BIOLOGICO:

ASSINATURA:

DATA DA COLETA: /] HORA:

PESQUISADOR QUE RECEBEU MATERIAL BIOLOGICO NO HCPA:

ASSINATURA:

DATA RECEBIMENTO: /] HORA:

LOCAL DE ARMAZENAMENTO:

OBSERVACOES:
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ANEXO 5

PROJETO BIORREPOSITORIO DE CEREBROS

HCPA - IGP

PROTOCOLO PARA NEGATIVA TOTAL DE CONSENTIMENTO

CASO: ( ) CONTROLE: ( )

RAZAO PARA

DISCORDANCIA:

SEXO: ( ) FEMININO ( ) MASCULINO

IDADE :

GRAU DE PARENTESCO:

OBSERVACOES:

PESQUISADOR RESPONSAVEL PELA ABORDAGEM DOS FAMILIARES:




DATA: /1 HORA:

Autor: Grupo de pesquisa suicidio e estudos pés morte em psiquiatria
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