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RESUMO

“UMA COISA QUE NUNCA IMAGINEI NA NOSSA VIDA”: A VIVENCIA DAS
FAMILIAS NAO DOADORAS FRENTE A MORTE ENCEFALICA

AUTORA: GABRIELA CAMPONOGARA ROSSATO
ORIENTADORA: PROF2. DR2. NARA MARILENE OLIVEIRA GIRARDON-PERLINI

Atualmente, o numero de transplantes de érgdos com doador cadaver no Brasil vem
aumentando a cada ano. Com base em dados do Ministério da Saude, nos ultimos dez
anos, de 2004 a 2014, o numero de transplantes realizados no Brasil cresceu 63,8%, no
caso de doadores efetivos. Assim, mencionar a doacao de 6rgaos € falar de um assunto
importante para familias, tanto para as que doam os 6rgaos, as que nao doam como as que
recebem, pois elas estdo diretamente ligadas a esse processo, ja que é a familia que decide
sobre a doacdo ou ndo. Para que a doacdo se efetive, 0 paciente deve estar com
diagnostico de morte encefalica, o que corresponde a morte efetiva da pessoa. Nesse
contexto, a morte, para a familia gera implicacdes na reagéo e no ajustamento em relacéo a
experiéncia. O objetivo do estudo é compreender a experiéncia de familias ndo doadoras de
orgdos frente a morte encefalica. Trata-se de uma pesquisa descritiva, de carater qualitativo,
fundamentada no referencial tedrico do Interacionismo Simbdlico. O local do estudo foi a
Unidade de Terapia Intensiva Adulto (UTI-A) do Hospital Universitario de Santa Maria
(HUSM). Os participantes do estudo foram familias que tiverem o seu familiar diagnosticado
com morte encefalica e negarem a doacéo de 6rgdos, podendo esse tempo variar entre 2
anos a 15 dias da experiéncia vivida. Diante disso o numero total de familiares entrevistados
foi de 11, totalizando 6 familias. A coleta de dados foi realizada no periodo de abril a
novembro de 2016, através de uma entrevista do tipo narrativa. A andlise de dados foi
realizada por meio da narrativa com a perspectiva de formacao de categorias com énfase no
contetdo. A Resolugéo 466/12 foi respeitada e a coleta de dados comecou somente apos a
aprovacdo do projeto pelo comité de ética em pesquisa. Através da andlise dos dados
surgiram 0s seguintes temas e subtemas. Tema 1: A incerteza do que pode/podera
acontecer composto pelos subtemas: Uma situacdo desconhecida e inesperada, A
esperanca e A decisdo pela nao doacao. Que evidenciam que as familias vivenciam uma
situagdo inesperada e desconhecida, sendo dificil, chocante e triste, perpassando
juntamente dela a esperan¢a desse o0 momento do acidente até a decisdo pela ndo doacao.
O Tema 2: Sabendo que nao tem mais volta: da confirmacéo da morte encefalica a morte
como fato consumado, composto pelos subtemas: O desligamento dos aparelhos e “Eles
ligavam para buscar o corpo”: A morte propriamente dita, ficando evidente que as familias
sofrem com a perda, e 0 desgaste se torna visivel pelo desligamento dos aparelhos ou
tempo de espera pelo corpo, mostrando que a perda gera uma reacdo em cada familiar e
que o apoio da familia e de pessoas desconhecidas é essencial para o enfrentamento do
processo de morte encefalica e doacdo de 6rgdos. Com isso foi possivel compreender a
experiéncia de familias ndo doadoras de 6rgaos frente a morte encefalica, sendo algo que
elas nunca imaginaram viver.

Descritores: Familia, Morte Enceféalica, Doac&o de Orgéos, Enfermagem.



ABSTRACT

“SOMETHING I’'VE NEVER IMAGINED IN OUR LIFE”: THE EXPERIENCE OF
NON-DONOR FAMILIES BEFORE BRAIN DEATH

AUTHOR: GABRIELA CAMPONOGARA ROSSATO
SUPERVISOR: PROF2. DR2. NARA MARILENE OLIVEIRA GIRARDON-PERLINI

Currently, the number of dead donor organ transplants in Brazil has increased yearly. Based
on data from the Health Ministry, in the last ten years, from 2004 to 2014, the number of
transplants conducted in Brazil increased 63,8% concerning effective donors. Thus,
mentioning organ donation is talking about an important subject for families that donate (or
do not donate) organs and those that receive them, because they are directly related to this
process since they decide about donating or not. For the donation to happen, the patient
must receive a brain death diagnosis, which corresponds to a person’s effective death. In this
context, death generates implications for the family in terms of reactions and adjustments in
relation to the experience. The purpose of the study is to understand the experience of non-
donor families before brain death. The analysis is descriptive, qualitative and has the
Symbolic Interactionism as its theoretical background. The place of the study was the Adult
Intensive Care Unit (AICU) of the University Hospital of Santa Maria (UHSM). The
participants of the study were families who had their members diagnosed with brain death
and denied organ donation, with a time variation from two years to 15 days concerning this
experience. The total number of interviewed family members was 11, totalizing 6 families.
Data collection was carried out from April to November in 2016, through a narrative interview.
Data analysis was carried out through the narrative regarding the formation of categories
with content emphasis. The Resolution 466/12 was respected and data collection began only
after the project approval by the research ethics committee. Through data analysis, the
following topics and sub-topics emerged. Topic 1: Uncertainty of what may happen, which
comprised the sub-topics: An unknown and unexpected situation, The hope and The
decision of not donating. Such topics highlight that families experience an unknown and
unexpected situation, considering it difficult, shocking and sad as well. Along with families,
hope is present from the very moment of the accident until the decision of not donating.
Topic 2: Knowing that there is no turning back: from brain death confirmation to death as a
fait accompli, which comprised the sub-topics: Removal of life support and “They called us to
fetch the body”: Death itself, which proves that families suffer with the loss and emotional
distress is visible either because of the removal of life support or the waiting time for the
body, showing that the loss generates a reaction in each family member and that family and
unknown people’s support is essential to face brain death and organ donation process.
Hence, is was possible to understand that non-organ donor families’ experience before brain
death as something they have never imagined to go through.

Keywords: Family, Brain Death, Organ Donation, Nursing.
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1 INTRODUCAO

Antes de apresentar o tema do presente estudo, torna-se fundamental
mencionar que as questdes relacionadas a doacdo de 6rgdos figuram como um
assunto importante para as familias, tanto para aquelas que estdo diretamente
envolvidas no processo, seja na condicdo de doadoras, seja na condicdo de
receptoras, como para aquelas que nao sédo doadoras. Nessa perspectiva, pensando
na multidimensionalidade das questdes que envolvem a doacdo de 6rgdos e nos
dados relativos aos transplantes realizados, apreende-se que esta € uma
experiéncia vivida por inumeras familias, mundialmente. Talvez, por iSso, 0 processo
de doacédo de 6rgaos é cada vez mais abordado em programas de televisao, radio e
na internet. De acordo com esse contexto, cabe destacar o caso do Brasil, pois os
usos desses meios massivos de comunicacdo revelam as estratégias
governamentais de estimulo a doacdo, de modo a garantir que o pais continue bem
sucedido nessa area.

Como pode ser constatado, o numero de transplantes de 6rgdos com doador
em o6bito no Brasil vem aumentando a cada ano. No ano de 1992, o pais obteve 58
transplantes, ja no ano de 2011 foram 4.158 transplantes provenientes de doadores
de morte encefalica pago pelo Sistema Unico de Satde (SUS). No mesmo ano de
2011, considerando os diferentes tipos de transplantes, o Brasil alcan¢ou a marca de
23.397 transplantes, um novo recorde. O Ministério da Saude credita 0 aumento no
namero de doacgdes de 6rgdos ao financiamento de praticamente a totalidade dos
transplantes realizados pelo SUS, além do incentivo as equipes captadoras e a
conscientizacdo da populacdo em funcdo das campanhas nacionais. Essa
conjuntura faz com que as familias se tornem mais solidarias em relacdo a doacao
de 6rgdos. A proporcdo no ano de 2012 era de 10 doadores por milhdo de
habitantes. Esperava-se que até 2015 essa proporcdo fosse de 15 doadores por
milh&o de habitantes (ADOTE, 2012).

Em reportagem publicada pela Agencia Brasil (2015), com base em dados do
Ministério da Saude, em anos, de 2004 a 2014, o numero de transplantes realizados
no Brasil cresceu 63,8%, no caso de doadores efetivos. O Brasil atingiu a meta de
14,2 doadores por milhdo de habitantes. Esse numero caracteriza uma maior

qguantidade de doadores efetivos registrados no Brasil. Em 2014, foram notificados
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9.378 potencias doadores em todo o pais, que resultaram em 2.710 doadores
efetivos de 6rgaos.

Atualmente, de acordo com a mesma fonte, o Brasil vem se destacando no
cenario mundial por ter o maior sistema publico de transplantes do mundo e por
alcancar nameros consideraveis de doacdes de 6rgdos no primeiro semestre de
2015. Conforme os dados oficiais do Ministério da Saude, de janeiro a junho de
2015, 4.672 potenciais doadores foram notificados, resultando em 1.338 doadores
efetivos de 6rgdos (AGENCIA BRASIL, 2015).

As doacgbes feitas neste ano possibilitaram a realizacdo de 12,2 mil
transplantes, fazendo com que crescesse 0s procedimentos de 06rgdos mais
complexos como pulmao, coracdo e medula 6ssea. Nesse mesmo periodo, o Brasil
alcancou a maior porcentagem de aceitacdo familiar para doacédo, que foi de 58%,
superando os demais paises da América Latina (AGENCIA BRASIL, 2015).

Com os numeros favoraveis a doa¢des de 6rgaos e a ampliagdo do acesso, 0
namero de pessoas que aguardam por um transplante no pais vem diminuindo. Nos
altimos quatro anos, houve uma reducao de 36%. Em 2010, eram 59.728 pessoas
na lista nacional de espera por um 6rgdo. Em 2014, esse numero caiu para 38.350
(AGENCIA BRASIL, 2015). Em pesquisa realizada, Santos e Massarollo (2005)
aponta que um dos aspectos levados em conta pela familia para a decisdo da
doacéo ¢é a possibilidade de ajudar as pessoas que estéo nas filas de transplante.

O potencial doador é o paciente diagnosticado com morte encefalica e, para
se tornar um doador efetivo, faz-se necesséario a decisdo da familia frente ao
questionamento se deseja doar ou ndo os 6rgaos, conforme especifica a atual
legislacédo vigente no Brasil.

O contexto legislativo no Brasil se da a partir do ano de 1997, quando foi
criada a chamada Lei dos Transplantes (Lei 9.434/97), cujo objetivo era dispor sobre
a remocao de orgaos, tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante. O
decreto numero 2.268, de 30 de junho de 1997, regulamentou a tentativa de
minimizar as distor¢cbes e até mesmo injusticas na destinacdo de Orgdos. Atraves
desse mesmo decreto, foi criado no ambito do Ministério da Saude, o Sistema
Nacional de Transplantes (SNT), com a atribuicdo de desenvolver o processo de
captacdo e distribuicdo de tecidos, 6rgdos e partes retiradas do corpo humano para
finalidades terapéuticas e transplantes (BRASIL, 2013).
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Atualmente, a lei que dispde sobre a remocao de 6rgdos, tecidos e partes do
corpo humano para fins de transplante € a de ndmero 10.211, de 23 de margo de
2001, que substitui a doacdo presumida, ou seja, aquela em que a pessoa se
declarava doadora na carteira de identidade. Desse modo, passou a vigorar pelo
consentimento informado do desejo de doar. De acordo a nova lei, as manifestagbes
de vontade a doacado de tecidos, 6rgéos e partes do corpo humano, apos a morte,
gue constavam na Carteira de Identidade Civil e na Carteira Nacional de Habilitacéo,
perderam sua validade a partir do dia 22 de dezembro de 2001. Isso significa que,
hoje, a retirada de 6rgdos e tecidos de pessoas falecidas para a realizacdo de
transplante depende exclusivamente da autorizacéo da familia (BRASIL, 2013).

Sendo assim, 0 processo necessario para se chegar a doacdo de 6rgaos,
necessita, primeiramente, do diagnéstico de morte encefalica (ME), que é a morte do
cérebro, incluindo o tronco cerebral, o qual desempenha o controle das funcées
vitais como a respiracdo e circulacdo, e a cessacdao irreversivel de todas as funcdes
do cérebro. Quando a morte encefalica ocorre, a parada cardiaca € inevitavel,
embora os batimentos cardiacos possam persistir por algum tempo. A pessoa com
morte cerebral ndo pode respirar sem aparelhos e o coracao ndo batera por mais de
algumas poucas horas. Por isso a morte encefalica j& caracteriza a morte do
individuo (BRASIL, 2013).

Para o diagndstico de morte encefalica, sdo realizados diversos
procedimentos regulamentados por lei. A primeira conduta é a retirada de todos os
medicamentos sedativos e analgésicos do paciente, que € avaliado segundo a
escala de Glasgow, e o resultado correspondente deve ser 3. Este nimero indica a
auséncia de consciéncia e a auséncia de resposta neuroldégica do paciente
(RESOLUCAO N° 1.480/97). A partir dessa avaliacdo, é verificado se o paciente
atende aos critérios para se iniciar as etapas do protocolo de confirmacédo da
condicéao clinica.

Para a confirmacdo de morte encefalica, é necessario que os niveis de sédio
sérico no sangue estejam na faixa de 130 a 160mEqg/l. A partir destes niveis é
iniciado o protocolo de morte encefalica, sendo que a confirmacdo se da pela
realizacdo de dois testes clinicos que avaliam a atividade cerebral do paciente. Um
destes testes deve ser realizado, obrigatoriamente, por um médico especialista em
neurologia. Se o resultado do teste for positivo, apds seis horas, devera ser
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realizado o segundo teste clinico, que pode ser conduzido por um médico clinico
geral. Esses testes consistem em avaliar os seguintes reflexos: pupilas fixas e sem
reatividade, auséncia do reflexo corneo-palpebral, auséncia do reflexo ocolo-
cefélico, auséncia de resposta as provas caldricas, auséncia do reflexo de tosse e
apneia (RESOLUCAO n° 1.480/97).

Com o resultado do primeiro e do segundo teste clinicos positivos, devera ser
realizado um exame de imagem para confirmar o diagnostico de morte encefalica,
comprovando a auséncia de fluxo sanguineo no cérebro. Dentre os exames de
imagem que podem ser realizados para a confirmacé@o de morte encefalica estdo os
de angiografia cerebral, cintilografia radioisotopica, dopplertranscraniano e a
monitorizacdo da pressao intracraniana. Caso um desses testes ou um dos
seguintes reflexos ndo for favoravel ao quadro de morte encefélica, os testes sao
cancelados e o protocolo de morte encefélica inicia-se novamente. Apds a
confirmagdo da morte encefalica, a familia € comunicada sobre a morte cerebral do
seu familiar e, a partir dessa etapa, tera o poder absoluto de decisdo para doagéo ou
nao de Orgaos.

Para isso, a familia € abordada pela Comisséo Intra-Hospitalar de Captacao
de Orgdos e Tecidos (CIHCOT), de modo a ser informada a respeito da
possibilidade da doacdo ou ndo de érgaos. Sendo assim, ela tem a opc¢ao de aceitar
ou de negar a doacdo. Em relacdo a tomada de decisdo, existem alguns estudos
gue evidenciaram aspectos, sentimentos, facilidades e dificuldades das familias na
tomada desta deciséo.

Estudo realizado por Bousso (2008) aponta que o momento da deciséo
possibilita a familia iniciar sua trajetoria de recuperacao frente ao processo de morte
encefélica. Esse momento é facilitado quando os profissionais envolvidos neste
contexto aceitam o sofrimento da familia, e esta tem as suas duvidas acolhidas, o
que implica em tempo para que os familiares compartilhem ideias e sentimentos
entre si.

Em trabalho realizado por Santos e Massarollo (2005), evidencia-se que a
familia decide pela doacdo em consideracdo ao desejo de ajudar outras pessoas,
por acreditar que ap0s a morte ndo se deve haver apego a mateéria, a crenca de que
todas as pessoas deveriam ser favoraveis a tal decisdo e de que o paciente
concordaria e se sentiria feliz, por ter sido uma pessoa bondosa em vida. Essa
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decisdo faz com que a familia se sinta consolada e recompensada, ainda que a dor
da perda néo termine.

Outro estudo identificou que as crencas e 0s sentimentos dos familiares sobre
doacédo de oOrgaos é questdo central. A decisdo do potencial doador em vida, o
conhecimento limitado das familias a respeito do conceito de morte encefalica e a
convivéncia com a escolha pela doacao, além da natural condicdo de estresse que a
familia vivencia devido a perda subita e traumatica do familiar, sdo elementos que
dificultam a tomada de decisdo (DELL AGNOLO et al., 2009).

Em uma perspectiva diferente, estudo realizado na regido metropolitana de
Porto Alegre buscou conhecer os impeditivos das familias para a ndo doacao. Das
familias abordadas, 15,7% recusaram a doacdo. Destas, 48,6% alegaram o
desconhecimento do desejo do potencial doador, 23% manifestaram o potencial
doador em vida ser contrario a doacgdo, 17,6% referiram o desejo da familia em
manter o corpo integro, 1,4% mencionaram convicgdes religiosas e 9,4 % né&o
registraram a causa da negativa (DALBEM, 2010).

Contudo, as questdes que envolvem a doacdo de 6rgaos ndo se limitam a
decisdo da familia em autorizar a doa¢do ou ndo. Para aquelas que optam pela ndo
doacdo, o processo relacionado a morte encefélica reveste-se de um periodo
marcado pela espera do desfecho que se concretiza na morte do familiar, quando o
coracao para de bater ou o ventilador respiratério é desconectado.

De acordo com a Resolucdo 1.826/07, no artigo 1° ¢é legal e ética a
suspensao dos procedimentos de suportes terapéuticos quando determinada a
morte encefalica em ndo-doador de 6rgaos, tecidos e partes do corpo humano para
fins de transplante. Martins e Porto (2010), em seu editorial, explicam que néo é
considerado eutanasia ou qualquer crime contra a vida a desconexdo do ventilador
artificial de ndo doadores, pois se trata de um paciente que ja estd morto. Nessa
mesma perspectiva, o potencial doador tem a parada do coragdo no momento em
que a equipe realiza a cirurgia de captacao dos orgaos para fins de transplante.

A partir da oportunidade obtida durante a graduacdo, desde o inicio das
atividades teorico-praticas de aproximacéo ao trabalho desenvolvido pela CIHCOT,
o interesse de estudo despertado para o tema foi muito grande. Perceber as
diversas familias, vivenciando o diagndéstico de morte encefélica e o processo de
doacdo de Orgdos estimularam a necessidade de conhecer mais sobre as
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experiéncias pertencentes a um momento tdo complexo de vida e morte. Nesse
sentido, o presente estudo, relacionado as familias e a doacéo de 6rgéos, também é
fruto das inquietacbes que comecaram no trabalho de conclusao de curso, de modo
a se buscar as motivacdes que influenciavam a familia a aceitar ou recusar a doacao
de 6rgdos. Com o trabalho de graduacao, pdde-se perceber que as familias ao
negarem a doagdo, estdo respeitando a vontade do seu familiar. Algumas
mencionam que ndo sabem se a intencdo da pessoa era de ser doador. As crencas
religiosas e familiares influenciam nessa decisdo, por isso e a integridade do corpo
também é uma das motivacfes relacionadas a ndo doacdo. Ao mencionarem a
concordancia para a doacdo de 6rgaos, familiares dizem-se motivados a realiza-la
pela vontade do familiar falecido, além da oportunidade de ajudar outras pessoas e
do sentimento e sensacdo de dever cumprido por realizar um ato de solidariedade
(ROSSATO, 2013). Os resultados obtidos corroboram estudos realizados e
reafirmam a necessidade de compreender a natureza dessas motivacbes como
possibilidades para acessar as familias e convida-las a ideia de refletir sobre a
importancia da doacao de 6rgaos.

Nesse sentido, as reflexbes sobre o tema intensificam-se apds o término do
trabalho de conclusdo de curso, principalmente em relacdo as familias que nédo
autorizam a doacao de 6rgaos. Percebeu-se assim a necessidade de compreender a
experiéncia das familias que vivenciam a morte encefalica, apés a decisdo para a
nao doacdo. Deste modo, justifica-se a realizacdo deste estudo por se tratar de um
tema ainda pouco explorado na producao cientifica da enfermagem. Estudos dessa
natureza contribuem para a area da enfermagem, oportunizando aos enfermeiros
ampliar a possibilidade de compreender o que a familia vivéncia. O exercicio
profissional torna-se, pois, mais préximo aqueles que estdo inseridos nesse contexto
dificil de adoecimento de um familiar. Diante do exposto, a pergunta de pesquisa
deste estudo é: Qual a experiéncia de familias ndo doadoras de 6rgédos frente a

morte encefélica?

2 OBJETIVOS

Compreender a experiéncia de familias ndo doadoras de Orgdos frente a

morte encefélica.
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3 REVISAO DE LITERATURA

A revisao de literatura para este estudo é proposta no sentido de aprofundar a
abordagem da perspectiva da familia e da doacédo de 6rgaos com a finalidade de

proporcionar embasamento tedrico para as reflexdes aqui apresentadas.

3.1 A FAMILIA DIANTE DE SITUACOES DE ADOECIMENTO AGUDO

Considerando que a doacédo de 6rgdos advém de eventos inesperados, que
comprometem a integridade fisica e a salde das pessoas, geralmente por acidentes
que resultam em traumatismos ou por outras afeccbes clinicas imprevisiveis,
entende-se ser importante aprofundar a compreensdo acerca das familias em
situacdes agudas de adoecimento, e nesse sentido também entender como elas
agem frente a essa situacdo, o que permite uma aproximacao de suas perspectivas,
proposta que se assemelha aos casos dos pacientes com morte encefalica.

Dessa forma, percebe-se a necessidade do enfermeiro estar envolvido nesse
processo tido como dificil para a familia, para tentar compreender a situacéo que ela
vivencia, algo que lhe trard subsidios para a pratica profissional. Essa importante
questao possibilitard que ndo apenas o enfermeiro cuide do paciente em processo
de morte encefalica, mas que a propria familia também faca parte desse cuidado.

Estudo realizado por Wernet e Angelo (2003) exp&e que familia € um grupo
auto identificado de dois individuos ou mais. Esta associacdo pode ser através de
termos especiais ou ndo, relacionados as linhas de sangue ou ndo, mas que
funcionam de modo a serem considerados uma familia.

Para trabalhar com as familias; primeiramente, o profissional de enfermagem
deve ter claro para si e saber que tem o compromisso e a obrigacdo de incluir os
familiares nos cuidados a saude do paciente, mas esse enfoque sO pode ser
alcancado com responsabilidade e respeito (WRIGHT e LEAHEY, 2012).

Estudo mostra que o enfermeiro se considera conhecedor da familia, mas ao
ponderar e ampliar seus conhecimentos sobre essa questdo, acaba por perceber
gue seus conhecimentos séo timidos, e 0 que se destaca assim € o despreparo para
lidar com a situagéo (WERNET E ANGELO, 2003).

Com isso, percebe-se que estudar familias e cuida-las ndo é algo facil. Na

maioria das vezes, o adoecimento de um familiar gera uma mudanga na rotina e
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dindmica das pessoas envolvidas com o paciente. Para as familias que vivenciam a
morte encefélica, essa mudanca estd relacionada a internacdo hospitalar. E
consideravel lembrar que a hospitalizagdo em UTI'S n&o é vista de forma aprazivel
por familias, pelo fato de ser um local onde os pacientes necessitam de mais
cuidados, que requerem atencdo profissional especializada de forma continua,
materiais especificos, tecnologias necessarias ao diagndstico, monitorizacdo e
terapia, fazendo com que os familiares fiqguem mais distantes do paciente.

Estudo realizado por Bousso e Angelo (2001) aponta que a maioria das
familias define a unidade de terapia intensiva como um “local para morrer”. Esta
definicdo coloca a familia proxima a questdo da morte, do sentido da vida, do
sofrimento insuportavel e, consequentemente, frente a uma possivel ruptura
definitiva da unidade familiar.

A internacao subita do paciente esté fora do tempo cronoldgico da familia. Isso
abala a unidade, fazendo com que haja uma ruptura daquilo que é considerado
normal na dindmica familiar. Outro aspecto importante é que a familia toma um
contato com o seu limite de fragilidade, impoténcia, forca e capacidade (FILHO e
BURD, 2004).

Assim, considera satisfatoria a assisténcia prestada durante a internacdo do
paciente quando observa que o atendimento € adequado e que os profissionais
estdo empenhados no tratamento. A observacdo de que todos 0s recursos materiais
e humanos necessarios a tentativa de recuperacdo do paciente sdo utilizados
ameniza a angustia e conforta a familia. Além da assisténcia prestada ao paciente, o
cuidado dispensado aos familiares, durante a internacao, interfere na avaliagao feita
da instituicdo hospitalar (SANTOS E MASSAROLO, 2005).

Nessa perspectiva, Filho e Burd (2004) consideram que, nessas situagcdes de
emergéncia em que o paciente € encaminhado com agilidade a UTI-A, pode-se
observar dois tipos de familias. A terapéutica que é a que ajuda, entende e fica
unida e a familia destrutiva, que atrapalha, cobra e culpa.

Nos casos de morte encefalica, geralmente, o paciente ndo é um paciente
cronico, mas sim agudo, no qual a familia permanecera unida pela situacdo de
agudicidade, podendo entender-se como uma familia terapéutica, unindo-se a
equipe e buscando harmonicamente o melhor, de modo a gerar uma situacao de

confianca. E através dessa confianca que a familia se torna peca chave na decis&o
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de doacéo ou ndo. Isso porque os familiares estaram unidos a equipe e ao paciente
para que se alcance com éxito os objetivos de melhora do quadro. J4 a familia
iatrogénica estara tumultuada, dificultando os seus processos de confianca e de
comunicacao para com a equipe (FILHO E BURD, 2004).

Diante do adoecimento agudo, que gera uma mudanca na dindmica da familia
e impacto por se tratar de doencgas relacionadas a traumas, a abordagem da equipe
de captacado também pode surpreender aqueles que estdo inseridos nesse contexto.
Para que isso ndo ocorra, faz-se necessario utilizar meios de comunicacdo e
orientacao.

Nesse sentido, destaca-se 0 estudo realizado por Sadala (2001) que
evidenciou que o apoio, junto da orientacdo dos profissionais e da instituicdo no
processo de doacdo de oOrgaos, faz com que a avaliacdo da familia seja positiva
frente a experiéncia de doar 6rgéaos.

Estudo realizado por Roza et al. (2010) contribui nesse sentido, ao ponderar
gue o conhecimento limitado das familias em relacdo a morte encefalica e a doacgéo
de 6rgaos sdo elementos dificultadores na tomada de decisdo, uma vez que ainda
ndo se sabe o impacto que essa experiéncia causara no ambito das relacdes
afetivas.

Assim, o cuidado com aqueles que vivenciam o adoecimento agudo € essencial
e faz-se necessario. Para a realizacdo desse estudo, foi importante investigar essas
familias, pois os casos relacionados a morte encefalica englobam tais sujeitos. Além
do fato da pesquisa para se conhecer o que tem sido produzido no ambito da
literatura académica sobre familias que vivenciam p processo de doac¢do de 6rgaos.

3.2 AS FAMILIAS E O PROCESSO DE DOACAO DE ORGAOS

Considerando que a literatura relacionada ao tema familias no processo de
doacédo de o6rgaos tem sido objeto de varios estudos cientificos, realizou-se uma
pesquisa bibliografica para conhecer as publicagbes voltadas para o assunto em
guestdo. o que tem sido publicado nessa area. Essa revisao de literatura visa obter
subsidios para dar consisténcia ao tema do estudo.

Diante de tal interesse, em investigar as publicacfes relativas a familias no

processo de doagdo de orgdos definiu-se como questdo de pesquisa para a busca
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das producdes cientificas: o que tem sido publicado na literatura sobre familias no
processo de doacédo de 6rgaos?

A busca foi realizada na base de dados Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), com a utlizacdo de familia, morte
encefalica, doacdo de orgdos, transplantes e enfermagem como descritores de
assunto. As buscas foram realizadas no més de abril de 2015, tendo como primeira
estratégia o uso dos descritores “familia” AND “morte encefalica”, de modo que
foram encontrados dez resultados. A segunda estratégia utilizada foi “familia” AND
“transplantes” como descritores, resultando em cinco produgdes. A terceira busca foi
realizada com os descritores “enfermagem” AND “morte encefalica”, em que se
obteve quatro resultados. A quarta busca foi conduzida com os descritores
“‘enfermagem” AND “transplantes”, com a obtencado de um resultado. A ultima busca
foi realizada com os descritores (“morte encefalica”) OR “doacéo de 6rgaos” AND
“familia”, em que se obteve 19 resultados.

Ao final desse processo, foram localizadas 39 publicacfes. Como critérios de
inclusdo foram selecionados os artigos que estivessem disponiveis online e na
integra, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, dentro do recorte temporal do ano
de 2001 a 2014. Considerou-se, para esse limite, a data de publicacdo da Lei n°
10.211, de 23 de marco de 2001, que substitui a doagcdo presumida, em que a
pessoa se declara doadora, pela doacdo em que a familia ou parentes séo
responsaveis pelo consentimento. Assim, das 39 publicacfes localizadas, dez foram
selecionados e 29 excluidos. Das excluidas, uma era tese, 11 estavam duplicados,
nove nao estavam dentro do recorte temporal e oito ndo respondiam a questdo de

pesquisa, como mostra o quadro a seguir.

Critérios LILACS
Total de trabalhos localizados: 39
Total de artigos selecionados: 10
Excluidos: 29

- Fora do recorte temporal

- N&o respondiam a pergunta de

pesquisa

- Tese 1
- Duplicados 11
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Quadro 1: Critérios de selecao dos artigos.

Os 10 estudos selecionados foram organizados em um quadro sindptico
(ANEXO B). A partir disso, pode-se fazer uma breve caracterizagcdo dos estudos e,
apos, a andlise destes. Com relacdo aos estados em que estes estudos foram
realizados, podemos perceber que grande numero foi realizado em Séao Paulo, por
ser um grande centro do pais e ter concentracdo populacional maior, além de
possuir uma concentracao significativa cursos de pos graduacdo na éarea de
interesse do tema em questdo. Dentre os tipos de publicacdo, uma delas
corresponde a um estudo de revisdo, um outro tem a abordagem quantitativa e oito
possuem abordagens qualitativas. Na andlise dos artigos, emergiram duas
categorias que caracterizam as tematicas dos resultados dos estudos realizados
com familias no processo de doacéo de O6rgaos. A primeira categoria relaciona-se a
tomada de decisdo da pela familia e a segunda refere-se aos motivos de recusa das
familias para a doacao de érgaos.

Em relacdo a tomada de decisdo, os estudos de Cinque e Bianchi (2010), Dell
Agnolo et al. (2009), Bousso (2008), Peruchi e Bousso (2007), e Santos e
Massarollo (2005), abordaram as familias frente ao processo de decisdo para a
doacdo ou ndo de 6rgaos. Dentro desse processo de decisdo, é preciso levar em
conta as facilidades e dificuldades vividas pelas familias. As facilidades estédo
expressas na participacao de toda a familia para a tomada de decisdo enquanto que
as dificuldades revelam-se nas duvidas em relacdo a morte encefalica e a posicao
contraria a doacao por parte de alguns familiares (CINQUE E BIANCHI, 2010).

Sentimentos diante da vivéncia da morte encefalica, a abordagem da
comissdo de captacdo frente a familia e os sentimentos apdés a decisdo, séo
resultados expostos no estudo de Dell Agnolo et al. (2009), que procurou conhecer a
experiéncia da familia frente a abordagem para a doacdo de 6rgados. Em estudo
realizado por Bousso (2008), que procurou compreender o processo de deciséo
familiar, evidencia-se que o tempo disponibilizado para a familia se dar conta da
realidade da morte encefalica é determinante para a sua posicdo na tomada de
decisao.

O estudo realizado por Santos e Massarollo (2005) buscou desvelar a
percepcao de familiares sobre o processo de doacéo de 6rgéos, e identificou que o

processo de doacao inicia-se com a internagcéo do paciente e termina somente com
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0 seu sepultamento, sendo considerado um processo burocratico, demorado,
desgastante e cansativo. Com isso, percebe-se a necessidade de haver um
aprofundamento nos conhecimentos referentes a atuacdo do enfermeiro junto as
familias na tomada de decisdo (CINQUE e BIANCHI, 2010). Além disso, através da
visdo das familias, é possivel notar a importancia de melhorias em todo o processo,
de modo a se possibilitar uma atencdo mais humanizada (DELL AGNOLO et al.,
2009).

A segunda categoria que emergiu da analise dos artigos selecionados, foi a
que se refere aos motivos de recusa das familias para a doacdo de 6rgéos. Os
estudos realizados por Donoso et al. (2013), Lira et al. (2012) e Moraes e Massarollo
(2009) procuraram identificar os motivos de recusa das familias. Assim, na revisao
integrativa de literatura, realizada por Donoso et al. (2013), identificou-se que 0s
principais motivos de recusa estao relacionados ao desconhecimento da vontade do
potencial doador, a abordagem inadequada realizada pela equipe de captacdo a
familia, a religiosidade, a presenca sinais vitais apresentada pelo potencial doador,
dando-lhe a aparéncia de estar vivo, e a falta de esclarecimentos prévios sobre
morte encefalica.

O estudo realizado por Lira et al. (2012) mostra que a recusa da doacao esta
relacionada ao corpo como uma forma inviolavel, a crenca na possibilidade de
retornar a vida e o coragcdo como sede da vida e fé, reforcando a esperanca na
reversao do quadro. Moraes e Massarollo (2009) também buscou em seu estudo os
motivos que levam as familias a recusa para a doacdo. Nesse sentido, estes estédo
relacionados a crenca religiosa, a esperanca de um milagre, a ndo compreensao do
diagnostico de morte encefélica e a crenca de reversdo do quadro, a ndo aceitagéo
da manipulacdo do corpo, o medo dos outros integrantes da familia frente a deciséo,
a desconfianga na assisténcia, o0 medo do comércio de 6rgaos, a inadequagdo no
processo de doacao e o desejo do paciente falecido contrario a doacdo. Percebe-se
que os motivos que levam a familia a decisdo pela ndo doacdo ainda sdo os mais
explorados pelos pesquisadores. Em igual medida, enfatiza-se a questdo da tomada
de decisdo. Apenas o estudo realizado por Sadala (2001) projeta a perspectiva da
familia na experiéncia de consentir a doacdo. Nesse sentidas, elas relatam que o
apoio e as orientacdes que recebem dos profissionais sao elementos essenciais
para a avaliagao positiva da experiéncia de doagéao.
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Considerando a po6s-doacdo, as familias relatam que esse processo de
doacédo inicia-se com a internagdo do paciente e termina somente com o
sepultamento. Embora a situacdo vivenciada seja sofrida e estressante, ndo ha
arrependimento quanto a doacao dos 6rgaos, de modo a existir, inclusive, a crenca
de que, se ocorrer novamente, a familia concordara com a doagdo (SANTOS E
MASSAROLLO, 2005).

Em sua pesquisa, Santos, Massarollo e Moraes (2012) enfatiza que o
significado atribuido pelos profissionais que atuam no servico a entrevista familiar no
processo de doacao, € uma etapa importante. Como nesta etapa ja ha possibilidade
de doacao, a entrevista torna-se muito complexa e envolve aspectos relativos ao
entrevistador, ao entrevistado, ao local onde se realiza e as questfes éticas. Apos a
busca bibliografica, pode-se concluir que o tema familias e o processo de doacédo de
orgdos ainda séo pouco explorados pela enfermagem, o que revela a importancia de
realizar estudos de modo que os enfermeiros tenham mais conhecimento para

cuidar dessas familias.

3.3 FAMILIAS FRENTE A MORTE

Considerando que a morte encefédlica é uma condi¢cdo para a doacdo de
orgdos de pacientes nessa circunstancia, faz-se importante abordar, neste trabalho,
o modo como as familias experienciam o0 processo de morrer e a morte, uma vez
gue esta dimensdo estara presente nas experiéncias das familias deste estudo.
Nesse sentido, cabe ponderar que os profissionais da area da saude trabalham
diretamente com a possibilidade de morte todos os dias e a familia pode se deparar
com ela quando um de seus membros esta internado no hospital. Segundo Mendes,
Lustosa e Andrade (2009), a familia depara-se com dificuldades para o
enfrentamento do adoecimento de um de seus familiares. Esse momento para a
familia constitui-se de estresse, sofrimento, ansiedade, medos do desconhecido e
apreensdo quanto as decisfes a tomar e situacdes a enfrentar.

Dessa maneira, a situagdo de adoecimento que é vivenciada expde a familia
a possibilidade de morte, angustia presente a todo o momento durante a internacao
do familiar. A probabilidade de falecimento exerce poder transformador na relacao
gue se estabelece com o viver. Conforme as situa¢cdes sao aceitas, surge no ser

humano a capacidade de controlar e elaborar as perdas pessoais, podendo trabalhar
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de modo mais sensivel com as familias que estdo sob os cuidados dos profissionais
enfermeiros (WONG et al., 2001).

Entdo, falar de morte ndo é algo facil, desde as primeiras civilizacdes esse
tema é fascinante e ao mesmo tempo aterrorizante, pois é algo inacessivel aos que
estdo vivos, tornando-se algo dificil de entender e explicar. (MENDES et al, 2009).
Pode-se dizer que uma das Unicas certezas da vida € que um dia todos irdo morrer.
A morte pode acontecer de varias formas e maneiras. Geralmente, as pessoas néo
estdo preparadas para esse momento.

Assim, a morte € um processo irreversivel de interrupcdo das atividades
biolégicas necessarias a caracterizagdo e manutencdo da vida em um sistema
classificado como vivo. Mesmo a morte sendo um fato inevitavel, é dificil aceitar que
aconteca precocemente, ou seja, nos primeiros anos de vida de uma pessoa. Lidar
com a morte é uma questao dificil e muito pior para familias. Isso porque a morte é
considerada um evento natural em idades mais avancadas de vida. Dessa forma, a
morte em idades mais jovens ndo € cogitada pela familia, pois o que se espera € a
realizac&o integral de todo o ciclo vital (BOUSSO E ANGELO, 2001).

A morte em uma fase mais recente do ciclo vital é considerada como algo que
encerra a vida de forma incompleta. Esse tipo de morte esta fora de sincronia e é o
que provoca maior ruptura da estrutura familiar. Quanto mais tardia € a morte no
ciclo vital, menor é o grau de estresse associado a ela. Isso acontece porque a
pessoa idosa em uma situacdo de morte ja viveu mais que uma pessoa jovem, de
modo que este ainda tem expectativas de futuro (CARTER E MCGOLDRICK,1995).

A maioria das pessoas deseja ter uma morte tranquila, digna e sem dor.
Deseja estar em uma fase mais avancada da vida, isso porque este € o ciclo vital
gue se imagina. Dessa forma, quando € interrompido, causa um desequilibrio na
vida de cada membro da familia e, consequentemente, toda a estrutura familiar é
afetada.

A morte de adultos jovens ou potenciais doadores pode provocar a ruptura
familiar. Isso porque os individuos tém maiores responsabilidades, e a morte faz com
que haja uma lacuna no funcionamento familiar, tornando dificil ou até impossivel
que a familia complete suas tarefas do ciclo vital. Essas responsabilidades indicam,
talvez, as possibilidades de vida de um adulto jovem em relagdo ao seu sentido

profissional, social.
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Neste sentido, Bousso (2008) afirma que, embora em algumas situagbes nao
seja possivel impedir que a morte aconteca, o papel do enfermeiro ndo se esgota
nessa condi¢cao, pois a familia necessita de cuidado e atencdo para que a mesma
possa vivenciar esse momento de maneira mais equilibrada. Por outro lado, a morte
€ um evento bastante presente no cotidiano de enfermeiros, mostrando as
dificuldades que os profissionais tém ndo apenas em aceitar, mas também em como
manejar de modo adequado essa situacao.

Alguns autores mencionam que a morte € uma questao que forca pensar nas
prioridades de vida, sendo mais importante do que qualquer outro fato para lembrar
de quanto as relagGes familiares sao significativas. Acrescentam, ainda, que essa
experiéncia afeta todo o sistema familiar. Assim, durante o processo de morte, torna-
se essencial que a familia seja inserida nesse contexto, pois essa experiéncia &
vivenciada intensamente por todos 0s seus membros, 0S quais necessitam de
atencdo (WONG, LEE E MOK, 2001; ROMAN, SORRIBES E, ESQUERRO, 2001).

Vale ressaltar que lidar com as reacGes das familias que experenciam o
processo de morte exige que a equipe tenha uma assisténcia abrangente. Enquanto
o foco do cuidado estiver voltado para o familiar internado, as demandas da familia
ndo serdo contempladas, especialmente, quanto a necessidade de expor seus
sentimentos (PAPADATOU, MARTINSON E CHUNG, 2001).

Dessa forma, Carter e McGoldrick (1995) enfatizam que mortes, tanto em
fases iniciais, como € o caso de natimortos e abortos espontaneos, quanto nas fases
finais, provocam menor impacto na familia. No entanto, hd uma fase critica, quando
a morte de um familiar adulto torna-se mais estressante. Dessa maneira, pode-se
entender o que as familias vivenciam quando o perfil de pacientes com morte
encefélica sdo adultos jovens, que gozam de boa forma e boa salde. Em estudo
realizado por Paz et al. (2011), pode-se observar que dentre as causas de Obito por
morte encefélica, destacaram-se as mortes por traumatismo cranio-encefalico e
acidente vascular cerebral. Aproximadamente, 33% das mortes foram decorrentes
de causas que, separadamente, apresentaram menores proporc¢des, entre as quais
se destacaram: acidente automobilistico, ferimento por arma branca, aneurisma
cerebral, insuficiéncia respiratoria, renal e cardiaca.

Nessa perspectiva, Carter e McGoldrick (1995) salientam que cada tipo de

morte tem suas implicacbes na reagdo e no ajustamento da familia. No caso de
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potenciais doadores, as mortes sdo subitas e pegam as familias, despreparadas
para a situacdo. A familia reage com choque, pois ndo ha tempo para despedidas ou
a resolucéo de problemas ou questbes de relacionamentos. Neste caso, ndo se tem
um luto antecipatorio, ou seja, um fendmeno adaptativo no qual tanto o paciente
como os familiares, prepararem-se cognitiva e emocionalmente para o
acontecimento préximo, que é a morte. Isso gera um desequilibrio, tanto no sistema
familiar, como em cada pessoa em sua individualidade (FONSECA, 2004). Assim, as
mortes acidentais geram uma reacdo inicial de tristeza maior do que no caso de
mortes advindas de adoecimento prolongado.

Dessa forma, as familias que tem seu familiar com morte encefélica passam
por esse momento abruptamente, pois nesse caso, a doenca é aguda, a internacao
€ inesperada e a morte mais inesperada ainda. Nessa perspectiva, ressalta-se a
importancia de se estudar o tema das familias em situacdes de perdas agudas para
os profissionais de saude de modo que a assisténcia se torne mais qualificada neste

momento dificil que a familia vivéncia.
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4 FUNDAMENTACAO TEORICA

Considerando o objetivo desse estudo, que € compreender a experiéncia de
familias ndo doadoras de 6rgéos frente a morte encefélica, refere-se a um universo
de significados, motivos, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um
aprofundamento das relagbes e dos fendmenos (MINAYO, 2014). Entende-se
adequado utilizar uma metodologia qualitativa para guiar a investigacdo, adotando o
Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico.

O Interacionismo Simbdlico é um referencial adequado ao estudo por permitir
a compreensdo do comportamento e da acdo humana, de modo a focar o
comportamento humano, ndo se detendo apenas aos significados atribuidos, mas
aos objetos com que se relaciona, como a interacdo social, que € a acdo dos
sujeitos em relacao a si, aos outros e aos fatos (CHARON, 2009).

Toda acao humana tem um significado, pois a pessoa que a executa, pensa
na sua acao, interpreta a propria acdo e a acao dos outros (CHARON, 2009). Dessa
forma, para tentar compreender a experiéncia de familias ndo doadoras de 6rgaos
frente & morte encefalica, € preciso conhecer o modo como agem e como sentem,
assim identificam-se os significados simbdlicos que podem ser atribuidos a morte
encefalica. O significado esta relacionado com o simbolo que ira surgir da interacédo
e da comunicacdo dos membros da familia entre si, com as pessoas, profissionais,
eventos e outras experiéncias. Através do significado atribuido a familia ira, portanto,
responder e agir.

Para o Interacionismo Simbdlico, a familia € um grupo de individuos em
interacdo simbdlica, entre si e com outros, compartilhando simbolos, perspectivas,
self, mente, habilidade para assumir papéis. Como resultado de suas experiéncias
interacionais, atribui significado e age. Neste sentido, compreender as respostas e 0
modo de agir da familia permitird entender os significados simbolicos presentes na
interacdo que possui com os acontecimentos (ANGELO, 1997).

O Interacionismo Simbolico surge da sociologia no fim do século XIX, mas
teve seus pressupostos teodricos alicercados na psicologia social, em busca de
entender a caracteristica simbdlica da vida social. Foi desenvolvido pelo professor

de filosofia da Universidade de Chicago, George HerbetMead, mas foi o sociélogo e
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discipulo Mead Herbert Blumer que sistematizou os pressupostos bésicos dessa
abordagem.

O Interacionismo Simbdlico valoriza, sobretudo, o significado que o ser
humano atribui as suas experiéncias, buscando o entendimento da natureza da
interacdo e da dindmica social que envolve o individuo e que consiste na causa do
comportamento.

Segundo Blumer (1969), o Interacionismo Simbdlico possui trés premissas
béasicas:

- Os seres humanos agem em relacdo as coisas de acordo com o0s
significados que elas tém para eles. Entende-se por “coisa” tudo que o individuo
pode observar em seu mundo, como objetos, seres humanos individuais e em
grupos, instituicées, ideias, atividades, bem como as situac¢des da vida cotidiana. O
significado que isso tem para o individuo influencia a formacdo de seu
comportamento e, portanto, conhecé-lo pode levar a compreender a acdo humana.

- O significado das coisas é derivado ou surge da interacdo social que os
seres humanos estabelecem com os outros. Para o Interacionismo Simbdlico, o
significado sdo produtos sociais, que surgem da interacdo. Desta forma, ndo é nem
inerente a “coisa” em si, nem a unido de elementos psicologicos que o individuo tem
em relacao a coisa.

- Os significados sdo manipulados e modificados através de processos
interpretativos usados pela pessoa quando lida com as coisas que ela encontra.

Na perspectiva de Charon (2009), o Interacionismo Simbdlico direciona-se a
cinco ideias centrais:

- O papel da interacdo social: essa ideia esta vinculada a natureza social da

interacdo, na dindmica dos atores. Os atores interagem e pela interacdo o
Interacionismo Simbdlico forma a imagem ativa do ser humano, negando sua
condicdo passiva. Os individuos agem de acordo com os atos dos outros,
interpretando e agindo novamente. A acdo do individuo € construida ao longo do
tempo e sofre continua modificagdo. Assim, entende-se que na interacdo ocorre uma
constante dinamica, sob influencia de um sobre o outro, que tém inicio no passado e
emerge na acao humana, mais que uma resposta ao outro individuo. Em quase tudo

que fazemos, a interacdo social é ideia central.
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- O papel do pensamento: a agcdo humana nao € apenas resultado da

interacdo entre individuos, mas também da interagéo do individuo com o seu interior.
As pessoas agem de acordo com 0 que pensam em determinada situagcdo em que
se encontram. O pensamento pode ser influenciado através da interacdo com outras
pessoas. Em quase tudo de fazemos, o pensamento é ideia central.

- O papel da definicdo: seres humanos definem objetos em determinada

situacdo e agem de acordo com essa definicdo, que se constroi ao decorrer do
tempo. A definicdo é o resultado da interacdo social com o pensamento. Assim,
individuos interagem consigo e com outros, desenvolvem suas definicbes e assim
decidem e agem em determinada situacdo. A definicdo é tudo o que é feito, ndo
sendo resultado da realidade, mas de como o individuo defini a mesma.

- O papel do presente: a acdo € o resultado do que ocorre no presente, a

interacdo, pensamento e definicdo, ndo necessariamente ocorrem no passado. A
acdo depende da situacdo que foi definida, da interagdo e do pensamento no
presente. O passado esta junto com o individuo, pois ele traz para o presente o
passado também, assim definindo a situacdo. O presente deve ser entendido, com a
finalidade de se compreender a acdo, assim 0 que acontece na situagcdo presente
faz diferenca na maneira como age o individuo.

- O papel do ser humano ativo: o ser humano é visto pelo Interacionismo

Simbdlico como ativo, livre e imprevisivel no mundo, pois ele interage, pensa, define,
retoma seu passado, toma novas decisdes no presente, baseado na situacao que
ocorre. O ser humano utiliza o ambiente e define em relagdo a suas metas e
situacdes na qual é submetido, define o passado em termos do presente mais do
gue vé o presente causado pelo passado. O ser humano é livre até certo ponto
naquilo que faz.

Segundo Charon (2009), o Interacionismo Simbalico € formado por conceitos
gue fundamentam esse referencial tedrico e, com base neste autor, tais conceitos
serao descritos a seguir:

Simbolo

O simbolo é o conceito central do Interacionismo Simbolico, pois é por meio
dele que as interacbes acontecem. Sem 0 simbolo ndo podemos interagir com 0s
outros. Simbolos séo objetos sociais utilizados para representar as pessoas. Objeto
social é tudo o que pode ser percebido no mundo, como objetos fisicos, naturais,
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objetos feitos pelos humanos, animais, pessoas, 0 passado, o futuro, emocgdes,
realidade e o nosso self. Qualquer coisa pode se tornar objeto social para o ser
humano, mas os objetos ndo possuem significado por si. O significado dos objetos é
resultado da interacdo humana com os objetos e, a partir disso, o ser humano define
seus objetivos e utiliza esses objetos para atingir seus objetivos, mas nem todos os
objetos sociais sdo simbolos, nem sempre vao representar alguma coisa.

Dessa maneira, podemos pensar a morte encefalica como um objeto social, a
partir do momento em que ocorre a interacdo social entre morte encefalica e a
familia. Esse objeto social tem significado para a familia e, a partir dele, a familia vai
definir seus objetivos e vai utilizar esse objeto para alcancga-los.

Os simbolos, seus significados e valores, sdo aprendidos na interacdo com as
pessoas. Na maior parte, a acdo humana é simbdlica, o que significa que simbolos
podem representar algo mais do que imediato, pode ser definido pela interagéo.
Simbolos sdo objetos sociais utilizados pelo ser humano para representacdo e
comunicacdo. Alguns simbolos podem ser convencionais e outros ndo. O caso do
coracdao, por exemplo, é o simbolo utilizado para representar a vida.

Os simbolos séo utilizados pelas pessoas através dos seus significados, que
o individuo acredita e que faz sentido a eles. A comunicacado através dos simbolos
acontece quando o ser humano usa para se comunicar consigo mesmo e com 0s
outros. Diante do simbolo, o individuo compreende, e dependendo da interpretacéo,
surge a acao. Através da comunicacdo simbolica, torna-se a sociedade possivel e
serve de base para a cooperacdo humana.

Self

Para o Interacionismo Simbolico, o self, representa o processo social de
interiorizagdo no individuo. Assim como o individuo age em relagdo aos outros, ele
interage consigo mesmo. O self, portanto, € um objeto social que surge da interagéo
e que pode ser estavel ou ser definido e redefinido. Através do self, a pessoa
consegue ver a si mesma, Como um outro objeto presente na interacao.

O self surge na infancia, diante da interacdo simbdlica com o0s outros
significados (estagio da brincadeira). A crianca vai desenvolvendo maturidade do
self e com o seu desenvolvimento (estagio do jogo). Na fase adulta, o individuo sofre
influéncia da interacdo com os diferentes grupos que agregam distintas visées ao

self e o fazem diferente em cada situacao (estagio do grupo de referéncia).
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O significado do self € que o ator pode se tornar um objeto para si mesmo,
capaz de voltar para si mesmo na situagao e se imaginar na situagao. As acdes com
o self sdo comunicacdes simbdlicas, assim como as acbes em relacdo ao self.
Todos os atos sdo fundamentados na capacidade que temos de falar com nés
mesmos. Seria impossivel nos comunicarmos simbolicamente com os outros se nédo
pensassemos.

O self apresenta duas fases: o0 Eu e o Mim. O Eu é considerado como uma
resposta do organismo as atitudes dos outros, € o individuo como sujeito que nao se
sujeita a regras socialmente estabelecidas. O Mim sao atitudes organizadas que o
individuo adota frente a interiorizacdo da sociedade e que constitui a pessoa como
objeto. O Mim é o self social, objeto que surge da interacdo, cuja acdo se da pelas
definicbes e expectativas dos outros acerca do individuo. O Eu impulsiona o
individuo e o Mim representa a incorpora¢do do outro no individuo, assim a acao é
impulsionada pelo Eu, enquanto o Mim direciona o ato.

Este conceito esta relacionado a todo o processo interno de interacdo do ator
consigo mesmo. Com 0 que comunica, 0 que percebe e como se percebe na
situacdo, o que julga na situacdo, o que controla e dirige, sua identidade e
autoconceito.

Mente

A mente é definida como a acdo simbdlica que os atores fazem em relacdo ao
self. E um constante processo de indicacBes para nés mesmos sobre objetos em
nosso ambiente; em especial, seus usos para chegar aos objetivos e metas. A
mente é um conceito ativo.

E a atividade em que o ator se empenha, é o que chamamos de pensamento.
A mente ndo € um objeto social como o simbolo e o self, € a agcdo que o individuo
faz por meio de si. A mente é a manipulacdo ativa dos simbolos pelo ator, numa
interac&o interior em direcado ao self. Na maioria das situagdes, o ator empenha-se
para manifestar e encobrir a atividade mental. A atividade manifesta é causada por
uma atividade encoberta, e a propria agdo evidente é considerada quando a agéo
encoberta retorna em direcao ao self.

O cérebro é diferente da mente. Para a mente, é preciso obter cérebros para
armazenar e manipular simbolos, mas cérebros por si s6 ndo se constituem mente.

E a sociedade — a interac&o — usando cérebros que faz a mente.
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A atividade mental significa que o ator € hébil e tem palavras para interagir
com o ambiente. E através da atividade mental que o ator faz indicacdes para si
préprio, atribui significado e interpreta dando sentido ao fato ou a situacdo
vivenciada.

E pela mente que se fala consigo mesmo sobre como agir em determinada
situacdo, e nossos atos fazem sentido para nés. Aplicamos o que sabemos na
situacdo, fazendo planos sobre o que fazer, predizemos as reacdes dos outros e
com base nas acfes dos outros alteramos planos e defini¢des.

A atividade mental mencionada por Charon (2009) é intensificada quando as
pessoas deparam-se com problemas. Consciente do problema, o ator
deliberadamente ira tentar reajustar-se a situacdo, para poder ir em frente. Isso
significa que diante de problemas, independente da natureza, a atividade mental
torna-se mais consciente, planejada e ensaiada, requerendo escolhas.

A atividade mental acompanha toda a interacdo social humana, desde o seu
entendimento, intepretacéo, definicdo. A interacdo envolve avaliacdo dos outros, a
qual faz indicacfes a respeito deles para que possamos definir e redefinir o que eles
estdo fazendo em relacdo a nés e avaliar o que eles estdo fazendo em relacdo a
eles. A interacdo humana ndo € resposta a estimulo, fixa e automética, ela é
acompanhada da atividade mental.

Assumir o papel do outro

Assumir o papel do outro € uma qualidade do ser humano, que esta ligada ao
uso dos simbolos, do self e da mente. E a habilidade de assumir a perspectiva do
outro quando agimos no mundo, vendo o mundo do ponto de vista da outra pessoa.
E um processo que acompanha a interacdo humana, a comunicacéo simbdlica e a
colaboragcdo humana, muito do que aprendemos e muito de como influenciamos o0s
outros.

Assumindo o papel do outro, o individuo busca uma explicacdo para a acao
que observa, e como consequéncia, alinha sua agdo a razéo identificada. Esse
conceito € considerado condicional para a comunicacao e a interacdo humana. Para
entender o ser humano, € necessario compreender a mente e colocar-se no lugar do
outro.

Acado humana
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A acdo humana refere-se a capacidade que o ser humano possui de fazer
indicagbes para si mesmo. Por ser um processo simbolico construido, a agéo
humana diz respeito ao individuo que a realiza. Na interagdo consigo, o0 ser humano
manipula seu mundo e constréi sua acdo. A acdo humana € um processo continuo,
fazendo com que cada ato leve ao outro, sendo encerrado apenas quando
morremos.

O fluxo de acBes do ser humano é influenciado ao longo das decisfes, sendo
estas decisfes influenciadas pelas defini¢cdes, interacdes sociais e consigo mesmo.
E uma continua decisdo que surge de uma continua definicdo. A ac&o é direcional e
as direcbes mudam em funcao das decisoes, definicbes e acdes realizadas.

O fluxo da acdo humana é separado em atos. Cada ato € um segmento
dentro desse fluxo. Um ato torna-se objeto social, conforme é definido de acordo
com as metas do presente. As acdes dos individuos sdo determinadas pela
definicdo da situacdo no presente. O passado ndo causa uma agao no presente,
mas ele contribui, trazendo referencias, conhecimentos, experiéncias e sentimentos
para definir uma acdo. A acdo também é influenciada pelo futuro, pois podera causar
consequéncias futuras, assim se imagina a possivel consequéncia antes da acéo.

Desse modo, passado, futuro, motivos, emocgdes, entre outros, sdo objetos
sociais utilizados pelo individuo para definir uma determinada situa¢éo, guiando a
acao.

Interacéo social

Os conceitos béasicos do Interacionismo Simbolico surgem da interagdo social.
Essa interacdo social é construida da acdo social, através dos atores sociais
envolvidos em ac¢do mutua, comunicando-se simbolicamente, assumindo o papel do
outro e interpretando os atos uns dos outros. A interacdo social torna-se simbdlica
guando possui significado tanto para o emissor quanto para o receptor da acéo. I1sso
significa que cada um esta interagindo simbolicamente consigo, enquanto age em
relacdo ao outro e observa o outro.

A interacdo social € uma agdo que envolve continuamente o colocar-se no
lugar do outro. O individuo intencionalmente comunica-se com o0 outro e
constantemente interpreta a acdo do outro, colocando-se na perspectiva dele.

A interacao social cria a qualidade de ser humano, pois a natureza humana

ndo é algo com que se nasce, porque surge da interacdo social. E a partir da
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maneira que 0s outros agem em direcdo ao individuo e se comunicam
simbolicamente que o individuo comeca a agir em direcdo aos outros de modo
simbdlico, assim cada um de nos ajusta a propria acdo de acordo com o que
acontece e desenvolve, qualidades que nos fazem seres humanos.

Assim, a interacdo humana cria simbolos, cria e define o self, cria e influencia
a mente, cria e influencia a habilidade do individuo em assumir o papel do outro.

A interacdo social é dinamica, processual e depende da interpretacdo
constante da acdo que os outros estdo tomando. Ao assumir um papel ativo, o
individuo mostra quem é e controla suas a¢des, para transmitir a imagem desejada.
O ser humano molda a sua prépria identidade na interacédo social.

Sociedade

No Interacionismo Simbdlico, a sociedade é qualquer tipo de organizacéo,
sem distingBes. Cada diade, cada grupo, organizacdo, situacdo interacional, mundo
social, e até temporarios, constituem uma sociedade, ou pelo menos, uma
sociedade em estégio inicial de desenvolvimento.

A sociedade é formada, reafirmada e alterada através da interacdo social. A
auséncia continua de interacdo social faz com que a sociedade deixe de existir. A
sociedade € dependente dos individuos que interagem continuamente com 0s outros
e consigo mesmos, tornando a agao infinita.

A interacdo social justifica-se pelos atores considerarem os atos uns dos
outros enquanto agem e intencionalmente decidem sobre a acdo dependendo dos
fatos em uma relacao interdependente. A sociedade é mais que apenas interacao,
pois envolve comunicacéo e interpretacdo simbdlica das acdes por parte dos atores.

A sociedade caracteriza-se pela interagdo simbolica, que é marcada pela
acao cooperativa. Maior parte das interacdes envolve a cooperagao para a solugcao
de problemas. Embora isso néo seja regra. No caso se ndao houver agcao cooperativa
para lidar com situacdes, ndo havera sociedade, pois ela € construida através do
esforco cooperativo dos atores, que buscam trabalhar juntos para chegar as suas
metas e interesses individuais. Assim, existindo interacdo dos individuos, se forma a
sociedade.

Outra caracteristica da sociedade desenvolvida pela interacdo simbolica
cooperativa é a cultura. Toda sociedade possui uma cultura, que é compartilhada ou
de referencia para a realidade. A cultura significa o consenso do grupo,
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entendimento, concordancia, linguagem, conhecimentos compartilhados e regras
para orientar a agao.

Para o Interacionismo Simbdlico, o significado atribuido tem uma importancia
fundamental para o comportamento humano e emerge do processo de interacéo
entre as pessoas e nao de algo intrinseco ao ser.

Deste modo, ter um familiar com o diagnéstico de morte encefélica faz com
gue os membros da familia estabelecam interac6es simbdlicas entre si, atribuindo
significados as experiéncias, tornando cada objeto social um simbolo, uma palavra,
uma perspectiva que surge e € transformada pelas interacbes com o paciente,
profissionais e outras pessoas.

Assim, nesse processo, cada membro pensa, trazendo consigo, para o0
presente, as experiéncias vividas no passado. Com isso, 0s sentimentos, as
crengas, o futuro, o self sdo objetos sociais relevantes na situacdo. Deste modo, o
individuo atribui significado, interpreta e define a situacdo de morte encefalica,
decidindo como agir e reagindo a situacdo. Os membros da familia podem ter

distintos comportamentos diante da experiéncia, conforme definem ou néo.
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5 METODOLOGIA

5.1. TIPO DE PESQUISA

Esta € uma pesquisa qualitativa, do tipo descritiva exploratéria, que se
constitui a partir da estratégia escolhida para examinar acontecimentos
contemporaneos, que nao podem ser manipulados para identificar a relacdo entre
variaveis. Entende-se esta abordagem como adequada para responder questdes
relativas as experiéncias humanas, como no caso da morte encefalica e da doacéao
de Orgdos, e para serve para apreender acontecimentos que envolvem a
subjetividade. No método qualitativo, os sentidos e as significacdes dos fendbmenos
Sa0 0 cerne para 0s pesquisadores e para captura-los € necessario ouvir e observar
0S sujeitos da pesquisa, bem como as suas interpretacdes. Estes sdo 0s objetivos
maiores (TURATO, 2003).

Para Diehl (2004), a pesquisa qualitativa descreve a complexidade de
determinado problema, sendo necessario compreender e classificar os processos
dindmicos vividos pelos individuos, o que contribui para a mudanca e possibilita o
entendimento das mais variadas particularidades. Desse modo, Turato (2005) diz
que o interesse do pesquisador esta na busca dos significados das coisas, porque
estes tém um papel organizador nos seres humanos e que as “coisas” (fenbmenos,
manifestacfes, ocorréncias, fatos, eventos, vivéncias, ideias, sentimentos, assuntos)
representam e dao forma a vida das pessoas. Em outro nivel, os significados das
“coisas” também passam a ser partilhados culturalmente e, assim, organizam o

grupo social em torno destas representacdes e simbolismos.

5.2. CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido na regido central do Rio Grande do Sul, nas
cidades de Santa Maria e Sdo Sepé. Como cenario para a localizacao das familias,
potenciais participantes do estudo, elegeu-se a UTI-A do Hospital Universitario de
Santa Maria (HUSM), para os casos de diagnostico de morte encefalica ocorridos
durante o ano de 2016. E os registros da CIHCOT do HUSM para as familias que
foram abordadas pela equipe, mas optaram pela ndo doacéo, em casos ocorridos
antes de 2016.
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No intuito de atender as necessidades e preferéncias das familias, os locais
escolhidos para realizacdo das entrevistas foram as residéncias dos participantes,
0os seus locais de trabalho e, ainda, uma biblioteca publica (sala reservada). A
maioria das entrevistas foi realizada na cidade de Santa Maria, sendo que uma

ocorreu na cidade de S&o Sepé, distante 60 Km de Santa Maria.

5.3. PARTICIPANTES DO ESTUDO

Fizeram parte da pesquisa familias que tiverem um familiar internado no
HUSM com diagnostico de morte encefélica, que negarem a doacdo de 6rgdos e
que aceitaram participar da pesquisa. Como critério de inclusdo no estudo, definiu-
se que todas as familias que haviam vivenciado essa experiéncia seriam convidadas
a participar da pesquisa. Como critérios de exclusao, foram subtraidas as familias
que vivenciaram o processo de morte encefélica e aceitaram a doacédo de 6rgéos.
Familias que n&o sabiam da real situacdo de adoecimento dos seus familiares
também foram excluidas.

Atenderam aos critérios de inclusdo do estudo 17 familias que vivenciaram o
diagnostico de morte encefélica e que negaram a doacdo. Destas, sete familias
foram excluidas por ndo apresentarem registros completos nos prontuarios que
possibilitassem contato. Com as demais familias (10), foram realizados os primeiros
contatos por telefone, sendo, entédo, convidadas a integrar a pesquisa. Seis familias
aceitaram participar e quatro recusaram-se. Assim, o estudo conta com a
participacdo de membros de trés familias que haviam vivenciado o processo de
morte encefalica com recusa a doacdo de 6rgaos, ha mais de um ano, e de trés
familias que haviam vivenciado esse processo de quinze dias, totalizando onze

familiares.

5.3.1 Caracterizacdo dos participantes do estudo

Na familia 1, uma entrevistada participou, sendo esta a esposa de um
potencial doador. Ela possui 25 anos, ensino médio completo, um filho, é de religido
catdlica e trabalha como secretaria. O esposo, de 26 anos, trabalhava, teve morte
encefalica em decorréncia de um Acidente Vascular Cerebral Hemorragico (AVC-H),
no ano de 2016 e o tempo de internacao foi de 6 dias. A entrevista foi realizada em

uma sala reservada no local de trabalho da participante, na cidade de Sao Sepé.
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Na familia 2, trés membros foram entrevistados, sendo duas cunhadas e um
cunhado do potencial doador. Eles possuiam, respectivamente, idades de 50 anos,
45 anos e 48 anos, uma solteira e os outros casados. Possuiam ensino fundamental
incompleto, ensino médio completo e ensino técnico completo, todos tém filhos. Uma
€ evangélica e os outros dois sdo catdlicos, Dentre as ocupac¢des uma era diarista,
outro vigilante e a outra dona de casa. O familiar teve morte encefalica em 2016,
qguando tinha 40 anos, e sofreu Traumatismo Cranio-encefalico Grave (TCE) por
sofrer um acidente de moto e o tempo de internacdo foi de 3 dias. Todas as
entrevistas foram realizadas nas residéncias dos trés participantes.

Na familia 3, houve dois entrevistados. A mae, de 61 anos, vilva,
aposentada, ensino médio completo, e um irmao do um potencial doador. Este tinha
24 anos e era solteiro, estudante do ensino superior. Quanto a religido, a mae disse
ser catodlica e espirita e o irm&o mencionou néo ter religido. O familiar que teve morte
encefélica em 2014 tinha 19 anos, era solteiro, trabalhava e sofreu TCE grave por
bala perdida e o tempo de internacdo foi de 8 dias. A entrevista foi realizada na
residéncia da familia.

Na familia 4, participaram o esposo e uma filha da potencial doadora. O
esposo tem 47 anos, gerente de creche, possui ensino fundamental completo e
declarou-se catdlico. A filha tinha 19 anos, era casada, tinha ensino médio completo,
continua estudando, sem filhos, disse ser catdlica e espirita. O familiar que teve
morte encefalica em 2014 tinha 43 anos, era casada e trabalhava na creche da
familia, sofreu AVC hemorragico e o tempo de internacao foi de 11 dias. Uma das
entrevistas foi realizada em uma biblioteca publica (sala reservada) e outra no local
de trabalho do participante.

Na familia 5, participou apenas um entrevistado, sendo a mae de um
potencial doador. Sua idade era de 52 anos, casada, com ensino fundamental
incompleto, possuindo 5 filhos, catdlica e sua ocupacao diarista. O familiar que teve
a morte encefalica em 2014, tinha 18 anos, era solteiro, estudava e trabalhava,
sofreu TCE grave por ter sido atropelado, e o tempo de internagao foi de 10 dias. A
entrevista foi realizada na residéncia da familia.

Na familia 6, participaram dois entrevistados, sendo uma irm& e um cunhado
de um potencial doador. Suas idades sado de 35 nos e 57 anos, eram casados,

possuiam 2 filhos, um deles possui ensino fundamental incompleto e outro ensino
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fundamental completo, possuem filhos, sdo evangélicos e suas ocupacdes sao de
dona de casa e aposentado. O familiar que teve a morte encefélica em 2016 tinha 42
anos, era solteiro, trabalhava e sofreu TCE grave em decorréncia de um
atropelamento. O tempo de internacédo foi de 4 dias. A entrevista foi realizada na

residéncia da familia.

5.4. COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada no periodo de abril a novembro de 2016, apds
a aprovacao do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica e Pesquisa da UFSM, por
meio de entrevista aberta na forma de narrativa, que € um importante componente
da realizacéo de estudos qualitativos.

Como estratégia para obtencdo dos dados elegeu-se, como primeira opc¢ao,
entrevistar as familias no contexto hospitalar, mais especificamente junto a UTI-A,
logo apés a CIHCOT realizar o convite a doacdo de 6rgaos e as familias decidirem
pela ndo doacdo. Considerando que os casos de confirmacdo de morte encefélica
com possibilidade de doacdo sédo reduzidos e que destes ha poucas recusas,
lancou-se mado de uma segunda estratégia para a localizacdo de familias que
atendessem aos critérios do estudo, que era buscar os registros da CIHCOT e
identificar familias que ja haviam vivenciado essa situagdo. Através dos registros da
CIHCOT, se obteve nome de pacientes, seus familiares, enderecos e telefones.
Entdo, procedeu-se a busca por essas familias para contata-las e convida-las a
participar da pesquisa.

A partir dos registros da CIHCOT, foi possivel elaborar uma lista com 17
familias que haviam passado pelo processo de morte encefalica com recusa a
doacgédo. Cabe ressaltar que como essa lista encontrava-se incompleta em alguns
casos, desenvolveram-se algumas estratégias para localizar essas familias. Das 17
familias, sete delas possuiam registros de enderecos incompletos, ndo eram
correspondentes ou ndo existentes, e 0os numeros de telefones também néo
condiziam com os das familias que estavam sendo procuradas, eram numeros
desconhecidos. Uma estratégia utilizada para tentar encontra-las foi o de digitar os
enderecos no Google Maps. Quando os enderecos nao existiam, a estratégia
utilizada foi recorrer a Companhia Riograndense de Saneamento (CORSAN), para

tentar localizar as familias pelos enderecos registrados nas contas de agua, mas
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mesmo assim continuaram incompletos e sem existéncia. As outras dez familias da
lista foram localizadas e se conseguiu fazer contato para convida-las a participar do
estudo. Este contato foi feito por telefone ou por meio de visita ao domicilio da
familia. Nesta ocasido, foi explicado como haviam sido localizadas e sobre os
objetivos do estudo. Quando foram questionadas sobre o interesse de participagao
na pesquisa, quatro delas se recusaram e seis familias aceitaram, sendo, entéo,
agendado data, horario e local para a entrevista. Ficou a cargo do familiar, com
guem se fez o contato, convidar os demais membros da familia para participar da
entrevista, sendo explicado que estas seriam individuais e que poderiam ser

agendas em datas e locais diferentes.

5.4.1 Entrevista Narrativa

O recurso utilizado nessa pesquisa para a obtencao dos dados foi a entrevista
que na investigacao qualitativa € um recurso importante, que pode ser construido de
varias maneiras com 0 objetivo de estabelecer um encontro social. Este tipo de
entrevista contém trés caracteristicas principais: a intersubjetividade, que é
fundamental, pois busca o que esta no intimo da pessoa; a intuicdo, uma forma de
contemplagao da experiéncia com um olhar n&o descritivo e a imaginacdo, que se
constitui como a representacao do real (MINAYO, 2014).

Para Langdon (1994), a narrativa é considerada como a principal expressao
para as pessoas contarem suas sagas coletivas ou individuais (conquistas, derrotas,
dramas pessoais, alegrias, aflicdes). A narrativa € uma forma universal encontrada
nas diversas culturas, através das quais as pessoas expressam suas percepcoes,
sua visdo de mundo, as maneiras de interpretar os acontecimentos e também os
conflitos que vivem.

A narrativa é uma tradicdo de contar algo de forma sequencial, cuja
composi¢cdo mais simples inclui comeco, meio e fim, e tem em sua estrutura, cinco
elementos essenciais: 0 enredo (conjunto de fatos); as/os personagens (quem faz a
acdo); o tempo (época em que se passa a historia, duragdo da histéria); o espaco
(lugar onde se passa a acédo) e o ambiente (espaco carregado de caracteristicas
socioecond6micas, morais e psicolégicas onde vivem as/os personagens) (GANCHO,
1998).



39

Neste estudo, utilizou-se a narrativa de vivéncias que sao mais amplas,
incluindo a histéria da vivéncia de uma pessoa frente & doenca. A narrativa inclui
episodios que, geralmente, sdo contados em uma sequéncia de acontecimentos,
dos quais nem sempre ha uma interpretacao temporal, construindo-se a experiéncia
como um processo. Para a coleta de dados através da narrativa, a entrevista deve
conter questdes provocadoras, fazendo com que o entrevistado conte o fato ou narre
as suas vivéncias ou conte histérias que ouviu. Além disso, pode-se realizar novos
guestionamentos, para abordar algo que néo tenha sido dito pela pessoa e, assim,
ao final da histéria, compreende-se que, quando se envolve pessoas nas diversas
condicdes de saude, a narrativa permite captar o significado da doenca na vida das
pessoas (SILVA e TRENTINI, 2002).

As entrevistas foram iniciadas com duas questdes amplas que permitiam ao
participante narrar o evento que culminou com a morte encefalica de seu familiar.
Nesse sentido, as perguntas: conte-me como foi ou como esta sendo a experiéncia
de sua familia em relagdo a situacdo que o seu familiar esta vivendo? No decorrer
das entrevistas, outras perguntas foram sendo realizadas, conforme os fatos iam
sendo narrados (Apéndice C).

As entrevistas foram todas gravadas por meio do gravador de voz do
aparelho celular da pesquisadora. O tempo médio de cada entrevista foi de 35
minutos e, logo apés, foram transcritas na integra. Os participantes foram
identificados de acordo com a familia que fazem parte e pela ordem com que

ocorreram as entrevistas.

5.5. ANALISE DOS DADOS

Para o processo de andlise de dados, foi utilizada a andlise narrativa com a
perspectiva de formacao de categorias com énfase no contetdo, como proposto por
Lieblich, Tuval-Mashiach e Zilber (1998), que defendem a quebra do texto em
unidades para, entdo, submeté-las a tratamentos descritivos.

O processo de analise das categorias com énfase no contetdo, que Lieblich,
Tuval-Mashiach e Zilber (1998) propdem, € dividido nas seguintes etapas:

1. Selecéo do subtexto: tendo clara a pergunta de pesquisa, todas as secdes
relevantes do texto sdo assinaladas e dispostas com a finalidade de formar um novo

subtexto, que pode ser visto como um contetdo universal na tematica estudada.
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2. Definicdo das categorias de conteldo: esse processo esta associado com a
proxima etapa de classificar o material analisado até aqui em categorias. As
categorias sdo varios temas ou perspectivas que atravessam os subtextos criados e
fornecem um meio de classificar suas unidades (como palavras, sentencas, ou
grupos de sentencas). O numero de categorias dependerd dos objetivos da
pesquisa, bem como das consideragfes praticas.

3. Classificacdo do material em categorias: nessa etapa as sentencas ou
enunciados distintos sdo atribuidos as categorias relevantes, e definidas na etapa
anterior. Enquanto podem ocorrer varias declaragbes advindas de um mesmo
contexto, as categorias também podem incluir declaracdes de varias pessoas
diferentes.

4. Elaborar conclusdes a partir dos resultados: os conteudos coletados em
cada categoria podem ser utilizados descritivamente com o intuito de formar uma
imagem universal de certos grupos de pessoas ou culturas (LIEBLICH; TUVAL-
MASHIACH; ZILBER, 1998).

ApOs a realizacdo de cada entrevista, estas foram transcritas e submetidas a
tais etapas de analise, até se chegar aos resultados obtidos, que sdo apresentados
no presente estudo. Cada narrativa foi de extrema importancia para que se pudesse

compreender como ocorreu a vivencia na perspectiva das familias.

5.6. CONSIDERACOES ETICAS

O projeto de pesquisa foi encaminhado a Dire¢cdo do Hospital Universitario de
Santa Maria (HUSM) para obter a autorizacdo da coleta dos dados. Apéds, foi
submetido & Plataforma Brasil para andlise por parte do Comité de Etica em
Pesquisa. Todos os preceitos éticos e legais da resolucdo 466/12, que diz respeito
aos aspectos éticos da pesquisa, envolvendo seres humanos, foram respeitados
(BRASIL, 2012). Este estudo tem o parecer de numero: 1.513.581 e CAAE:
54863616.7.0000.5346 (ANEXO A). Somente apd6s a aprovagdo, iniciou-se a
pesquisa de campo.

No momento do contato com as familias para convida-las a participacao, foi
feito um esclarecido sobre o estudo proposto e 0s seus objetivos, a voluntariedade e
o direito de recusa, bem como a necessidade de um encontro para realizar a

entrevista.



41

Para a realizagdo das entrevistas, foi dada a oportunidade de todos os
integrantes da familia participarem do estudo, levando em conta a possibilidade de o
pesquisador realizar a leitura em voz alta dos termos para que o participante
decidisse se aceitava ou ndo participar da pesquisa. Assim, apos a leitura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE - Apéndice A) e do Termo da
Confidencialidade (Apéndice B) e do participante ter concordando em colaborar com
o estudo, ter assinado o TCLE, iniciou-se a entrevista. O participante teve o
anonimato preservado e ficou garantido que o mesmo poderia desistir de responder
a entrevista ou de fazer parte da pesquisa em qualquer momento do estudo, sem
nenhum tipo de prejuizo.

Foi esclarecido que a participacdo no estudo poderia suscitar algum tipo de
risco emocional em virtude da colaboracao, pois, durante a narrativa, o entrevistado
poderia sentir-se emocionado ao lembrar fatos marcantes que tivesse vivido também
poderia sentir-se cansado e desconfortavel com o tempo despendido. Caso isso
acontecesse, o participante poderia solicitar para interromper a entrevista e retoma-
la em outro momento ou mesmo encerra-la. Neste caso, as informacées fornecidas
nao fariam parte do estudo e seriam inutilizadas. Caso o participante se sentisse
muito emocionado, a pesquisadora interromperia a entrevista e ficaria a sua
disposicdo para conversar. Caso ndo fosse necessario e o participante tivesse
vontade, poderia ser solicitado apoio do servico de psicologia da UTI para uma
conversa, também teria a possibilidade de agendar um horario conforme sua
disponibilidade. Destaca-se que as entrevistas ocorrem sem qualquer intercorréncia.

Convém salientar que nado foi ofertado nenhum beneficio financeiro ou de
gualguer outra natureza para que o familiar participasse desta pesquisa. A
participacao foi voluntéria e o participante informado que néo teria nenhum beneficio
direto, mas que estaria colaborando para ampliar o conhecimento sobre a
experiéncia da familia de ndo doadores frente a morte encefalica. Foi informado que,
assim, estaria contribuindo para qualificar a assisténcia prestada pelos enfermeiros,
em funcdo da compreensdo de como é para a familia viver essa situagdo, com a
liberdade para propor estratégias que possam ir ao encontro das necessidades dos

familiares, fortalecendo-os e ajudando-os a viver esse momento dificil.
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6 RESULTADOS

Inicialmente, torna-se pertinente realizar uma breve caracterizagdo dos
potenciais doadores que tiveram morte encefalica e cujas familias aceitaram
participar deste estudo. A média de idade dos pacientes foi de 31,3 anos, em que
quatro eram do sexo masculino e dois do feminino. Quatro deles sofreram
traumatismo cranio-encefélico grave e dois acidente vascular cerebral do tipo
hemorragico. Trés deles tinham filhos e eram casados. Todos trabalhavam. O
periodo de internacédo durou, em média, sete dias.

A partir da analise das entrevistas com o0s onze familiares que recusaram a
doacdo de 6rgaos dos seus respectivos parentes diagnosticados com morte
encefélica, os resultados obtidos foram organizados em dois temas que revelam a
experiéncia de tais familias frente a situacdo de morte encefalica.

Tema 1 A incerteza do que pode/podera acontecer. Composto pelos
subtemas: Uma situacdo desconhecida e inesperada. A esperanca. A decisao
pela ndo doacao.

Tema 2 Sabendo que ndo tem mais volta: da confirmagdo da morte
encefdlica a morte como fato consumado. Composto pelos subtemas: O

desligamento dos aparelhos. A morte propriamente dita.

Tema 1: A incerteza do que pode/podera acontecer

A incerteza do que pode/podera acontecer € revelada através de como a
familia vivéncia a experiéncia frente a morte encefélica e a ndo doacédo de 6rgaos,
por meio de sentimentos e fatos que invadem a vida da familia inesperadamente
diante do adoecimento agudo do familiar. O que a deixa, desse modo, fragilizada e,
por isso, o abalo de seus integrantes.

A incerteza é percebida diante das situacdes que vao sendo vivenciadas, as
quais se tornam um tipo de medo pelo fato da familia ndo saber o que realmente ira
acontecer com o seu familiar. Assim, comeca a interagir com eventos e informacdes
gue, até o momento da morte, ndo haviam sido presenciadas, sem justamente
ameacar a integridade estrutural e emocional dos envolvidos no fato.

Desse modo, a auséncia de certezas frente a evolugcdo do quadro clinico do
familiar gera na familia toda uma movimentacdo focada em duavidas e receios.

Diante das interacdes no contexto da hospitalizagdo e fora dele, mesmo com os
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questionamentos do que podera acontecer com o paciente, a familia responde
desenvolvendo a esperanga no sentido de melhora do seu familiar. Essa esperanga
serve de agente motivador para a familia reorganizar-se e continuar interagindo com
a equipe de profissionais, com a unidade de terapia intensiva e com a possibilidade
de morte.

Deparar-se com uma situacdo totalmente inesperada revela a familia um
contexto desconhecido que a faz passar por diversas adversidades e incertezas.
Contudo, a esperanca na recuperacdo do familiar fortalece a esperanca de que a
confirmagdo da morte encefalica ndo se efetive, gerando davidas, inclusive, sobre
esse diagndstico, o que deixa os envolvidos sem saber o que, realmente, ir4

acontecer.

Uma situacdo desconhecida e inesperada

A situacdo, tida como desconhecida e inesperada pela familia, explicita que
ela esta exposta a um caso de adoecimento agudo do seu familiar. Depara-se, com
isso, diante de uma das maiores incertezas de sua vida. Nesse contexto, a familia
encontra-se fragilizada pelo acontecimento inesperado, 0 que a deixa com a
sensacao de estar perdida, gerando sentimentos de angustia, tristeza, esperancas,
decepcado, além de motivar questionamentos diante das novas situacées em que
estdo vivendo.

Ao entrevistar familias que vivenciaram o diagnéstico de morte encefalica,
pode-se tomar como evidéncia o fato de que estas descrevem o acidente/doenca
como algo inesperado, chocante, algo que nunca em suas vidas imaginaram passatr,
de modo a deixa-las sem controle e fora do contexto em que vinham vivendo.
Percebe-se ainda que o momento de ocorréncia do evento acaba sendo descrito
com maior riqueza de detalhes, o que revela a intensidade da interacdo da familia
com um adoecimento nunca antes vivenciado. E, por isso, os envolvidos néo
necessariamente saibam direito como relatar a situagéo. Nesse contexto, mesmo
passado algum tempo, muitos ainda ndo querem acreditar no acontecimento.

Desde o primeiro instante em que as familias séo surpreendidas pelo acidente
ou adoecimento, demostram que precisam entrar em contato com 0S

acontecimentos (objetos sociais) que revelam as dimensdes desconhecidas, mas
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gue precisam ser significadas e compreendidas para que possam apropriar-se dos
fatos, e assim estabelecer as decisdes para poder agir.

Uma coisa que nunca na minha vida imaginei. Jamais, sabe. Fiquei
paralisada, fiquei chocada, eu nunca vi coisa igual, ndo tem como eu
explicar em palavras isso, ndo sei como falar, porque quando as coisas séo
assim, né, quando me chamaram assim, eu senti 0 meu coracao sair pela
boca. E disse: o meu filho. Sai correndo e entrei no quarto dele e ele ndo
estava ali, dai, eu agarrei, assim, abri a porta e estava cheio de gente aqui.
Estava ela e mais uns guris, me falaram que ele tinha sofrido um acidente.
Eu disse: eu ja sabia, na mesma hora, sei la que me chamou mée e bateu
na janela e disse mae. A primeira coisa que eu fiz, sai e fui no quarto dele.
Eu cheguei no quarto dele, vi que ele ndo estava la. Eu vi que era com ele,
porgue elas nunca me chamam de madrugada assim. Familia5—-E 1

O dia que deu o AVC nele, ele estava descendo uma escada. Estava
trabalhando e sentou, com muita dor de cabec¢a, que doia muito a cabeca
dele, né. Ai, ele foi pra casa, quando foi 12:50, ele deu um grito, “nega,
minha cabega!” veio cambaleando e apertando a cabecga, os olhos. Dai, ele
pegou e atinou ir no carro. Ai, ele voltou, quando ele voltou, ele caiu nos
meus peés e ele agarrou meus bragos, que ele apertou meus bragos, porque
ele queria ajuda. Ele apertou os dentes, que eu me lembro, os olhos dele
afundaram. Familia1l-E 1

Outra questédo a ser levada em consideracdo é a percepcao que a familia tem
do acontecimento. Relatam que imaginavam uma situagdo de menor gravidade com
o seu familiar, e ao chegarem no hospital, perceberam que era um caso grave, muito
pior do que eles imaginavam, fazendo com que a familia j4 cogitasse a evolucdo do
quadro clinico para morte encefalica. O modo como a familia define a situacéo
considera as experiéncias que ja foram vividas anteriormente. Assim, como em
outras ocasides, o0s acidentes vividos ou de conhecimento dos familiares
apresentavam pouca gravidade, do mesmo modo esperavam que algo similar
também pudesse ter ocorrido no caso da enfermidade do préprio familiar. Algo que
demandasse um atendimento breve e sem complicagbes maiores. Contudo, o
contexto percebido por ocasido da chegada ao servico de emergéncia, a
movimentagcdo dos familiares ali presentes e o comportamento dos profissionais,
sinaliza que n&o se trata de uma situacdo sem gravidade aguda. A complicacao do
quadro so é percebida, realmente, quando verbalizada pelo médico e de tal modo a
possibilidade de morte encefélica € anunciada.

O meu guri j& caiu vérias vezes de moto, a gente imaginou, td& machucado.
Machucou um braco, sei |4, foi isso que a gente pensou. Ai, quando cheguei
la, olhei, aquela porta de vidro de emergéncia, o0 meu irmao estava la
dentro, naquela aflicdo, ndo nos deixaram entrar e 0 meu outro irmao que ja
estava la dentro, disse ele caiu de moto e ta ali dentro, mas até entdo ele
ndo tinha nocado da gravidade, nem nds. Depois, 0 médico falou que o caso
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€ gravissimo e que a tendéncia € se encaminhar para a morte cerebral.
Familia2 - E 1

Frente a constatacédo da gravidade do caso, o modo como as familias reagem
a noticia é narrado de varias formas. Ao saber do quadro clinico do familiar e tentar
compreender a situacdo, esta expde seus sentimentos e suas emocdes. Dentre
essas manifestacdes, estdo principalmente, o choro, o desespero, a incredulidade e
a revolta. Essas emocdes fazem parte de um conjunto de respostas que a familia da
a uma circunstancia desconhecida e inesperada que a atinge e desestabiliza, e com

a qual ainda n&o sabe como manejar.

Ele subiu chorando, teve aquele choque, né, mas ai ele j4 ficou ciente, no
momento que a gente chegou la, o guri falou com o médico e o médico ja
disse que tudo indicava que ela so6 tinha a se encaminhar para a morte
encefalica. Dal, claro eu me desesperei, né, ai eu chorei um pouco. Familia
2-E1

Ali, a gente estava la jantando na casa da nossa prima la e o meu filho B.
me ligou que o meu filho V. tinha sido baleado. Eu disse meu Deus, entrei
em desespero, ai eu fiquei assim, fiquei muito revoltada com Deus, sei |3,
me punindo, né, mas eu sei que nédo foi facil receber uma noticia dessa.
Familia3—-E 1

Ai chorei bastante, fui ao banheiro lavei o rosto, ai parece que me alivia
sabe, mas é triste, € que foram 19 anos juntos, né, é uma vida. Familia 4 —
E2

Além dos sentimentos que envolvem a dimensao pessoal de quem foi ao
servico de emergéncia, os familiares mencionam a necessidade de informar os
demais integrantes da familia. Narram que ndo se sentiam encorajados e que nao
sabiam como informar o estado de salde do paciente aos outros familiares em
funcdo da gravidade e pelo receio da reacdo desses familiares. Essa preocupacgéao
revela o processamento das informagdes e os significados a elas atribuidos. Diante
destes significados, a tentativa de prever como os demais familiares poderiam sentir-
se e agir diante da ma noticia. Como forma de protecéo, postergar a informacao por
algum tempo pode ter sido a alternativa encontrada por algumas familias.

Essa reacdao demostra a inseguranca, o medo e o despreparo emocional dos
familiares por ndo entenderem e ndo saberem ao certo o estado de saude do

familiar e de como o quadro clinico iria evoluir.

A gente estava ali tentando achar um meio de falar a ele (esposo), para que
ele nédo ficasse esperando, porque até entdo ele achava que era coisinha.
Familia2-E 1

A gente nao teve coragem. Familia2 - E 2
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As familias referem essa vivéncia do adoecimento agudo e a gravidade da
situagcdo como algo que transformou as suas vidas, considerada uma experiéncia
horrivel, inesperada, dificil, que abalou toda a estrutura familiar e gerou muito
sofrimento. Frente ao adoecimento e a essa surpresa, as familias sdo obrigadas a
se reorganizar, se reestruturar e manejar a situagcéo para que a dinamica familiar
possa ter uma continuidade, mesmo que nao volte a ser a mesma de antes do
adoecimento. Nos préximos depoimentos, pode-se observar como as familias
relatam a sua propria experiéncia frente ao adoecimento, do periodo de internacéo

do seu familiar ao possivel diagnostico de morte encefalica.

Dai, assim, a minha vida acabou, né, me abalou, abalou tudo, né. A vida da
gente desmoronou tudo, né. A gente sofreu muito, né, para superar nao foi
facil. Meu Deus! Briguei com Deus, reclamei a Deus. Por que ele fez aquilo
comigo? Seila. Familia3-E 1

Cada dia que eu entrava la dentro, eu morria um pouco junto com ele, até
de tirarem ele dali. Familia5-E 1

A gente nunca lidou com essas coisas, eu hunca pensei que ia passar por
isso na minha vida, né. Foi, assim, o caso dele, sabe. E dificil né, de
acreditar que aconteceu isso. Foi terrivel, né, ninguém espera que vai
acontecer isso com um a pessoa tdo jovem, né, porque a gente sempre
achava que fosse acontecer com uma pessoa mais velha. Tudo era bravo.
Estar 14 todos os dias, né, que o horario de visita era muito curtinho, tinha
gue estar esperando todo aquele tempo, né, de ficar até o Gltimo minuto.
Era triste vé-lo naquele estado, naquela situagao, né, a gente sofria junto.
Familial-E1

E, foi muito, como é que eu vou te dizer, foi muito rapido, né. Familia 4 — E 2
Eu nunca imaginei que eu ia perder ele nesse estado, a gente nunca
imagina que a gente vai perder um irmao assim, foi um choque, para nés
todos que gostavamos dele, para nés todos. Familia 6 — E 1

Procurando entender o que esta acontecendo, os familiares buscam suas
experiéncias anteriores de adoecimento e relatos que ouviram, de modo a se
estabelecer uma comparagdo com os tipos de doengcas e consequente evolucao.
Assim, a comparacdao resulta da referéncia as doencas crbnicas. Isso porque em tais
casos a familia ja vem acompanhando e sofrendo com a situacédo ha algum tempo, o
que confere assim uma visdo diferente da evolucdo do quadro clinico e,
possivelmente, da morte como o desfecho esperado. Nos casos de morte encefélica,
a familia é pega totalmente de surpresa, de modo a ndo existir um tempo para se

preparar, tanto para a evolucdo do quadro, quanto para a morte do seu familiar.



47

Foi uma coisa assim que nem eu te disse. Se fosse uma coisa que ela
tivesse, um céncer, uma doenca, a gente tinha se preparado, mas foi bem
de uma hora pra outra, ficou pouco tempo no hospital. A gente esperava,
sabe, que ela respondesse, ou que ela ficasse mais tempo, mas como
aconteceu, né, a gente tenta aceitar, mas é dificil, bem dificil. Familia 4 — E
1

Ao fazer a relacdo entre as doencas cronicas e agudas, a familia espera
identificar elementos que apontem para a recuperacdo do seu familiar ou que
ajudem a aceitar o que esta acontecendo. A perspectiva da ndo melhora do familiar
mostra-se angustiante na vivéncia da familia frente a possibilidade do diagnéstico de
morte encefalica. A espera por noticias que demonstrem uma evolucao favoravel do
qguadro clinico do familiar, que ndo acontece, € interpretado pelas familias, de modo
gue passam, aos poucos, a ndo mais acreditar nas chances de melhora. Relatam
perceber que o familiar ndo respondia a nenhum tipo de estimulo verbal ou afetivo,
gue ndo esbocava nenhuma reacdo quando era tocado. Assim, durante a interacéo
com o familiar, a familia considera o que vé&, ouve e sente para refletir sobre a real
possibilidade de evolucdo e melhora, muitas vezes, percebendo que ndo ha nada a
fazer. E, por isso, precisam esperar pelo pior.

Ah, para mim é angustiante, porque tu estds sabendo que a pessoa nhdo tem
mais volta, é questdo de esperar para ter certeza, € uma agonia, uma
situagdo complicada, é muito complicado tu ficar ali esperando ela dizer que
a pessoa nao vai voltar mais. Familia2 - E 3

Eu entrava |4 dentro e eu o abracava, beijava ele, conversava com ele
bastante assim, s6 que ele ndo fazia um gesto né, nada, nada e isso foi me
desesperando durante todos os dias que ficou la, cada vez eu me
desesperava mais, né, me desesperava mais, eu ndo via melhora nenhuma,
ndo tinha nada, Familia5-E 1

Diante da espera pelo pior, as familias enxergam a unidade de terapia
intensiva como um local para morrer. Isso se da pela maneira como o tratamento é
realizado dentro da unidade, pelo aparato tecnoldgico utilizado no cuidado aos
pacientes e pelos procedimentos, muito invasivos. A unidade de terapia intensiva é
vista também como uma barreira entre paciente e familia, fazendo com que esta se
sinta insegura por ndo poder ficar perto do seu familiar. O contexto gera mais
angustia e sofrimento para uma familia que ja esta fragilizada pelo adoecimento
agudo. No caso da morte encefalica, a maioria dos pacientes esta nessas unidades
para ter um melhor suporte, que preserve a funcionalidade dos sistemas e

mantenha-os adequados a doacéo de 6rgaos.
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As familias narram a visdo sobre a unidade de terapia intensiva de modo a
ressaltar suas impressoOes frente aos processos realizados no familiar, porque
aparentava estar muito machucado por causa dos procedimentos invasivos
realizados. Definem como um choque ver o familiar “naquele estado”. A primeira vez
em uma unidade de terapia intensiva faz com que a familia se depare desde a
perspectiva interacionista, com um objeto social e, através das interacdes que
ocorrem nesse contexto, com a equipe, com o0s procedimentos, com outros
familiares e com a condicdo de outros pacientes internados, vai significando esses
objetos. Na interacdo com o self de cada membro da familia e no compartilhamento
das impressdes, o sentido do tratamento do familiar na UTI acaba sendo definido.
Assim, a UTI é considerada um lugar onde o familiar esta sob cuidados, mas, ao

mesmo tempo, sofrendo.

E que a gente se assusta com aqueles equipamentos, sabe, as agulhadas,
deram, botaram, tipo, coisas assim no pescoc¢o dele (provavel cateter), eu
nao sei 0 nome daquelas coisas que estavam fazendo, sabe. Ai, aquilo dali
assustava, entdo, pra nos ele estava totalmente machucado. E ndo poder
ficar perto dele, né, a gente s6 tinha os horérios de visita. Familia1 - E 1

A situacd@o que ela estava, e agueles aparelhos ndo diziam nada com nada,
eu conversava com ela, sabe, mas ndo tinha resposta. Familia 4 — E 2

Foi um choque, eu ndo queria ver, sabe, eu ndo queria ver ele daquele jeito
e cheio daqueles aparelhos, mas ai a psicéloga veio assim e ficou do meu
lado me orientando. Familia6 —E 1

Com a definicdo simbdlica relativa ao tratamento que o familiar recebe na UTI
e com o decorrer da internacao, a familia vai perdendo as esperancas em relacdo a
uma possivel melhora. Com isso, 0 sentimento de perda torna-se mais forte nos
momentos de visita, quando a propria familia percebe que, por mais que os dias
passem, o familiar continua sem responder ao tratamento. Esse sentimento que
tende a aceitar 0 que esta por vir, mostra-se presente quando a familia se diz estar

um pouco preparada para receber a noticia da confirmacao da morte encefalica.

Sim, eu j& estava um pouquinho preparado para receber essa noticia, a
minha tia nos avisou que o quadro dele estava se encaminhando para isso.
Familia3—-E 2

Diante do sentimento de perda e da familia temendo a noticia da morte

encefalica, evidencia-se, na acdo de alguns membros das familias, que o sofrimento
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ndo estd presente apenas no momento em que estes recebem a noticia da
internacdo de emergéncia e da possivel morte encefélica, mas que a dor permanece
durante todo o processo, sendo sentida e manifestada por cada pessoa de modo
singular. Identifica-se nas narrativas que alguns familiares se sentiam culpados pelo
fato ocorrido, outros revoltados e com desejo de vinganca. Contudo, o sentimento de
injustica por estar acontecendo algo grave, que ndo deveria ter acontecido com

alguém que ndo merecia, foi comum entre as familias.

Eu acredito que bem no fundo ele se sinta culpado, sabe. Ele acha que a
culpa foi dele, tanto € que na hora que ele conseguiu falar, se abrir, ele falou
gue quem tinha que ter morrido era ele, ndo ela. Familial -E 1

Ele ficou muito revoltado, queria pegar o cara, né, queria ir la, brigar, mas
ndo ia adiantar, né, depois ele comecou a entender. Familia 3 - E 1

O abalo é considerado uma acdo ou efeito, um estremecimento, uma
perturbacdo, uma desordem, gerador de sofrimento para a familia, diante a situacao
de adoecimento é causador estresse a elas. Mesmo diante do enfrentamento da
situacdo que se apresenta como irreversivel, as familias demostram manter a
esperanca.

A esperanca

A esperanca, advinda de uma perspectiva otimista e confiante de que a
evolucdo do familiar poderia se estabilizar, foi sendo desenvolvida no decorrer do
processo interacional, vinculada as diversas possibilidades que se apresentavam e
eram interpretadas como favoraveis. Seja pelo desejo compartilhado no seio da
unidade familiar, nas decisbes que poderiam ser tomadas, seja pela consideracao e
interpretacdo das falas dos profissionais. Assim, a esperanca se fortalecia, na
expectativa da melhora do familiar, na fé por uma recuperacdo, na reversao do
quadro, transferindo o familiar para um hospital privado, no fato de acreditar que a
equipe lhes falava sobre a possibilidade de melhora, na crengca em um milagre e na
ndo confirmacao do diagnostico de morte encefalica.

A esperanca € um sentimento motivador para as familias. Diante dessas
situacdes adversas de adoecimento, ao refletirem sobre o que esta acontecendo, os
familiares tornam-se esperancosos, sentimento este que da for¢ca e coragem para as

escolhas e decisbes e também para enfrentar o adoecimento do ente querido.
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Dispostas a reflexdo, as familias expressam suas respostas, e elas estdo

relacionadas a n&o perder esse sentimento diante do quadro do familiar.

A gente tinha uma esperanca que, né. Familia2 —E 3

Eu sempre acreditando que ele ia melhorar, que ia fazer a cirurgia, mas
nada. Familia3-E 1

Todo mundo tinha um pouco de esperanca, dai eu peguei e pensei assim,
olha, ele jamais ia me perdoar se tivesse arrancado o braco dele, mas, eu,
na esperanca que fosse pelo menos ver ele vivo, eu disse, olha, se ndo tem
outro jeito tira o braco dele. Mas, a esperanca sempre € a Ultima que morre
na gente, porque eu sempre achava que podia mudar. Familia5-E 1

Ali, eu ndo queria desistir dela, se tinha 1% de chance e eu queria que ela
fosse aquele 1%, sabe. Familia4 -E 1

A médica disse, entdo ta P, teu pai vai sair andando e sorridente como ele
era, entdo o meu filho ficou com aquilo na cabeca, e ele fica me cobrando. A
médica falou que meu pai ia sair de |4 caminhando e rindo, eu disse, mas
meu filho, ela tinha a mesma esperanca que a gente, a gente ndo queria
gue acontecesse isso com o teu pai. Familial-E 1

As possibilidades médicas apresentadas e a esperanca geram na familia um
movimento de fé na recuperacao do familiar. Pode-se evidenciar que as familias na
situacdo de adoecimento, apegam-se a fé e, até mesmo, a eventualidade de um
milagre. Isso acontece como consequéncia do problema inesperado e em situacdes
de patologia. O ser humano prende-se a algo que lhe traga alivio do sofrimento e fé.

Assim, diante de uma reflexdo sobre as fases do luto, que séo cinco, e que
também podem ser consideradas para as doencas agudas, percebe-se que a
familia, ao ter fé e ao buscar um milagre, esta buscando também uma permuta
diante da crenca para a melhora do seu familiar. Contudo, essa forma de colocar-se
ante a possivel morte encefalica ajuda a familia a elaborar e preparar-se para a

perda, ao ter a sensacéo de ter persistido e lutado, de todas as formas que podia.

A gente sempre espera que vai acontecer um milagre, que o quadro vai se
reverter, que ela vai melhorar. Familia2 — E 2

Eu tinha uma Ultima esperanca, minha fé sempre foi até o Gltimo dia, a
ultima gota, sabe, e ai ndo deu. Familia3-E 1

Queria que ela voltasse, sabe, estava colocando toda a minha fé, que ela
poderia voltar, mesmo o médico dizendo que ndo. Familia4 -E 1

Eu rezava a Deus, e tudo, porque eu sou catdlico, tem que acreditar, né.
Familia4-E 2

A esperanca, como estimulo para direcionar as decisfes, se mantém forte e
viva quando a familia considera a possibilidade de transferéncia do familiar do

hospital publico para um hospital privado. Essa relacdo pode ser visualizada no
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depoimento a seguir, na qual a familia cogita essa alternativa e com ela esta
implicita a renovacdo da esperanca. Por meio da mudanca, de modo a crer na

cirurgia e na recuperacao do familiar, mesmo que com algumas sequelas.

Eu tinha vontade de transferir ela para o hospital particular, ouvi relatos de
gue pessoas foram para |4, fizeram cirurgia e depois de um tempo voltaram,
claro, né, fica com algumas sequelas, mas eu queria que ela voltasse.
Familia4-E 1

Outro fator que contribui para que a familia se mantenha esperancosa, € a
davida relacionada ao diagnéstico de morte encefalica como um fato preciso e
definitivo. Como esse diagnostico € pouco explorado pela sociedade e pela midia,
nao possui tanta visibilidade como os outros diagndsticos, um exemplo é o cancer.
Nesse sentido, o desconhecimento sobre os critérios utilizados para essa definicdo
deixa a familia com duvidas sobre a morte de fato, uma vez que neste diagnéstico
0S pacientes permanecem com 0 coracdo batendo e respirando com a ajuda de
aparelhos.

No cotidiano, a concepcdo de a morte esta muito relacionada com a parada
cardiorrespiratéria. Assim, o quadro de morte encefdlica €, ao mesmo tempo,
motivador de dlavidas e esperanca para as familias. Duvida frente ao determinismo
do diagnéstico e também por ndo entender o que realmente € a morte encefélica.
Esperanca por achar que o seu familiar tem alguma chance de vida por estar com o

coracao batendo e respirando com o ventilador mecanico.

Acho que a gente ndo entende muito, sempre fica aquela coisa, sera que
esta bem morto? Sera que foram feitos todos os testes? Sera que néo tinha
nada para fazer? Mas, fica aquela coisa porque tu ndo entende direito, sera
gue sentiu alguma coisa, esta ouvindo, mas acho a gente fica assim, porque
esta nervoso. Familia2 - E 1

Diante da duavida frente ao diagnostico de morte encefalica, as familias
chegam ao &pice da sua vivéncia na situacdo de adoecimento. Essa vivéncia é
considerada dificil, pois as familias, mesmo ndo querendo, precisam se deparar com
a real condicao do seu familiar.

Fica evidente, entdo, que elas precisam encarar a verdade sobre o quadro de
salude e, muitas vezes, € a propria equipe que tem a funcdo de conversar sobre o
prognaéstico com a familia. Assim, os familiares, ao serem informados que a previsao

de melhora do estado clinico do familiar ndo estd ocorrendo, relatam perder
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totalmente as esperancas. As familias, que estao fragilizadas, com o adoecimento
do seu familiar, revelam que foi dificil ter de enfrentar a realidade de saude do
quadro, deparar-se com a verdade, com a possibilidade de morte e com a perda das

esperancas de uma possivel melhora.

Ela chegou e disse bem assim pra mim, a senhora tem algum tipo de
esperanca, porque ele ndo esta mais vivo, ele esta mal, mas mal mesmo.
Eu ndo posso enganar a senhora, ai eu entrei em desespero, meu Deus do
céu, e quando vi que vinha aquela maca de la de cima com ele, mas credo,
ai sim eu perdi toda, qualquer esperan¢ga que a gente tinha com ele. Ele
estava irreconhecivel, meu Deus, o estado que ele estava, porque quando
eu olhei para ele assim, ele ndo se mexia, dai bateu aquele desespero e me
desesperei, meu Deus, o que aconteceu com o meu filho, e fiquei naquele
desespero ali dentro. Familia5—-E 1

Mas nos Uultimos dias quando virou a semana, dia 19, nés ja tinhamos
perdido as esperancas, porque os médicos eram realistas, ndo ficaram
enganando. Familia 1l —-E 1

Assim, ao serem informados da possibilidade de morte e que a melhora néo
sera mais possivel, os familiares deparam-se com outra dimenséo desconhecida até
0 momento e que precisard ser entendida e significada: o recebimento da
confirmagdo da morte encefalica. O momento do recebimento dessas noticia
constitui-se em outra situacado geradora de dor, angustia e dificuldade para a familia.
Em situacBes de morte encefélica, a evolucdo do paciente para este diagnostico é
muito rapida. Dessa forma, a familia, que ja se encontra abalada pelo adoecimento
inesperado, fica ainda mais fragilizada com a confirmacao do diagndstico de morte
do seu familiar.

Alguns familiares relatam como foram informados sobre o diagndstico de
morte encefélica. Diante desses relatos, pode-se perceber que as familias séo
informadas como ocorre o diagnoéstico, como sado feitos os testes e exames e, ao
mesmo tempo, elas ja entram em contato com o um possivel diagnostico de morte

encefalica.

Quando eu cheguei para visita da tarde no domingo de tarde, o0 meu irméo
disse que tinha falado com os médicos e que ja tinham feito 2 exames,
passado por 2 médicos diferentes e que seria feito um terceiro teste, mas
gue, na verdade, na visita da manh&, os médicos ja tinham falado que ela
estava com morte cerebral, so faltava aquele teste pra comprovar, foi ai que
ndo tinha mais volta. Familia2 —E 1

E dai eu estava esperando um médico que vinha para ver o cérebro dele
pra ver como que estava, ai, foi quando o médico veio examinou e disse
que era para ir toda a familia, que ele queria falar com a familia, e entéo ele
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falou que néo tinha mais o que fazer por ele, que o coracdo dele estava
batendo por causa dos aparelhos, mas o cérebro ndo tinha mais o que
fazer. Familia5-E 1

Eles me explicaram que ela estava em morte encefélica, que ela nao
respondia mais aos atos, mas o coracdo, se ndo me engano, estava forte,
continuava batendo, s6 que a mente nao mais. Familia4 —E 1

Frente ao diagndstico de morte encefalica, alguns familiares relatam que
foram informados dessa probabilidade, primeiramente, através de conhecidos e
parentes que sao profissionais da é&rea da salde. Essas pessoas estavam
acompanhando os casos e nao viam uma boa evolucdo do paciente, assim
resolveram comunicar as familias sobre a possibilidade. Através destas pessoas,
que as familias tiveram o contato com a morte encefdlica e, logo apds, a

confirmagé&o do quadro.

Através dessa amiga, ela ficou sabendo que ela ndo estava mais
respondendo aos medicamentos, que ndo estavam conseguindo estancar o
sangramento, e ai ela disse que ela ja tinha ido, era so, ela s6 estava
respirando por causa dos aparelhos mesmo e dai eles decretaram a morte
encefalica na segunda de manha. Familia4 —E 1

Foi a prima da minha méae, ela falou que ele ja ndo tinha o que fazer, ja
tinha certeza, sabia que néo tinha volta, né. Eu so6 fui ver ele mesmo para
nado ficar com a consciéncia pesada depois, ficar pensando porque nao fui,
para cumprir meu papel de irmdo, mas, ndo adiantou nada, até hoje esta
sendo um trauma, eu ndo demonstro muito, mas esta sendo um pouco
traumatizante até hoje, né. Familia 3 —E 2

ApOs receber a noticia que seu familiar estava com o diagnostico de morte
encefalica, as familias desses pacientes reagiram cada uma a sua maneira. Diante
da morte de um ente querido, sdo expostas algumas rea¢cdes como o choro e a
revolta. Nesse contexto, ha, nos depoimentos coletados, os relatos dos sentimentos
presentes nos familiares quando em contato com a confirmac¢éo do diagnostico de
morte encefélica. Alguns, inclusive, disseram que ja estavam a espera da pior

noticia.

Ah, ele chorou bastante quando ele viu, eu disse, tu estds entendendo que
ela ndo tem mais volta. Dali, ele chorou bastante sabe, chorou, ai, ele foi pra
um ladinho e chorou. Familia2 - E 1

L4 no hospital falavam pra mim, mas eu nédo queria entender, eu ndo queria
entender, tu ta entendendo, eu ignorava aquilo quando me falavam e dai eu
briguei 14, reclamei, meu Deus do céu, entrei em desespero, porque, dai ali
a gente comegou a ligar para os parentes. Familia 3 - E 1
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Foi morrer um pouco junto, né, Deus o livre, olha quando falaram que nao
tinha mais jeito, e sempre ela (funcionaria) me dizia desde la de baixo, olha
ndo tem solugédo, ndo tem jeito. Familia5 - E 1

Foi o meu pai, que ele passou a noite atento de manhd, ele veio aqui e
conversaram com ele, ele me ligou e falou isso, s6 que eu ndo queria
acreditar. Familia4 —E 1

Que ele ndo estava mais ali, foi na quarta-feira, eu subi para o horério de
visita as 20 horas, e estavam saindo com ele para fazer um exame que €
feito na virilha (0o exame de imagem), ai voltaram com ele era umas 22:30
da noite, sendo que no papel que o médico estava lendo para me dar a
noticia que ele teria vindo a 6bito as 21:08 da noite, que foi a morte
encefalica. Olha, quando me deram a noticia, a gente ja sabia, né, como
ficou eu, minha mé&e, meu pai e meu irmao para receber a noticia e ai
entrou eu e minha mde na sala, né, o médico falou pra mim que
infelizmente, quando comega com infelizmente a gente ja sabe, o médico
falou que ele tinha vindo a ébito. Familia 1 - E 1

Diante da confirmacdo do diagndstico de morte encefalica que as familias
vivenciaram, surgem formas de dar apoio e incentivo para enfrentar a situacao de
morte e o luto. Nesse sentido, percebe-se que as familias se uniram para dar forca
as pessoas mais tristes. Achou-se que estas poderiam ndo aguentar o tanto de
sofrimento da situacdo. Em outro relato, ha um depoimento que mostra que foram
pessoas mais distantes aquelas a proporcionarem um suporte aos que

necessitavam no momento, desde auxilio para o banho e para o descanso.

Eu, ele e a minha cunhada, a gente primou pra dar um suporte pra ele, a
gente meio que se uniu naquilo, vamos abracar ele, se ndo ele ndo vai
aguentar. Familia2 - E 2

Foram as pessoas estranhas que ficaram comigo, a minha sobrinha, outra
minha prima para que eu pudesse vir em casa tomar um banho, né. Familia
3-E1

Mesmo sendo um evento desconhecido e inesperado para a totalidade das
familias, em uma delas, houve a menc¢éo de que os familiares ja haviam vivenciado
uma situacdo de adoecimento semelhante. Essa familia, através das lembrangas e
das interacbes mentais com o self, retoma percepcbes relacionadas ao que foi
vivenciado no passado para tentar entender a situacdo que estdo vivendo no

presente, como pode ser observado no depoimento a seguir:

A gente ja teve uma na familia que também morreu assim, um irmdo da
mae, sofreu um acidente e também, sofreu um acidente no sabado as 7 da
noite e morreu no domingo também. Entdo, ndo é a primeira, ja teve, a
gente ja passou por isso também, que ele também, mas ele também néo foi
doado nada também, também teve morte, ele praticamente morreu na hora
do acidente, né, como 0 caso dela também, ela ja chegou quase, foi o
mesmo processo sO que o dele foi mais rapido, foi no sabado o acidente do
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tio, foi um acidente de carro, o acidente foi sabado as 7 e ele morreu
domingo as 19 horas da noite. Entdo ndo é a primeira vez, ndo é o primeiro
na familia, ndo € o primeiro caso de morte assim, ndo é o primeiro. Familia
2-E1

Evidencia-se entdo que a esperanca é eixo norteador na vivéncia das
familias, sendo importante para as decisdes tomadas, além de ser reconhecida

como fonte de motivacéo para o enfrentamento da situacao.

A deciséo pela ndo doacéao

No decorrer da vivéncia da situacédo de adoecimento agudo, da internacao, da
perspectiva do diagnéstico de morte encefalica e do recebimento da confirmacgéo
desse diagndstico, as familias ainda passam por uma nova experiéncia, que € o
pedido de doacdo dos érgdos formulado pela equipe de captacdo de o6rgdos do
Hospital. Experiéncia que envolve o modo como essa decisao foi tomada pelos
familiares e as repercussdes dessa decisdo em suas vidas.

Em um primeiro momento, pode-se evidenciar que as familias demonstram ter
desconfianca e receio frente ao pedido de doacdo, porque ainda pensam que 0
familiar possa estar vivo, algo que, consequentemente, se explica pela descrenca e
pela permanéncia de duavidas sobre a veracidade do diagnéstico de morte
encefalica.

Esse receio e a duvida estdo relacionados a maneira como as familias
vivenciam o diagnostico de morte encefalica, sendo ele de dificil compreenséo e ha
o fato de que o familiar permanece com o coragao batendo e com a respiragao por
aparelhos. Assim, as familias desconfiam do pedido de doacdo de 6rgédos, pois
consideram a possibilidade de que o seu familiar ainda possa estar vivo, ou que
possa ter alguma chance de vida. Nessa reflexdo, esta implicito o sentimento de
esperanca, de que o familiar possa estar vivo e de que 0os médicos possam ter se
precipitado diante da formulacdo de um diagnodstico tdo definitivo. O depoimento a

seguir demonstra essa forma de pensar:

A gente fica se perguntando ndo tinha nada mesmo para fazer, quando fala
assim doacdo de 6rgdos serd que nao apressam, sabe. Ai, vem aquela
coisa, ficam pressionando, apressando para dizer que a pessoa esta morta
mesmo para tirar os 6rgaos. Familia2 - E 1
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Qualquer decisdo que precise ser tomada € importante para qualquer pessoa.
Com as familias que vivenciam o processo de morte encefélica ndo é diferente. O
instante para decidir pela doacdo ou ndo se torna dificil para as familias, pois
acabaram de receber a confirmacdo do diagnostico de morte encefalica. Ou seja,
estdo num momento doloroso e de ardua compreensao e sao solicitadas a pensar e
decidir, em curto prazo, se autorizam a doacdo dos 6rgaos ou nao.

Para isso, € necessario que neste periodo de decisdo das familias, elas
tenham um tempo adequado para pensar e refletir sobre o assunto, consciéncia da
escolha que poderdo fazer e autonomia para decidir o que é melhor para elas.

Durante o periodo que é destinado a decisédo, este momento € influenciado
por diversos fatores, como a possibilidade de doacédo, fazendo com que a familia
pense no que sera feito. Algumas familias contam que desde o recebimento da
noticia de morte encefélica perceberam que a intencdo de alguns familiares seria
pela ndo doacgdo e que isso foi decisivo e ponto de discérdia, de modo a fazer com
que alguns familiares favoraveis a doacdo comecassem uma tentativa de

argumentacdao para realizar o procedimento.

Al, ele foi pra um canto e chorou bastante. Ai, quando ele se secou, ali, ele
ja pegou o telefone, ja sabia o que tinha que fazer, s6 que nao ia doar, eu
expliquei a ele, ela é uma mulher saudavel, uma mulher que néo bebia, ndo
fumava, entende, uma mulher s&, uma mulher que tinha uns érgéos, tudo
bom, eu disse, tu tem a nocdo de quanta gente esta esperando um figado,
um rim, um cora¢do. Ou seja, essa mulher tem tudo de bom, ele disse néo,
ela nunca falou e se depois ela ndo queria, ai ele ia ficar com a consciéncia
pesada, ai eu disse entdo ndo, s6 disse para ele que era importante ele
fazer isso, né. Familia2-E 1

Como mencionado anteriormente, a decisdo € influenciado por diversos
fatores. Mesmo sem serem questionados sobre 0s motivos que levaram a decisao
pela ndo doagdo, as familias relatam quais foram os seus motivos. Dentre eles,
estdo a falta de comunicacdo e de conhecimento em relacdo a opiniao do familiar
sobre o assunto, a revolta frente a situacdo de adoecimento agudo e a morte

inesperada do familiar ou a existéncia de posi¢cdes prévias para ndo querer doar.

Ele nunca conversou com ela sobre isso, né, a gente tem certeza que eles
nunca conversaram. Familia 2 — E 3

A doutora ja tinha feito todo o processo de doacéo e na Ultima hora eu disse
ndo, ndo vou mais doar os 6rgdos, porque Deus tirou ele de mim e ndo vou
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doar mais. E que foi assim mesmo, me revoltei aquela hora, e sabe nado vou
doar nada. Familia3-E 1

Eu s6 sei que eu lembro que o meu marido, ele disse néo, ndo, ndo, entrou
em choque, em parafuso assim. Familia5 - E 1

Entao ele falou em vida que ele s6 doaria pra méae dele, como ele ndo doou,
s6 doaria ao filho dele ou ao pai dele, né. Entdo, foi por isso que eu nao
autorizei a doagéo e porque eu achei ele muito, pra mim tinha machucado
ele demais, por mais que era pra exame, a gente da familia e olhar de fora,
parecia que ele estava muito machucado sabe, ai eu ndo autorizei. Familia
1-E1

N&o, ndo vou doar eu ja pensei em ndo doar mesmo, porque ele ndo pediu
em vida, se ele pedisse em vida eu doava, mas ele ndo pediu, entdo eu nao
quis. Familia 6 — E 2

Os familiares, no momento em que se depara com a necessidade de tomada
de decisdo e cogita a possibilidade de doar os 6rgdos do seu familiar levam em
consideracao a visdo que possuem do corpo do seu ente querido e como imaginam
gue este ficara em decorréncia da retirada dos 6rgdos. Nesse sentido, fica explicito
gue se caso a doacdo ocorresse, o corpo do familiar iria ficar mutilado, ou como
mencionado, “todo rasgado”, picotado, demostrando a falta de conhecimento que a
populacdo tem sobre assuntos e procedimentos relacionados a cirurgia para doagao

de 6rgaos.

Meu coragdo quase saia pela boca, fiquei pensando assim, meu Deus do
céu, ele todo espicagado, tirado os pedados, tirando as coisas de dentro
dele ao mesmo tempo tinha me lembrado que poderia ter uma pessoa ali
contando com os 6rgéos dele , eu ndo sei, minha cabega virou um turbilh&o.
Eu tava meio confusa, mas ia acabar doando, né, uma hora eu ia acabar me
lembrando, né, mas mesma hora o pai dele entrou em parafuso, porque
nao, porque ndo e porque ndo, nao é pra picar, pra cortar. Familia5 - E 1
Os piores, se ele pediu pra ndo doar, ndo doei, ja estava ali sofrendo, né, ja
estava ali, como é que iam rasgar o pobrezinho tudo assim, entdo nao, eu
acho que eu fiz certo, minha cunhada, a irmé desse aqui, disse que eu fiz
certo, muita gente me diz que eu fiz certo. Familia 6 — E 2

7

A tomada de decisdo constitui-se um momento dificil e é influenciada pela
falta de conhecimento sobre a morte encefalica, por ndo saber a opinido do potencial
doador e pela intencdo de manter o corpo integro. Assim, familias expressam que a
decisdo pela ndo doacgédo é de extrema importancia para elas, pois se trata de uma
decisdo que sempre serd lembrada na vida familiar. Situacdo que pode ser

caracterizada como dificil, complicada e horrivel em suas vidas.

Horrivel, porque eu fiquei a4 sozinha, né, para tomar essa decisdo, como eu
sabia que o pai dele nao ia doar, entdo eu resolvi que nao. Familial-E 1
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Ap0s decidirem pela ndo doacgédo, os familiares relatam ter alguns sentimentos
diante desse ocorrido. Em sua maioria, eles séo relacionados a tristeza, raiva,
esperanca, por estarem sendo vivenciados em uma fase de perda. As familias

relatam ter sentimentos misturados, sem até mesmo conseguir expressa-los.

Ah, varios sentimentos, tristeza, raiva, raiva por quem fez aquilo, tristeza por
ndo ter mais ele aqui, varios sentimentos misturados, né, mas mais foi
tristeza mesmo, de ver que a coisa nao tinha acabado bem e de raiva
também por quem fez isso. Familia 3 - E 2

N&o sei se tem um sentimento, um nome pra isso, mas era isso, ndo queria
aceitar, eu acho que eu tava com um sentimento de negacéo, sabe, entdo
ndo queria ver assim, ndo queria que acontecesse, sabe, eu acho que foi
mais isso, sentimento assim ndo sei se tem nome, mas eu ndo queria
desistir dela. Familia4 - E 1

Ai, todos que tu possa imaginar, de édio, raiva, de tristeza, s6 sentimentos
ruins, sabe. Familial-E 1

Diante da decisdo pela ndo doacdo, as familias relatam que se sentiram
aliviadas por terem feito a escolha que acreditavam ser a que o seu familiar queria.
Esse sentimento de alivio serve de consolo e conforta quando pensam que a
decisdo buscou preservar o familiar, fazendo com que a familia reaja a perda de

uma maneira mais favoravel.

Eu me sinto aliviada porque eu fiz o que ele tinha me pedido em vida, né,
nado s6 pra mim, pra familia dele. Familia1 - E 1

Como mencionado anteriormente, foram entrevistadas nédo s6 familias que
haviam vivenciado o processo de diagnostico de morte encefélica e a ndo doacéo ha
guase 2 anos dos fatos em questdo, como também familias que haviam passado por
essa vivencia ha poucos dias. Diante dessa particularidade, as familias que
vivenciaram esse momento ha mais tempo hoje possuem um entendimento diferente
de quando vivenciaram a situagao.

Hoje, essas familias percebem que poderiam ter decidido pela doagédo de
orgaos do seu familiar, pois a posi¢ao adotada na ocasido foi decorrente do contexto
gue estavam vivendo, do inesperado, da revolta, da dor, das diferencas de opinido
entre membros familiares e do desconhecimento sobre a opinido do familiar falecido
sobre a doacdo. Assim, esse posicionamento s6 é possivel porque as familias no
processo interacional subsequente & morte do familiar, refletiram sobre a decisdo

tomada e ressignificaram simbolicamente a doacdo de oOrgdo. Percebe-se, nesse
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sentido, que elas demonstram, inclusive, um sentimento de culpa por ndo terem
permitido a doagdo de 6rgdos e mencionam sentirem-se chateados por ndo terem

ajudado as pessoas que precisam de um 0Orgao.

Se fosse hoje eu aceitaria, mas como foi aguele momento que na minha
vida foi um baque o que aconteceu com ele, na hora assim aceitei e depois
voltei atras, me revoltei muito. Se fosse hoje acho que eu faria, hoje tu
comeca a entender melhor as coisas seria diferente. Familia 3 — E 1

Sim, eu me sinto culpada de nao ter doado, uma vez, né, a gente estava
conversando e ele disse que quando morresse se tiver alguma coisa que
prestasse nele era para doar. Ele disse que ia colocar na carteira de
identidade que sou doador, s6 que ndo botou nada e ai ndo colocou coisa
nenhuma, acho que ele jamais imaginou que ia morrer tdo cedo. Familia 5 —
El

Ah, eu fiquei chateado, porque eu queria doar, né, queria que salvassem
outras vidas, queria que ajudassem outras pessoas, a gente sabe da
importancia de doar 6rgdo, da doacdo de Orgdos assim, eu queria ter
salvado outras vidas, ter ajudado outras pessoas, mas a gente teve que
optar por ndo e ter deixado assim. Eu sei da importancia que é doar 6rgaos,
fazer familias felizes, quando um morre tu faz a vida de outras familias feliz.
Familia3—-E 2

Entdo dai a foi dificil assim de te dizer que ndo por uma coisa que a gente
sabe que é boa. Familia4 -E 1

E, eu acho que fez certo, uma parte ela fez certo, mas eu acho o seguinte
que se a terra vai comer, vai estragar, mas eu vou falar pra minha doutora
la, eu que sei de mim, vou dizer agora com essa morte do rapaz, tu ja pode
gravar ai, se alguma coisa acontecer comigo, agora quando eu for 1a na
minha doutora la ja vou botar como doador, se ela achar que do meu corpo
der pra aproveitar alguma coisa pra outra pessoa que ela possa mandar
tirar, porque a terra vai comer, vai estragar, vai apodrecer, sabendo que
pode salvar outra pessoa, esta certo que esse olho ndo presta, mas esse
aqui presta, uma outra pessoa pode enxergar, né, o coracdo ndo é bom,
mas o rim € bom, né, entdo esté salvando outras pessoas, est4 dando vida
para outras pessoas, 0 que acontece, aquele fulano & morreu, mas ele
deixou 6rgaos. Familia6 —E 1

A vivéncia da morte nessas familias foi tdo inesperada e dificil que gerou uma
situacdo de abalo. Pode-se perceber que para uma das familias entrevistadas a
experiéncia vivida ainda ndo foi bem compreendida, pois ainda encontra-se em
processo de elaboragdo e ressignificacdo. Durante a entrevista, ao retomar o
transcurso de alguns fatos relacionados ao familiar que morreu e refletir sobre o
modo como decidiram pela ndo doacéo, a familia lembra de uma conversa em que o
filho havia expressado a vontade de ser doador de oOrgdos. Com isso, pode-se
perceber que o0 contexto da experiéncia vivida, que envolve uma situagcao
inesperada, de aflicdo e dor, influencia no modo como a familia acessard seus
recursos simbdlicos para decidir o que fazer. Diante disso, informacfes podem ser

desconsideradas por ndo serem lembradas nesse momento.
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Mas, na hora, lembrar que jeito! Agora que eu estou conversando contigo
gue eu comecei a me lembrar dele um dia escorado aqui que ele falou, ndo
sei qual foi o assunto que comecou sobre 6érgaos, que eu falou, se tiver
alguma coisa minha que dé pra aproveitar que aproveite, s6 que, né, nunca
lembrei mais disso, fui lembrar agora que tu estads conversando comigo, eu
ndo tinha lembrado sobre isso. Familia 5 - E 1

Assim, diante da morte encefalica e da possibilidade de doacéo de 6rgaos, a
familia tem uma decisdo a ser tomada. Na maioria das vezes, a definicdo é dolorosa
e angustiante para as familias. Desse modo, por terem opinides diferentes em
relacdo a doacédo de 6rgdos, uma das familias ressalta a importancia de se ter essa
conversa em vida com os familiares e deixar claro a intengcéo sobre ser ou ndo um
doador de érgaos. Assim, nesse periodo dificil e de muita dor, a familia ja sabera o

gue fazer e o sofrimento que permeia essa decisdo podera ser amenizado.

Eu acho que isso que aconteceu para nés, no caso, foi uma tragédia, mas
fica o quanto é importante tu conversar, tu te comunicar, deixar claro para
os teus familiares, explicar o que € a morte cerebral, tentar fazer as pessoas
entenderem, porque a maioria ndo entende o que é, ndo aceita. Familia 2 —
E2

Apbés um tempo, a familia percebe que poderia ter tomado outra decisao
frente ao pedido de doacdo. Desse modo, € possivel observar que familias que
vivenciam o processo de ndo doacao de 6rgaos veem a doacdo com uma esperanca
de manter vivo, nem que seja um oOrgao, do seu familiar que acabou de receber o
diagnéstico de morte encefadlica. No testemunho a seguir visualiza-se essa

esperanca descrita.

Entdo, ela tinha esperanca de doar e viver perto da pessoa, eu acho até que
seria pior se tivesse doado, sabe, porque ela, ela, ah ela ia, ela ia procurar a
pessoa, ela ia querer ficar perto, né, porque quando eu falei pra ela que eu
ndo autorizei, ela ficou assim muda, ela nao falou nada, ai quando foi para o
velorio ela falou que ela tinha esperanca que eu tivesse doado pra ficar
perto da pessoa, mas ela tinha esperanca que iam dar essa informacéo pra
ela Familial-E 1

Ao entrevistar familias que passaram pelo processo de morte encefalica e ndo
doacdo de 6rgaos h& quase dois anos, percebe-se o que de fato ocorre com as elas
nessa situacdo. Todo o processo acontece de forma muito rapida. Além da
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desestruturacdo do sistema familiar, as familias recebem muitas noticias, uma
sequencia de eventos, em que ficam sem entender o que esta acontecendo.
Repentinamente, o familiar enfermo tem a possibilidade de morrer e os familiares
acabam vivenciando esses episodios de forma que, depois de quase dois anos,
ainda ndo compreendem o que de fato aconteceu, ndo entendem plenamente o que
significa morte encefalica.

Diante disso, pode-se evidenciar que as familias vivenciam uma situacao
inesperada e desconhecida, que definem como sendo dificil, chocante e triste. No
entanto, a esperanca que emerge concomitante desde o momento do acidente e
permanece durante todas as fases das vivéncias da familia, capaz de influenciar na
decisdo pela ndo doacgdo, constitui-se um momento marcante na vida dessas

familias, pois a experiéncia sera algo a ser lembrado para sempre.

Tema 2. Sabendo que ndo tem mais volta: da confirmag&do da morte encefalica
a morte como fato consumado significados para a familia — equipe- discutir
mais

Expostos a esse contexto, chega-se a um ponto em que os familiares
percebem que o quadro clinico do parente enfermo alcancard um desfecho
indesejado. H& a confirmacdo da morte e, assim, € preciso preparar-se para as
tltimas despedidas.

Frente ao processo de morte encefalica, a familia vivencia essa experiéncia.
Quando avisados sobre o desligamento dos aparelhos, esse periodo para a familia
se faz de muita angustia, desesperanca e tristeza. Isso porque, mesmo sabendo do
diagnostico de morte encefélica, para os familiares restam ainda um fio de
esperanca. Assim, no momento em que o ventilador mecanico € desconectado do
paciente, esse fio acaba, dando lugar & desesperanca e desiluséo.

A parada total do coracao e da respiracdo do familiar € 0 momento em que os
familiares percebem a morte propriamente dita do familiar. E, entdo, comegam a se
preparar para as ultimas homenagens. A situacdo marca como cada membro da

familia se depara e enfrenta a realidade dos fatos.
O desligamento dos aparelhos discutir mais

Diante do diagndstico de morte encefalica e da decisdo pela ndo doacéo, a

familia fica sem saber o que fazer e o que ird acontecer com seu familiar na
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sequencia desse processo. Neste estudo ha o depoimento de algumas familias que
mencionam o informe sobre o desligamento dos aparelhos. H&4 também os
depoimentos daqueles que ndo foram informados. O desligamento dos aparelhos
constitui-se em uma situacao, até entdo, desconhecida com a qual as familias se
deparam e precisam compreender. A partir do processo interacional estabelecido
individual e coletivamente, com base nas informacfes recebidas e na reflexado
desenvolvida sobre esse fato, as familias vao atribuindo significados a morte

encefélica e a funcdo dos equipamentos.

Que no momento que nao vai ser doado, como ela ja teve a morte, foi
comprovada pelo teste, aquele de imagem, que teriam que desligar, eu
entendi assim, que ela sé estava respirando, e nao ela, mas, sim, por causa
dos aparelhos, ja estava morta e que teriam que ser desligados, é o0 mais,
era o que tinha que ser feito. Familia2 —E 1

Depois que se disse que ndo iria doar foi que elas disseram que iam
desligar os aparelhos Familia5—-E 1

E, porque ela ndo estava voltando, dai deram morte encefélica e entio
desligaram porque eles j& tinham falado que estava com essa suspeita e eu
ndo concordei, mas, também ndo queria que ela ficasse nos aparelhos e
também estava todo mundo sofrendo, por um lado eu acho que ela ja
estava também na hora dela. Familia4 - E 1

As familias ao narrarem como foram informadas sobre o desligamento dos
aparelhos do seu familiar mencionam suas opinides frente a esse acontecimento.
Nesse sentido, atribuem o sentimento de certa estranheza, porque € um fato dificil

de aceitar.

N&o sei se porque eu ndo queria entender, mas eu acho isso estranho.
Familia2-E 1

Aceitar a gente ndo aceitou, né, mas ndo tinha mais o que fazer, porque ja
tinham desligado os aparelhos, dai foi. Familia 4 — E 1

Ah, foi forte, foi muito forte, meu Deus do céu, um choque. Familia 6 — E 2

Algumas familiares relataram que pela desconexao do ventilador ter ocorrido
foram julgados por outros membros da familia, como se eles fossem a favor dessa
atitude, de modo a sugerir negligéncia diante do fato. Outro aspecto mencionado foi
o de que outros familiares pensaram que aqueles mais proximos do paciente

guiseram que esse procedimento fosse feito.

N&o, foi bem, foi como se fosse culpa nossa, sabe, como se a gente
quisesse desligar os aparelhos dela. Familia4 —E 1
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Percebe-se, pelas narrativas, que mesmo depois de decidir pela ndo doacgao
e de saber que o familiar estd com o diagnostico de morte encefalica confirmado, a
familia permanece com esperanca de que a morte possa ser evitada. Nesse caso, a
familia considera o ndo desligamento dos aparelhos como uma oportunidade para
manter a vida, insistindo e questionando a equipe sobre a possibilidade de deixar o
familiar conectado aos equipamentos, administrar outros medicamentos para fazé-lo

reagir ou, simplesmente, ndo aceitar o desligamento.

Eu perguntei se ndo tinha como deixar ligado igual, assim pra ver se ndo
tinha como melhorar e ela disse que néo, que ndo tinha nada pra fazer, ndo
tinha que fazer mais nada por ele. Eu perguntei se ndo dava para deixar
ligado ela disse que ndo dava para deixar ligado, que s6 deixava ligado por
causa dos 6rgaos dele, mas ndo dava pra deixar ligados mais, ja que nao
iam ser doados os 6rgaos. E foi desligado os aparelhos, perguntei se ndo
tinha nada de medicamento que tivesse, falaram que néo tinha nada para
fazer, ela disse que s6 estavam mantendo ele vivo para doacao, para doar
os 6rgaos. Familia5-E 1

Mas eu ndo aceitei! Por mim eu ficaria um ou dois anos se precisasse,
sabe, com ela nos aparelhos. Familia4 —E 1

Com isso, a desconexdo do suporte ventilatério € vista pelas familias como
uma atitude estranha, pois consideram que o ventilador mecanico poderia ser uma

forma de viabilizar a recuperacao do familiar.
“Eles ligavam para buscar o corpo”: A morte propriamente dita

O processo de diagndstico de morte encefalica e doacéo de 6rgaos inicia com
a internacdo do familiar, resulta para a familia na consciéncia da gravidade, e
culmina com a confirmacgédo da morte. Apds o desligamento do suporte ventilatorio,
diante da recusa a doacdo dos oOrgaos, as familias sdo informadas sobre a
necessidade de esperar que os 6rgdos vitais cessem o funcionamento. Ou seja, que
0 coracgao pare de bater para, somente entéo, ter a liberacdo do corpo. Percebe-se
que o tempo de espera representa a continuidade da dor, da agonia e do
desgastante diante da indefinicdo da morte, em um momento que a familia deseja
levar o corpo do familiar e realizar suas ultimas homenagens. A espera pela morte
propriamente dita torna-se angustiante e interminavel.
Como eu ndo doei, me falaram que os 6rgaos dele iam parar, poderia parar
em meia hora, um hora, uma semana, eles ndo sabiam me dizer, mas no

dia seguinte, as sete e pouco da manha ele veio a 6bito totalmente. Familia
1-E1
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Apo6s as familias receberem a noticia da morte encefélica e saberem da
necessidade da espera para a liberacdo do corpo, ha entdo a percepgéo de todo o
aspecto burocratico. As familias narram como foi ter de retornar para casa e ficar a
espera de uma ligacdo do hospital autorizando a busca do corpo do familiar. Diante
dessa realidade, as familias se organizam para o funeral, mas lhes falta o corpo do
morto. Assim, ante a expectativa da ligacdo do hospital, tomada pela angustia e
ansiedade da espera, as familias se relnem e comegam um “veldrio” a distancia,

com o paciente ainda no leito do hospital.

E que a gente poderia vir para casa, arrumar as coisas que a hora que
tivesse, que ele tivesse, que ele falecesse, que tivesse falecido, eles
ligavam para pegar o corpo. Familia5-E 1

Foi a pior sensacéo que alguém pode ter, mesmo tu sabendo, né, que tinha
gue esperar eu ndo dormi, eu fiquei aquela noite toda sentada, com o
telefone ligado na tomada com medo que sem bateria ele se desligasse,
pedi para ninguém me ligar que eu tava esperando uma ligagdo do hospital,
foi horrivel, eu ndo dormi, eu fiquei ali, minha familia toda tava ali acordada
junto comigo, né, ajeitando as coisas para gente levar para Santa Maria,
porque quando eu sai de 4 ja falaram quando nés te ligarmos é pra ti vir
com a funeraria, foram bem sinceros, né, como falei, sempre gostei que
fosse assim, bem sinceros com a gente, quando ligaram, eu ja sabia, né, sé
ligaram, a gente se foi para |4, encaminhamos tudo e trouxemos ele pra ca.
Famiial-E 1

Considerando que alguns dos pacientes que tiveram o diagndstico de morte
encefélica foram vitimas de acidentes ou violéncia, a espera pelo corpo do familiar
para realizar o velério e o enterro é ainda mais demorada em funcdo dos tramites
burocraticos e da necessidade de passar pelo Instituto Médico Legal (IML). Em

relacdo a espera, as familias mencionam ser interminével, cansativa e agoniante:

Foi aquela agonia, muita agonia, estava aqui eu e meu outro filho, a gente
esperando, depois veio um pastor que era amigo dele, gostava muito dele,
teve aqui, conversou, conversou, foi ele que fez o velério dele, foi assim pra
mim muito desesperado né, porque tinha que esperar, aquela angustia, sei
que foi assim muito dolorido assim, sabe. E uma espera dificil, dificil que eu
nunca imaginei que fosse acontecer aquilo com ele, nunca na minha vida
sabe. Familia3-E 1

Imagina se tivesse que ficar esperando uma semana, duas, aquela angustia
aumentando que era muita angustia, né que toda familia passou ali, que
todo mundo largou o servi¢o, né, mesmo nado querendo, né, foi muito braba
acoisa. Familial-E 1

Foi angustiante um pouco, né, a gente ja queria ter feito tudo na hora, mas a
gente teve que deixar ele la no IML, esperar o legista vir pra fazer o laudo,
fazer a autdpsia e tudo. Dai, a gente teve que deixar, porque ele passou
uma noite la o corpo, né. Familia 3 - E 2
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Em relacdo a espera, as familias apontam que buscar o corpo do seu familiar
no hospital também ¢é dificil, mesmo ja sabendo da sua morte. E nesse instante que
a familia realmente concretiza que ndo tem mais volta, ndo tem mais chance de
voltar a vida, fazendo com que todas as esperancas acabem e que essa parte da

experiéncia termine com um sentimento de frustragao.

O que mais doeu na gente foi buscar o corpo dele né, por mais que a gente
soubesse que ele tinha falecido, né, o mais dificil buscar o corpo dele, e
depois foi e 0 momento que comecou o velério dele, né, que ai dali a gente
sabe que ele ndo volta mais, né. Familia1 - E 1

Os sentimentos advindos da perda e do sofrimento vivido ao longo do tempo
de internacdo sao evidentes nas falas das familias e se expressam na sensacédo de
vazio, em nao ter mais for¢ca para chorar, na auséncia e na saudade. Pode-se
observar a seguir que a familia faz referéncia ao ciclo de vida que é interrompido.
Isso ocorre por se ter uma visdo da vida em gque as pessoas com idade mais
avancada deveriam morrer primeiro do que as pessoas mais jovens. Nesses
depoimentos, percebe-se que ocorre o contrario, 0s pais tiveram que enterrar seus

filhos, muito jovens ainda e cheios de expectativas.

Foi terrivel, Deus me livre, eu ja tinha passado ndo sei quantos dias e ndo
sei quantas noites sem dormir, ai nesse dia, eu fiquei, eu cheguei de la eu ja
ndo tinha mais forca nem pra chorar mais, ja tinha chorado tudo que tinha
pra chorar, eu s@ tinha um buraco dentro de mim, porque ndo conseguia
nem mais parar de pé, eu vejo que a gente sente muita falta e no comeco
assim a gente vé que morreu, que ndo vai vir mais. Depois, a dor, aquela
dor pior, vai passando e vai ficando a saudade. Agora, fica sempre aquela
dorzinha assim la no fundo que t4 sempre doendo, né, até com a morte a
gente tem que acostumar, imagina sO, ndo adianta, ndo tem retorno, todo
mundo vai morrer um dia, pena que uns vdo cedo demais, que a gente
sempre fica pensando, primeiro pai e mae, mas, néo, dor igual a de perder
um filho, n&o tem, eu sofri tanto pelos outros, meu pai e meu irmdo, mas o
meu filho achei que ia morrer, meu Deus. Familia5-E 1

As familias evidenciam a sua reacao frente a morte e como estéo enfrentando
essa situacdo. A questdo de ndo conseguir voltar para a sua propria casa, enxergar
as roupas e documentos da pessoa falecida, podem ser consideradas reagfes de
medo para enfrentar uma nova etapa de suas vidas, que continua sem o ente

querido.



66

Desde o dia que ele baixou no hospital, eu ndo consigo entrar no NOSso
guarto, porque quando eu entro a primeira coisa que eu vejo é a roupa dele
e parece que ele ja vai chegar em casa, por isso que eu estou me mudando
hoje, que nem o meu filho quer voltar pra casa, entdo pra nos é bem dificil,
bem dificil mesmo, porque parece que ele sempre vai chegar, né, ele era
muito alegre, chegava brincando, entédo € por isso que a gente fica assim
meio triste, ndo quer acreditar, mas a gente sabe que o que aconteceu foi
grave. A pior parte foi mexer nas roupas dele, ver o terno dele, os
documentos dele que a pior parte. Familial1 - E 1

E algumas familias demonstram o seu enfrentamento diante da perda,
achando que a presenca do choro, da tristeza ndo serdo entendidas por exprimir

fraqueza e serdo julgadas por outros familiares frente a isso.

Se eu ficar aqui vou comecar a chorar e ninguém vai me entender, ninguém
vai me entender, vao me julgar. Familia6 —E 1

Diante do adoecimento inesperado e da confirmac&o da morte encefélica e do
desfecho consumado, percebe-se que as familias sofrem uma mudanca na rotina
familiar, independente se a vivéncia aconteceu ha quase dois anos ou ha a quinze
dias, a transfiguracdo acontece, e, em alguns depoimentos, percebe-se como 0S
entrevistados observam os outros membros da familia. Inclusive, por vezes, eles

mesmos expressam o proprio sofrimento.

Eu acho assim que eles ficaram bem desestruturados, né, porque os quatro
filhos dela ja ndo sei, se ndo tinham pai, né, e agora ficaram sem ela.
Familia2 - E 2

Eu acho nés trés (ela e os dois cunhados do paciente), porque ele era muito
agarrado a todos nés, sabe. Familia3 —E 1

Todos ficaram, mas de demostrar mais foi o meu filho mais novo, que ficou
abalado. Familia5-E 1

Olha quem mais sentiu foi a minha familia, que o lado familia dele, a méae
dele, a vo dele e o pai dele, mas quem sofreu mais foi a minha familia como
eu te falei. Familia 1 - E 1

Olha, eu fiquei bem abalado, ninguém gosta de perder o que é bom. Familia
4-E2

A minha mae, ela ficou mais abalada, € claro que eu fiquei também, mas ela
ficou mais do que eu. Familia 3—E 9

Mas ele sofreu muito, todo mundo sofreu com a morte do rapaz. Familia 6 —
E2

Familiares relatam que esperavam uma atitude de acolhimento, carinho e
respeito, ajuda, apoio, um abraco de alguns familiares, mas essa acdo esperada

acabou sendo a contraria.
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Eu precisava descansar e elas duas que moram aqui perto ndo foram ver
ele no hospital e nem no velério ndo foram, ndo me ajudaram. Familia 3 — E
1

Diante da morte do familiar, a situacdo do luto mostra-se de diferentes
maneiras. Pode-se observar a questdo de negacdo da situacdo. A negacdo é uma
resposta, pois diante do adoecimento inesperado, a esperanca de melhora do
familiar, a confirmacdo do diagnéstico de morte encefélica e o pedido de doacao
geram muitas duvidas na familia, fazendo com que a negacdo da morte seja a

estratégia utilizada para superar esse momento.

O pai dele ndo quer mais ouvir falar no assunto sabe, o pai dele queria que
ele fosse enterrado no mesmo dia, ai foi feito procedimento que a uma
injecdo que dao para desinchar né, para continuar velando, a mée dele para
ela, ele estd dormindo ou que ele fez uma viajem, a mae dele ndo acredita.
Famiial-E 1

Acho que minha filha, acho que ela sofreu bastante também, alias acho que
ela ainda esta sofrendo, sé que ela € muito fechada, ndo desabafa, eu ja
sou mais de chorar e choro muito ainda, sabe, eu choro muito e falo com as
pessoas também, Familia 4 — E 2

Ele ficou s6 que ele ndo é de demostrar, eu pessoalmente nunca vi ele
chorar assim, ele € muito seco, mas aconteceu tanta coisa na vida dele que,
ele ndo mostra isso. Familia 3 — E 2

Todo mundo que gostava dele, levou um choque. Eu fiquei, e ainda estou
ainda, sabe, é Deus que me da forca sabe, estou indo na igreja, Deus me
da forca, se ndo 6. Familia6 —-E 1

Aqui, todo mundo gostava dele, até os vizinhos aqui, levou um choque, mas
guem diria, pois €. Familia 6 — E 2

O enfrentamento da morte é visto pelas familias como sendo mais facil para
as criancas. Elas sado capazes de entender e ter uma aceitacdo melhor do que os
adultos. Isso pode ser observado no depoimento a seguir, que evidencia a

percepc¢ado de uma irmé sobre a sua irmé de quatro anos de idade.

A minha irm4, ela foi a que mais aceitou, sabe, eu ainda n&o aceito, eu digo
gue eu aceito, mas tu ndo aceita. Olha, como eu te disse, minha irm& mais
nova a M. foi a que mais aceitou, sabe, eu sofro bastante, mas também a
minha irm& mais velha, sabe, acredito que ela sofra bastante. Familia 4 — E
1

Algumas familias percebem que o sofrimento do seu familiar € maior que o de
outros. E o que evidencia a fala a seguir, alguns familiares ficam com uma sensag&o
de remorso por ndo ter havido tempo suficiente para um pedido de desculpas

pessoalmente ao familiar.
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Ele chorava assim, que eles brigavam muito os dois, eram pia, brigavam,
brigavam, brigavam assim e dali um tempo se pediam desculpa, esse eu sei
gue sentiu bastante, os outros também sentiram, mas ele assim, esse tipo
de coisa, porque era muito novo, que nao tinha pedido desculpa, nado tinha
conseguido pedir desculpa nenhuma. Ele ficou bem abalado, um monte de
tempo, nem no quarto dele, até hoje eu falei pra ele arrumar o quarto pra
ele, porque dormem os dois juntos num quarto s6 ali, ele disse n&o, ndo vou
dormir ali no quarto. Mesmo assim, eu disse vai la no hospital para ver ele e
conversa com ele, ele estd ouvindo, mas ele dizia que queria falar com ele
de verdade. Os dois viviam se empurrando um o outro, sempre, assim como
eles estavam de bem ja estavam brigando de novo, coisa de irmdo. Familia
5-E1

Para alguns familiares o apoio, o carinho, a ajuda e a compreensao desse
momento dificil foi de extrema importancia. Esse apoio se deu através dos outros
membros da familia, mas também de pessoas desconhecidas, pessoas que queriam

muito bem o ente e acabaram sendo fundamentais as familias.

Bom, pessoas que vieram me abracar chorando e tudo, que eu nunca vi na
minha vida, nem sei quem era, pessoas que eram amigas dele, era homem,
mulher, casais com filhos, umas crian¢as pequenas assim, todos vinham me
abracar chorando, nem perguntei o nome das pessoas naquela hora, era
tanta gente, tanta gente, nunca tinha visto uma pessoa ter tanta amizade
como ele tinha, eu nunca vi coisa igual. Familia 5- E 1

E porque eles sdo uma familia muito reunida, ndo de passar Natal, 1° de
ano juntos, sabe, mas no caso de uma emergéncia, como aconteceu agora
estava todo mundo junto, em peso la, gente dela que eu ndo conhecia,
gente dela mesmo que ela hem conhecia, primos, sobrinhos, gente que nem
sonhava em conhecer, tudo parente deles. Todo mundo reunido! Familia 6 —
E2

Com isso, pode-se evidenciar que as familias sofrem com a perda, e o
desgaste emocional e fisico tornam-se visiveis pelo desligamento dos aparelhos ou
tempo de espera pelo corpo. Isso mostra que a perda do membro da familia gera
uma reacado em cada familiar e que o apoio da familia e de pessoas desconhecidas

€ essencial para o enfrentamento do processo de morte encefalica e doacédo de

orgaos.
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7 DISCUSSAO

Os resultados obtidos nesta pesquisa trazem um conhecimento adicional
sobre a experiéncia de familias ndo doadoras de 6rgaos frente a morte encefalica,
demostrando com maior clareza os aspectos da funcionalidade da familia e como
todo esse processo gera mudancas em suas vidas, de modo a se compreender
como acontece o adoecimento, a morte encefélica, a ndo doacdo de 6rgdos e morte
propriamente dita do ente querido para as familias.

Diante do processo de morte encefdlica e da ndo doacdo de 6rgdos que a
familia experimenta, evidenciou-se que o0 adoecimento agudo é gerador de
adversidades no ciclo da vida familiar, fazendo com que a funcionalidade desta seja
afetada. De tal modo, nesta pesquisa, as familias consultadas foram vivenciando a
experiéncia da ndo doacao de 6rgdos do seu familiar, e através de suas narrativas,
pode-se perceber todo o contexto desde uma perspectiva mais ampla, porque
também o cuidado prestado as familias diante do adoecimento agudo e do
diagnéstico de morte encefalica foi problematizado.

Ao relacionar os resultados desse estudo com a literatura, percebe-se
algumas diferencas no que se refere a caracterizacdo dos pacientes que foram
diagnosticados com morte encefalica. Nesse sentido, o estudo realizado no nordeste
brasileiro por Freire et al. (2015), que caracterizou os potenciais doadores por ME,
constatou que estes, em sua maioria, eram do sexo masculino, com média de idade
de 42,3 anos, e a principal a causa de ME o Acidente Vascular Cerebral (AVC).
Diferentemente do que se obteve no presente estudo, em que a média de idade foi
de 31 anos e o traumatismo cranio-encefalico foi a principal causa de ME. Também
0 estudo realizado por Cinque e Bianchi (2010), na regido sudeste do Brasil,
evidenciou como principal causa de morte encefalica o AVC, tendo como diferenca o
fato de que os potenciais doadores eram, predominantemente, do sexo feminino.

Estudo realizado na regido sul do Brasil, por Rosério et al. (2013), evidencia
resultados semelhantes aos obtidos nessa pesquisa. Tanto este estudo quanto o de
Rosario et al. (2013) tiveram uma predominéncia de potenciais doadores do sexo
masculino e a causa que levou a morte encefalica foi o traumatismo cranio-

encefalico.
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Assim, pode-se evidenciar que o Brasil ainda n&o possui um perfil de
potenciais doadores exatamente definidos. Por ser um pais de grande extensado e
com diversas culturas, essa diferenca pode ocorrer devido aos habitos da
populacao, regido, situacdo em que a sociedade vive, entre outros fatores.

Estudo realizado na regiao sul do Brasil, semelhante a este, confirma que,
frente ao adoecimento agudo, diante do desespero da que surge da noticia critica,
da necessidade de internacdo do familiar na UTIl e do risco de morte, ha uma
desestruturacdo nas familias que vivenciam essas situacées (KNIHS et al., 2015).

Estudo realizado por Bousso (2008) com pais que tiveram seus filhos
diagnosticados com ME mostra que a experiéncia dessas familias se inicia no
momento em que comecam a viver o impacto da tragédia, sendo caracterizado pelo
manifesto do acidente e/ou da internacdo da crianca na UTIP. A familia relata viver
em um pesadelo, cujo inicio da experiéncia representa a surpresa do evento, que
vem acompanhada da preocupacao com o prognostico, de modo a amedrontar pela
possivel morte da crianca.

Assim, semelhante ao estudo de Bousso (2008), embora relacionado a
experiéncia de familias que vivenciaram a morte encefalica de um familiar adulto, no
presente estudo, observa-se que o adoecimento do familiar € definido como algo
inesperado e grave, mas nao considera o risco da morte como uma ameaga
possivel. Com o passar dos dias e da internacao, as familias vdo percebendo que o
risco de morte torna-se concreto e iminente, representando uma ameaca a
integridade do sistema familiar. Contudo, mesmo diante dessa percepcdo, as
familias desenvolvem um processo mental que sustenta a esperangca ha
recuperacédo do seu familiar e a ndo confirmacao da ME.

Para Moraes e Massarollo (2009), a esperanca da familia no fato de que um
milagre possa acontecer € mantida pela crenca em Deus. Essa crenca em Deus é
tdo grande que mesmo tendo ciéncia da probabilidade da morte encefalica,
permanece a crencga de que o familiar possa ressuscitar ou ser abengoado com um
milagre. Assim, elas preferem acreditar que o paciente vai melhorar.

Dentre os resultados obtidos no presente estudo, pode-se constatar que a
esperanca é como um eixo que perpassa a experiéncia das familias, pois estas tém
esperanca de que o seu familiar melhore diante da situagéo de adoecimento agudo
ou do acidente. Elas tém esperanca de que o diagnéstico de morte encefélica ndo
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seja confirmado. As familias tém esperanca que com a ndo doacao dos 6rgaos, o
familiar tenha chance de voltar a viver. E possivel perceber que as familias tém
esperanca frente a doacdo de oOrgaos, pois ficariam proximas das pessoas que
receberdo o 6rgao do seu familiar. A esperanca é presente no modo como a familia
esta lidando com a situagdo, mesmo diante do desligamento dos aparelhos
ventilatérios, acreditando que o seu familiar poderia continuar vivo se estes
equipamentos pudessem ser mantidos ligados. Percebe-se, nesse sentido, que as
familias tém esperanca de que um milagre possa, ainda, acontecer. Ainda nessa
perspectiva, apoiados em crencas religiosas, a esperanca se evidencia quando ha
referéncia a expectativa de que um dia, em um plano distinto, essas pessoas
possam se reencontrar apdés a morte. Evidencia-se que a esperanca pode estar
relacionada também a uma forma de protecdo que as familias utilizam para vivenciar
0 processo de morte encefalica. Somente apds o familiar ndo ter mais batimentos
cardiacos e movimentos respiratorios, € que os familiares perdem totalmente as
esperancas, de modo a se fazer as ultimas homenagens, porque estd chegando a
hora do sepultamento do corpo.

Assim, estudo semelhante a este quanto ao objetivo e realizado também na
regido sul do Brasil demonstrou um resultado distinto. Os discursos das familias
mostram a desesperanca frente a situacao de adoecimento e ao impacto sofrido por
elas, dada a gravidade da situacao (KNIHS et al., 2015).

Em relacdo a esperanca como uma perspectiva de olhar para o futuro, um
estudo comparativo avaliou os niveis de esperanca em pessoas saudaveis e em
situacdo de adoecimento. Evidenciou que pessoas em situacdo de adoecimento
possuem niveis maiores de esperanca comparadas as pessoas saudaveis. Entéo, a
esperanca € tida como benéfica para a saude das pessoas, sempre presente
independente do nivel (CAVACO et al., 2010).

Dessa forma, afirma-se que a esperanca € multidimensional e dinamica. Ela
torna-se ponto central para o planejamento dos cuidados e para contribuir no
processo de lidar com as situagcbes de crise, para a manutengdo da qualidade de
vida e para o delineamento de objetivos. A esperanca, ainda, se faz promotora de
saude, de bem-estar e de qualidade de vida, sendo, portanto, encarada como uma
aceitavel saida do periodo de sofrimento. Assim, a esperanca torna-se protagonista
no cenario de adoecimento, de modo a proporcionar energia e capacidade no
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processo de recuperacgido para os doentes. E promotora para a diminui¢do da dor
psicoldgica e do sofrimento (CAVACO et al., 2010).

Assim, estudo realizado com enfermeiros, evidencia que eles percebem as
dificuldades que as familias tém de aceitar a morte encefalica do ente querido. Isso
ocorre por estarem sendo alimentadas pela esperanca de que a situagdo pode
mudar, fazendo com que a aceitacdo da doacéo e a assisténcia oferecida as familias
sejam de dificil manipulacdo (MORAES et al., 2015).

Observa-se, entdo, que as dificuldades descritas por Moraes et al. (2015), sao
evidenciadas nos resultados da presente pesquisa. As familias, mesmo motivadas
pela esperanca, sofrem um abalo quando se deparam com a doenca e a morte
encefélica, que € a morte propriamente dita do seu familiar. A teoria dos sistemas
proposta por Von Bertalanffy, em 1936, e explicada por Wright e Leahey (2014),
ajuda a compreender melhor o que a familia vivencia frente a situacdo de
adoecimento agudo e morte encefalica. Estes eventos causam de interferéncia na
estrutura familiar.

Essa teoria é aplicada na compreensao das familias. Com base nessa teoria,
a familia é considerar um sistema, e, como tal, pode, metaforicamente, ser
comparada a um maébile ou a um jogo de engrenagens. Essas duas analogias sédo
essenciais e dizem respeito ao sistema que a familia est4 vinculada (WRIGHT E
LEAHEY, 2014).

Para Wright e Leahey (2014), é através desse sistema que se pode entender
que cada membro da familia tem sua funcdo, tanto no mobile quanto nas
engrenagens. Qualquer disfuncdo desse subsistema, gera todo um movimento de
reorganizacdo e superacdo para a familia. Nesse sentido, as familias que passam
pelo processo de adoecimento agudo e morte encefalica, podem ser analisadas
tendo como base essa teoria, pois um de seus subsistemas € afetado, gerando um
movimento de reorganizacdo do sistema familiar.

Cada membro da familia € um subsistema, que sofre interferéncias do meio
interno e do meio externo. As interferéncias ndo geram adversidades apenas a
pessoa que é um subsistema, mas a toda familia que se define como sistema
familiar, na qual a pessoa esta inserida. Assim, 0s pacientes que sofreram a morte
encefalica sdo subsistemas de suas familias, gerando uma desestabilizacdo do

mobile e/ou engrenagens pela sua auséncia.
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Perante a gravidade da situacao, as familias passam a interagir com regras,
limitacdes e termos técnicos, buscando informacdes sobre diagndstico, progndstico
e condicbes clinicas do paciente. As idas e vindas a UTI, as informacdes
desencontradas, a gravidade e a possivel ME trazem um emaranhado de fatos e
dados desconhecidos dos familiares. Mesmo assim, sentem a necessidade de
confiar na equipe e de se fortalecerem enquanto familia (KNIHS et al., 2015).

Nesse caso das vivéncias das familias, percebe-se que a experiéncia do
adoecimento agudo faz com que elas realizem o movimento de reorganizacao, apos
perceber que o seu familiar ndo obteve melhora, e com a noticia de morte
encefélica, automaticamente, se reestruturam frente a situacéo. Assim, a familia vai
se adaptando as situacfes que vao influenciando o seu sistema.

A familia, ao longo do tempo, vai mudando seus estagios no ciclo de vida.
Essas alteracdes sao os estressores horizontais. Para Carter e Mc Goldrick (1995),
esses estressores horizontais séo as fases em que a familia vai mudando como, por
exemplo, o casamento, o nascimento de um filho, a morte. Frente as narrativas das
familias participantes do estudo, observa-se que ao longo do seu desenvolvimento
na sua linha do tempo, essas familias ao vivenciarem a experiéncia de morte
encefélica sofrem uma interferéncia no seu ciclo de vida.

Essa interferéncia vertical € um estressor que a familia ndo esta preparada
para receber. Portanto, pode fazer com que haja um rompimento no sistema familiar.
As interferéncias, tanto horizontais quanto verticais, vao dando sentido e sé&o
determinantes para que a familia saiba manejar suas transicbes (CARTER e MC
GOLDRICK, 1995).

Desde modo, entende-se que as familias participantes do estudo, ao sofrerem
a acao do adoecimento agudo, consequentemente, podem ter uma desestabilizacao
em seu sistema, fazendo com que o mobile ou as engrenagens fiqguem
desestabilizadas, necessitando de uma reorganizacdo de papéis e fungdes dentro
do ciclo e da dinamica familiar.

O estudo realizado por Moraes et al. (2015) corrobora com os resultados
obtidos nessa pesquisa. O cuidado prestado a essas familias € marcado por
obstaculos e estes séo representados pelas dificuldades que as familias tém para
aceitar e compreender o que € a definicdo da morte encefalica. Isso torna-se mais

concreto quando o evento envolve causas traumaticas e o doador € jovem.
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Portanto, as alteracdes que a familia perpassa durante o processo de morte
encefalica e ndo doacédo de 6rgaos, € evidenciado no estudo realizado por Rossato
(2013). Para as familias a situacdo de adoecimento agudo, justamente, por iSso
inesperada, contribui para que a aceitacdo da condicdo de morte encefélica do
familiar seja mais dificil.

A familia fica chocada ao receber a informacao, principalmente, quando néao
se tem um esclarecimento prévio sobre quais as possibilidades de ocorréncia dessa
situacdo. Os familiares que s&o informados sobre o inicio dos testes para a
confirmacéo do diagnéstico podem preparar-se para a morte do seu ente, por isso
possuem uma chance maior de aceitacdo do procedimento de doacdo (MORAES E
MASSAROLLO, 2009).

Assim, as familias, ao vivenciarem o processo de doacdo de 6rgaos em suas
dindmicas, ndo estdo sendo afetadas somente pelo adoecimento agudo. A noticia da
possivel morte encefalica também é um agravante e influencia no movimento que a
familia executa. Desse modo, as familias consultadas para este estudo narram
saber que o diagnostico de morte encefalica é uma possibilidade. O recebimento da
confirmacdo € um momento de dificuldade e dor, pois tributavam esperanca na
recuperacao do familiar.

Os resultados do estudo realizado por Dell Agnolo et al. (2009) corroboram
com os resultados apresentados anteriormente, pois as familias estdo diante de uma
morte diferente. Isso ocorre devido a uma tradi¢do cultural que relaciona o coragao
com a vida, por se achar que a morte ocorre somente quando o coracao para de
bater. No entanto, a realidade anatdmica e fisiol6gica indica que a morte também
ocorre quando o cérebro para de funcionar. Estudo realizado por Prates (2005)
mostra que essa antiga definicdo do coragédo como centro da vida, da coragem e da
razdo, sendo o simbolo mais universal dos simbolos, ndo é real, pois o conceito de
morte enceféalica indica que o cérebro para de funcionar e todos os érgaos restantes
do corpo continuam funcionando por um periodo de tempo, devido aos
medicamentos e ao ventilador mecéanico. E por ter essas caracteristicas, 0
diagnoéstico de morte encefalica é gerador de duvida e de questionamentos para as
familias.

Assim, a dificuldade da compreensédo e a ndo aceitagdo do diagnostico ocorre
pelo fato do paciente apresentar a aparéncia de estar vivo, fazendo com que a
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familia ndo perceba o real quadro do paciente e, por isso, cré na possibilidade de
reversdo. Desde modo, o recebimento da noticia de morte encefélica é muito dificil e
constitui-se num momento de sofrimento para as familias, embora estas
demonstrem entender o processo que ocorre com 0 corpo na morte encefalica uma
vez que o conceito pode ser expresso com suas palavras (ROSSATO, 2013).

Diante da duvida frente ao diagnéstico de morte encefalica, o estudo realizado
por Rosario et al. (2013) ressalta que a falta de compreenséo, dentre elas, a falta de
informacédo, € uma das principais causas para a recusa de 6rgaos. As familias que
vivenciam esse momento ndo entendem o que € a morte encefalica e acham que a
sua possivel aceitacdo para a doagdo poderia fazer com que o médico e sua equipe
fossem induzidos a realizar a morte do familiar. Outro ponto que corrobora com o
estudo € que as familias acreditam que o caso pode ser revertido, e com a fé em
Deus, 0 paciente pode ainda ser salvo e se recuperar.

Estudo realizado com familiares de pacientes internados em hospitais do
nordeste brasileiro sobre a tematica morte encefalica e doacao de 6rgaos identificou
gue a falta de entendimento para a compreensdo da morte encefalica dificulta a
assimilacdo da familia de que uma pessoa esta morta quando estd com suporte
avancado de vida e ainda apresentando batimentos cardiacos. Nessa ocorréncia, o
consentimento da doacao dos érgaos acaba sendo interpretado de forma errbnea
pela familia, porque entendido como uma espécie de assassinato a autorizacdo da
morte do familiar (RODRIGUES et al., 2014).

Diante das experiéncias frente ao diagndstico de morte encefélica, é notavel
que mesmo familias que ndo se encontram vivenciando o processo tém dificuldades
em aceitar o diagnostico e de entendé-lo. Isso ocorre também com a populacdo em
geral. Quando questionados sobre a morte encefalica, 19,9% afirmaram que a
pessoa estaria de fato morta; 48,6% acreditam que apenas o0 cérebro estaria morto e
gue o paciente ainda teria condicfes de viver e 28,4% creem que 0 paciente estaria
parcialmente vivo, com condi¢cdes de viver, se tratado. Outro fato mostrado pelo
estudo é que 85,3% dos participantes acreditavam que o médico poderia ter se
equivocado ao dar o diagnéstico de ME e que o paciente ainda poderia estar vivo
(GONCALVES, 2012).

Verifica-se que a literatura também aborda tanto profissionais quanto

estudantes da area da saude sobre o processo de doacdo de 6rgdos e morte
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encefalica, ficando evidente que a populacdo entrevista possui fragilidades
relacionadas a temética. Estudo realizado por Lima, Batista e Barbosa (2013)
verificou que quando os potenciais doadores sdo jovens, os profissionais de
enfermagem apresentaram maiores dificuldades na aceitacdo da morte encefélica
do paciente. Legitimando essa questéo, percebe-se que graduandos do curso de
enfermagem também possuem um conhecimento limitado sobre a temética
(SOARES, LEITE E ROCHA, 2015).

Nesse sentido, as familias, que vivenciam o adoecimento agudo e o
diagnostico de morte encefélica, encontram-se fragilizadas diante da situacéo, nao
podendo ser comparadas a outras pessoas que nao vivenciaram a experiéncia.
Assim, outros estudos apontam que a populacdo em geral, os profissionais e 0s
estudantes da area da saude tém duvidas referentes ao diagndstico. Esse fato torna-
se muito mais impactante as familias, pois recebem a noticia em um momento de
muita dificuldade em suas vidas, estdo sofrendo diretamente a acdo do adoecimento
agudo em suas dinamicas.

Logo apds receber a noticia da confirmacdo da morte encefalica do ente
querido, a familia é questionada sobre a sua intencdo de doar os 6rgaos. Essa é
mais uma experiéncia que incide nas familias durante esse processo. Sobre isso,
elas narram que foi dificil, doloroso e chocante ter de definir a doagdo em um
momento tdo delicado de suas vidas. Os familiares consultados ndo foram
guestionados sobre o porqué da ndo doacdo, mas sim de como foi 0 momento de
tomar a decisdo. Assim, durante a entrevista, retomou-se 0 momento da deciséo e
também o que as motivou a ndo doar os 6rgaos do seu familiar.

Pode-se ainda mencionar que familias foram surpreendidas pelo pedido de
doacdo de o6rgdos quando estavam em um momento de choque em fungdo da
noticia de morte encefalica. Sentiam-se incompetentes para a tomada de deciséo.
Relatam que quando receberam menos apoio dos outros familiares foram induzidas
a recusar o consentimento para doacdo (DE GROOT et. al., 2016).

Diante do momento da decisdo a primeira impressao que as familias
expressam é ter desconfianca com o pedido de doacdo. Esse receio acaba sendo
por falta de conhecimento, divida diante do diagnostico, esperanca no equivoco da
equipe médica em mencionar o quadro, esperanca e medo de uma possivel morte

precipitada.
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Na maioria das vezes, a desconfianca e o medo de trafico de 6rgaos, sao
suscitados na familia, porque a equipe médica expressa um desejo muito
exacerbado pela doacéo de 6rgaos. Isso gera uma desconfianca maior por parte dos
familiares, que ja estdo fragilizados com a situacdo. Outra questdo geradora de
inseguranca € de que os médicos poderiam provocar a morte do paciente a fim de
comercializar os 6rgéos deste (ROSARIO et al., 2013).

Desse modo, a ndo doacdo esta relacionada com a desconfianca que a
familia possui e a falta de conhecimento sobre o assunto. A recusa da doacao de
orgdos de um potencial doador em morte encefalica por parte da familia esta ligada
com a falta de conhecimento, bem como a falta de conhecimento do desejo do
familiar sobre o tema (PESSOA, SCHIRMER e ROZA, 2013).

Em estudo realizado, Lira et al. (2012) evidencia que a maneira como 0
processo de morte encefalica e a doacdo de 6rgdos sdo conduzidos pela equipe
médica faz com que a familia suscite dividas sobre a veracidade e credibilidade do
Sistema Nacional de Transplantes. Dessa forma, o imaginario cultural trds a tona o
trafico de 6rgdos e, assim, as familias temem o interesse médico apenas pelos
orgdos e nao pelo bem-estar do paciente, ocorrendo perda de confianca no
processo. Com isso, pode-se perceber que a familia define o que precisa fazer e age
nesse sentido, em resposta as intera¢des vividas no momento e, também, a partir
dos conhecimentos ja adquiridos e de acordo com outras experiéncias. Esse
conjunto de consideracfes e ponderacdes tera reflexo no modo como a familia
entendera a morte encefalica e a solicitacdo de doacdo dos 6rgdos para assim
decidir sobre o que fazer.

Diante da duvida quanto ao diagnéstico de morte encefalica, a falta de
compreensao, as questbes religiosas e a falta de informagdo sdo as principais
causas de recusa de 6rgdos. As familias ndo entendem o significado de morte
encefalica, acham, nesse sentido, que estariam negligenciando a recuperagcao do
familiar. Também trazem consigo a esperanca e acreditam que o familiar ao ser
mantido no estado em que se encontra, e com a fé em Deus, poderia ainda se
recuperar (ROSARIO et al., 2013). Estudo realizado por Lira et al. (2012) corrobora
com os resultados encontrados para o presente estudo, além de outros estudos da
literatura, porque indica que para as familias, o entendimento e a representacdo da

morte, diante de um corpo que possui caracteristicas de organismo vivo, contradiz o
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conceito de morte que lhes € habitual. Neste contexto, o aceite para doacéo significa
para a familia a disponibilidade dos 6rgdos com o parente ainda vivo. Assim, a
questao de recusar o pedido de doacdo de orgaos é reforcada a todo instante por
esses motivos durante a experiéncia da familia.

Na tomada de decisdo, o resultado ao pedido de doacéo é influenciado pelo
conhecimento prévio e opinides dos membros das familias. As que ndo conheciam a
preferéncia do falecido ou as que nao estavam acostumadas a falar livremente sobre
morte, funeral, sem que muitas vezes tivessem conhecimento sobre a doacao
preferiram rejeitar o pedido feito pelo hospital (DE GROOT et. al., 2016).

Dentre os motivos de recusa apontados por familias, evidencia-se o pouco
conhecimento dos familiares acerca deste assunto. Isso quer dizer que 0 néao
entendimento do conceito de morte encefalica leva as familias a negarem a doacao
(PESSOA, SCHIRMER E ROZA, 2013). Em estudo realizado por Lira et al. (2012),
em que os entrevistados relatam ndo perceber a morte encefalica como a morte do
familiar, em funcdo da aparéncia corporal, essa incompreensado é fator gerador de
esperanca de vida e impeditivo a doacdo de érgaos.

Nesse estudo, também ficou evidente nas narrativas das familias que nao
saber a vontade do seu familiar foi um motivo que fez com que o momento da
decisdo se tornasse mais angustiante e dificil. Familias narraram o quanto foi muito
dificil tomar a decisdo por ndo saber e ndo ter um conhecimento prévio do que o seu
familiar achava sobre isso. Essa duvida também foi 0 motivador para que as familias
recusassem a doacao.

O estudo realizado por Rosario et al. (2013) corrobora com os dados desta
pesquisa, ao dizer que em seu trabalho o desconhecimento sobre a vontade do
potencial doador também foi motivo para a recusa. Por vezes, as familias nunca
haviam conversado sobre a doacédo de 6rgdos. Para eles, o desconhecimento da
opinido do familiar, os leva a recusar o pedido. Estudo realizado no Reino Unido por
Hulme et al. (2016) evidenciou que o momento de definicdo se torna mais ameno
para a familia quando esta ja discutiu o tema com o familiar que teve a morte
encefalica.

Assim, 0 momento de definir a doacdo ou nédo para a familia torna-se dificil e
de muita dor, porque a noticia da morte encefalica do paciente ja é de conhecimento
de todos aqueles que sao os seus familiares, estes ainda mantinham a esperanca
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na reversao do quadro. A partir do comunicado da morte, torna-se preciso decidir o
futuro e o papel que esse familiar falecido ira ter perante a sociedade. Estudo de
Cinque e Bianchi (2010) mostra que o evento da morte encefalica provoca um
conflito da familia para com o que esta a viver, o que resulta da incerteza frente ao
diagnostico de morte encefalica, dificultando a decisdo de doacdo ou ndo de 6rgaos.
A familia desconhece a vontade de seu familiar, prejudicando assim a tomada de
posicdo. Necessita de tempo para absorver a complexidade da experiéncia, pois &
preciso ter certeza de que a atitude eleita sera a correta.

Outro fator que faz com que as familias definam-se pela ndo doacao € o
tempo que lhes é dado para tomar a decisdo sobre a doagcdo ou ndo. Todo o
processo de diagndstico, morte encefalica e doacao de 6rgaos possui uma evolucao
clinica rapida, fazendo com que a familia ndo tenha um tempo adequado para se
decidir. Isso é considerado como um dos fatores que levam as familias a negarem a
doacéo. O estudo realizado por Pessoa, Schirmer e Roza (2013) evidencia que para
guase metade das familias consultadas o tempo para a tomada de decisdo correta
foi considerado insuficiente.

A questdo do tempo é um assunto importante a ser considerado nesse
processo. Para Bousso (2008), é através do tempo que a familia tem para definir
que vai possibilitar o inicio de uma trajetdria de recuperacédo, por iSso 0 processo de
decisdo acontece com menos conflitos. Quando o contexto promove a aceitacao do
sofrimento, acolhe davidas, proporciona tempo para a familia compartilhar ideias e
sentimentos, facilita o acesso ao suporte social e oferece as informacoes
necessarias, ha um quadro mais favoravel a escolha pela doacdo. Estudo realizado
no Reino Unido considera que a habilidade do individuo em solicitar a doacdo e o
tempo disponibilizado para a familia conversar pode ter um impacto significativo nas
taxas de consentimento (SIMPKIN et al., 2009).

O estudo realizado por De Groot et. al. (2016) apontou que um dos fatores
mencionados para a recusa foi a questdo de precisar de mais tempo para a familia
decidir e conversar. Os familiares consultados contam, nesse sentido, que se
sentiram pressionados para tomar uma decisdo rapida e que as informacdes sobre 0
processo eram inadequadas ou inexistentes antes do pedido. Diante de questbes
relacionadas ao tempo que a familia tem para definir sua ac¢édo, pode-se perceber

que a discordancia entre familiares também é um dos fatores que influenciam a
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familia a definir-se pela recusa. Uns familiares aceitavam a doag&o, outros negaram.
Assim, os familiares que s&o favoraveis sucumbem, de modo a respeitarem a
vontade daqueles que se pdem contra o procedimento (ROSARIO et al., 2013).

Para uma parte das familias no presente estudo, a decisdo que foi tomada ha
dois anos atrés traz consigo certo arrependimento. No momento em que vivem
atualmente, quando a fase mais impactante do evento de morte encefélica ja foi
vivenciada e superada, as familias narram que hoje percebem o quao importante &
realizar a doacdo, mas que no momento em que vivenciaram essa situacdo nao
tinham nocgé&o desse ato de grandeza. O estudo realizado por Pessoa, Schimer e
Roza (2013) relata que mais da metade dos familiares participantes consultados
mudariam de opinido e, atualmente, decidiriam pela doagéo. A principal justificativa
seria que hoje percebem que a doacéo salva vidas e ajuda pessoas.

Apo6s as familias definirem-se pela ndo doacdo, comecam a vivenciar um
novo periodo de incertezas, resultado do desconhecimento sobre o que realmente
irA acontecer com o seu familiar. Diante disso, a familia jA comeca a se preparar
para as despedidas finais. A familia vivencia um momento de espera, que esta
relacionada a parada total do corpo. Foi durante as entrevistas que algumas familias
narraram que o profissional médico Ihes informou sobre a retirada dos suportes que
mantinham o seu familiar com o coracdo batendo e respirando com o auxilio de
aparelhos. Assim, essa nhova vivéncia se inicia e trds novamente davidas e
esperancas as familias desses potenciais doadores.

Para essas familias, o desligamento dos aparelhos tem um significado
diferenciado por causar estranhezas, sendo considerado como algo que as familias
nao gostariam de vivenciar. Era através dos aparelhos que a familia ainda tinha
confianga em uma recuperacdo do seu familiar, ainda acreditavam que a equipe
meédica poderia ter errado o diagnostico.

Segundo o Conselho Federal de Medicina (CFM), a retirada do suporte
terapéutico é legal quando se tratar de um paciente diagnosticado com a morte
encefélica e que ndo sera doador de 6rgaos. Isso é permitido e possivel, porque no
momento em que sera realizado o ultimo teste para o diagnostico de morte
encefélica, a data e hora do Obito desse paciente sera o da ocorréncia desse ultimo
exame e porque o diagnostico de morte encefélica é irreversivel. A morte encefélica

€ a mesma coisa que a morte (Resolucéo n° 1826/07).
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Estudo realizado por Moraes et al. (2012) relata a percep¢cdo de médicos
intensivistas em relagdo a retirada dos suportes ventilatérios de ndo doadores.
Esses profissionais ao serem questionados sobre o tema relatam ter motivos que os
levam a retirar o suporte. Sendo assim, consideram a morte encefalica como sendo
a morte da pessoa e se dizem néao ter dificuldades para retirar esse suporte de ndo
doadores. Muitos deles acreditam que a desconexédo do ventilador tem a finalidade
de tentar minimizar o sofrimento das familias e evitar que alimentem a possibilidade
de recuperacao do familiar. Outros profissionais da medicina relatam que o motivo
para desconectar o ventilador mecanico esta relacionado a escassez de leitos de
UTI. E alguns profissionais so6 realizam a desconexdo do ventilador mecéanico de ndo
doadores somente quando a familia € informada, esclarecida e autoriza o pro-
cedimento.

Nesse sentido, pode-se afirmar que a familia em seu momento de dor, tristeza
e angustia ndo percebe algumas questdes que sao expostas pelos médicos. Para
elas, independente do tempo que fosse necessario, o familiar deveria ter ficado
ligado aos aparelhos. Diante dos profissionais que nédo realizam a desconexao do
ventilador mecanico do ndo doador de 6érgdos, um dos motivos relevantes € o
respeito aos valores pessoais, culturais e profissionais. Apresentam receio por poder
gerar conflitos entre os familiares do ndo doador. Muitos optam pela suspenséao de
outros suportes terapéuticos como drogas, dieta, antibidticos, exceto a ventilagdo
mecanica. Outro motivo relatado para a ndo desconexao do ventilador mecanico é o
medo em relacdo a problemas legais e alguns médicos acreditam que a sociedade
ndo esta preparada para aceitar a suspensdao da ventilagdo artificial de né&o
doadores (MORAES et al., 2012). Em alguns momentos, o suporte ventilatorio é
mantido para respeitar as crencas da familia, que acreditam na possibilidade de
reverséo do quadro do seu familiar (MORAES et al., 2012).

Apos vivenciarem o processo de diagnostico de morte encefalica e doagao de
orgaos, a familia chega ao ponto final dessa experiéncia. Nesse momento, depois de
definir a ndo doacéo e ter o seu familiar com a parada total de todos os 6rgaos, a
familia comeca a refletir sobre o que viveu e sobre o que ainda ira viver frente a essa
experiéncia.

As familias que vivenciam o adoecimento agudo tém uma experiéncia

diferente daquelas que vivenciam o adoecimento cronico. Em geral, os pacientes
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que sofrem o adoecimento agudo, como é a maioria dos casos em que se tem o
diagnostico de morte encefalica, necessitam ser internados na UTI. Mediante esse
tipo de acometimento da saude e da necessidade de ir para a UTI, a familia percebe
isso como algo catastrofico que modifica a dindmica e altera o equilibrio familiar. Em
um primeiro momento, os membros da familia podem ficar adormecidos pelos
sentimentos de medo, choque e descrenca. Da mesma forma, o paciente sente essa
brusca ruptura com o seu meio e sua rotina, a familia também tem esta sensacéo de
ruptura do seu dia-a-dia, acompanhada por sentimentos que influenciam a sua
dindmica familiar, percebendo que pode ocorrer uma descontinuidade de sua
histéria de vida (FILHO e BURD, 2004).

Assim, as familias vivenciam a situacdo de adoecimento agudo, levando em
conta suas experiéncias passadas com outros tipos de doencas. Nas situacdes de
adoecimento crbnico, o tempo é o responsavel por fazer as familias se prepararem e
compreenderem a situacdo do seu familiar, e dentro de sua propria dindmica, ela
mesmo se reorganiza. Dessa forma, para Carter e McGoldrick (1995), o sistema
familiar é afetado por varios fatores, quando a morte ou uma doenca grave se instala
em algum membro da familia gera uma ruptura no equilibrio familiar. Dentre esses
fatores podemos destacar o contexto que a morte tem dentro da sociedade, as
perdas anteriores, 0 momento da morte dentro dessa familia, a natureza da morte ou
da doenca grave e a posi¢do e funcédo que essa pessoa ocupa dentro do sistema
familiar.

Quando o estresse é gerado na familia, atua na dinamica familiar, como € o
caso da morte de um adulto jovem na familia, ela tem a sua capacidade de superar
desafios prejudicados. As perdas passadas, juntamente com essa capacidade da
familia em superar a perda, podem se torna um impasse se a mesma néo realizar a
busca pela resolucdo (CARTER e MCGOLDRICK, 1995).

Os autores Filho e Burd (2004) complementam essas questdes relacionadas
aos estressores que a familia vive, pois essas situagfes que as familias sofrem
diante do adoecimento agudo do seu familiar sdo de muito estresse, que provocam
um aumento da ansiedade e trazem consigo sentimentos relacionados a incerteza,
visto que a doenca aparece de repente, a evolucdo € incerta ou desfavoravel em

relacdo a doenca, a falta de informacdes adequadas sobre o quadro do familiar e a
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seriedade da patologia. O medo pelo fato de o familiar estar sofrendo e o0 medo da
morte geram estranheza para as familias em suas dindmicas.

Em grande maioria dos casos de ME, o membro da familia encontrava-se em
plenas condicbes de saude, gerando assim a perda aguda por uma lesdo grave no
cérebro. Nessas situagfes, a morte € algo inevitavel, que impede a familia de ter um
tempo para se adaptar a essa nova realidade estabelecida de forma abrupta e
agressiva (KNIHS et al., 2015). Assim, de um modo geral, a morte quanto mais
tardia no ciclo de vida gera um menor grau de estresse, pois a morte em idades
mais avancgadas é considerada normal no ciclo. Sabe-se que um dia todos irdo
morrer. Espera-se que a morte chegue na velhice, e seja tranquila, digna, subita e
nao violenta, mas nem sempre é assim (CARTER e MCGOLDRICK, 1995).

Nesse sentido, pensando-se no ciclo de vida de uma familia, um membro
idoso é considerado como alguém que completou sua vida e a quem restam poucas
tarefas e responsabilidades. Assim, pode-se perceber que no presente estudo n&o
havia membros das familias em situacbes de envelhecimento, mas sim em outras
fases do ciclo de vida. Dessa forma, a doenca grave ou morte de um ente numa
dessas outras fases € considerada algo que encerra uma vida incompleta. Nao
segue 0 curso normal, esse momento é considerado errado e esta fora de sincronia
com o que deveria acontecer. Diante dessa situacdo em especifico, as mortes ou
doencas graves cujas vitimas estdo na plenitude da vida e estdo gozando de boa
salude. Sao as que provocam uma maior ruptura nas dinamicas das familias. Isso &
compreensivel e se deve pelo fato de que é nessa fase do ciclo de vida que esses
individuos mais jovens tém as maiores responsabilidades. Consequentemente, a
morte de um individuo inserido em tal contexto, ap0s ser acometido por uma doenca
grave ou terminal, deixa a familia com uma lacuna no seu funcionamento, que é
dificil, sendo quase impossivel de ser preenchida. Assim, pode-se perceber a
existéncia de um periodo critico de aproximadamente vinte anos em que a morte e a
doenca grave provocam um maior impacto (CARTER e MCGOLDRICK, 1995).

Diante do abalo que a familia sofre com a morte antecipada do seu familiar, &
possivel perceber que os profissionais de saude também sofrem esse abalo quando
se trata de criancas e jovens que possuem esse mesmo tipo de morte. Estudo
realizado por Kuster e Bisogno (2010) retratam que, como a maioria das pessoas, 0S

bY

profissionais da enfermagem demonstram desgosto frente a perda de pacientes
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jovens e criangas. Primeiramente, isso ocorre pelo fato do profissional de
enfermagem se identificar como ser humano, apesar de possuir sentimentos e
referéncias diante da morte. Em segundo lugar, por ter a concep¢ao de que a morte
s6 deveria ocorrer na velhice, a fim de que todos os seres humanos nascam,
cres¢am, envelhecam e morram, vivendo todos os processos do ciclo bioldgico.

Com isso, percebe-se que todos os seres humanos sabem que um dia vao
morrer, mas esse assunto € tdo estigmatizado que independente da situacgao,
independente do momento que ocorra, 0 preparo para perder uma pessoa amada,
muitas vezes, ndo é adequado, e diante disso, ndo importa as interacdes que ja
tenha vivido com essa experiéncia, sempre sera nova, diferente e trar& um novo
significado para a vida, uma nova realidade para as familias, as quais terdo de se

adaptar.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo teve como objetivo compreender a experiéncia de familias nao
doadoras de 6rgdos frente a morte encefalica. Por meio desse objetivo, pode-se
realizar uma aproximagdo com essas familias, para através delas, conhecer melhor
como vivenciam esse processo. Assim, em contato com suas narrativas, foi possivel
conhecer suas esperanga, suas angustias, seus medos e seus anseios. As mesmas
puderam contar como suas vidas foram e ainda sdo influenciadas até hoje pela
situacdo de adoecimento agudo, além do modo como isso influenciou na dindmica
familiar e no sistema familiar em que viviam.

Esse estudo trds um conhecimento adicional no que tange a tematica de
familias e o processo de doacdo de 6rgdos. Esse conhecimento esta elaborado nos
seguintes temas e subtemas. Tema 1: A incerteza do que pode/podera acontecer,
composto pelos subtemas, Uma situacdo desconhecida e inesperada. A esperanca.
A decisdo pela ndo doacdo. Assim, evidencia-se que as familias vivenciam uma
situacdo inesperada e desconhecida, sendo dificil, chocante e triste, perpassando
juntamente dela, a esperanca desse o momento do acidente até a decisao pela nao
doacdo. Tema 2: Sabendo que ndo tem mais volta: da confirmacdo da morte
encefdlica a morte como fato consumado, composto pelos subtemas, O
desligamento dos aparelhos e “Eles ligavam para buscar o corpo”. A morte
propriamente dita. Assim, fica evidente que as familias sofrem com a perda e o
desgaste torna-se visivel pelo desligamento dos aparelhos ou tempo de espera pelo
corpo. Nesse sentido, a perda gera uma reacdo em cada familiar, o apoio da familia
e de pessoas desconhecidas € essencial para o enfrentamento do processo de
morte encefalica e doacdo de 6rgdos. Esse momento traz repercussdes para a
familia e atinge o seu ciclo. O aporte do interacionismo simbélico possibilitou a
constituicdo de uma visdo mais ampla da familia nessa situagdo de morte encefalica
e de ndo doacdo de oOrgdos, pouco estudada até o momento, além de uma
discussdo mais especifica em relacdo aos casos de adoecimento agudo de um
integrante do conjunto familiar.

Cabe ressaltar que durante a realizacdo deste estudo, visando a
compreensao das vivéncia das familias, percebe-se a esperangca como um tema
dentre os temas envolvidos na conjuntura macro da pesquisa. Através de tal eixo, as

familias refletem e agem durante esse periodo dificil de vida. O tempo também se
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mostra agente determinante nesse evento, pois a familia vivéncia uma situagcéo
inesperada em um curto periodo de tempo, com reflexdes e reavaliagdes daquilo
que foi vivenciado. A familia no momento do adoecimento ndo entende a situacao,
pois ndo tem tempo suficiente para reorganizar-se em sua dinamica.

Outro ponto dessa experiéncia a ser levado em conta, porque gera nas
familias a duvida e a desconfianca sobre o processo, € a abordagem feita aos
familiares em relacdo a doacdo ou ndo de oOrgdos. Nesse momento, a familia
encontra-se muito abalada, ndo somente por ter que tomar uma decisdo, mas
também porque acabou de receber a noticia da morte do seu familiar, sem ainda um
tempo de compreensédo do fato e da reorganizacdo da familia. Esse pouco tempo,
juntamente com a abordagem inadequada, sédo fatores que levam a decisdo pela
nao doacao.

Como destaque, nesta consideracao final, ressalta-se que deve haver por
parte dos poderes publicos, juntamente com os sistemas de saude, um incentivo a
educacao da populacdo em relacdo ao tema apresentado por esta pesquisa. Pode-
se afirmar que a opinido popular e a falta de conhecimento influenciam na maneira
como essas familias vivem o momento da perda de um familiar por morte encefalica,
de modo a causar grande interferéncia no momento da decisédo. O que faz com que
a familia escolha pela ndo doacéo, justamente porque ndo compreende o que esta
vivendo e por ter informacdes insuficientes sobre o processo.

Como limitacdes do estudo, cabe reconhecer que se trata de um realizado em
apenas um hospital de referéncia no diagnéstico de morte encefélica e doagédo de
orgaos e, por isso, o numero reduzido de entrevistados em cada familia.

Por fim, sugere-se a realizacdo de novas pesquisas sobre o tema no campo
da saude, envolvendo cada vez mais as familias nesse processo, visto que elas sao
as protagonistas do momento. Desse modo, cada vez mais, torna-se possivel
aprimorar os servi¢cos de transplantes no Brasil, de tal maneira que, talvez um dia, se
possa chegar proximo aos servicos de transplantes oferecidos na Espanha,

considerado pais modelo e um dos melhores do mundo.
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10 APENDICES
APENDICE A:

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA — UFSM
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: A experiéncia das familias ndo doadoras de 6rgédos frente & morte
encefélica.

Pesquisador responsavel: Nara M. O. Girardon-Perlini
Instituicdo/Departamento: Departamento de Enfermagem - UFSM

Telefone e endereco postal completo: (55) 3220-8938. Avenida Roraima, 1000,
prédio 26, sala 1339, 97105-970 - Santa Maria - RS.

Local da coleta de dados: Unidade de Terapia Intensiva — Adulto do HUSM

Prezado(a) Senhor(a):

Eu Gabriela Camponogara Rossato, responsavel pela pesquisa a experiéncia
das familias ndo doadoras de érgaos frente a morte encefélica, o convidamos a
participar como voluntario deste nosso estudo.

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa denominada “A
experiéncia das familias ndo doadoras de 6rgéos frente a morte encefalica.” de
autoria da estudante do Curso de Pds-Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal de Santa Maria (PPGEnf - UFSM) Gabriela Camponogara Rossato e
orientado pela Professora Doutora Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini o qual
temo como objetivo principal compreender a experiéncia das familias ndo doadoras
de orgaos frente a morte encefalica.

Este estudo estd sendo realizado para que possamos compreender a
experiéncia das familias ndo doadoras de orgéos frente & morte encefalica. Para
iss0o, vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma entrevista em que |lhe sera
perguntado sobre sua historia, sobre o0 que vocé pensa a respeito da morte
encefédlica do seu familiar, além de seus dados pessoais (idade, estado civil,
escolaridade, onde vocé mora, no que trabalha e sua relacdo com o potencial
doador). Suas respostas serdo gravadas, se vocé concordar. Caso contrario, suas
respostas serdo anotadas.

Fica garantido que seu nome, nem de outra pessoa que venha a mencionar,
serdo divulgados em qualquer instante, e que vocé podera desistir de responder a
entrevista ou de fazer parte da pesquisa em qualquer momento do estudo, sem
nenhum tipo de prejuizo.
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Vocé podera sofrer algum tipo de desconforto emocional ou fisico em virtude
da sua participagdo, podera sentir-se emocionado ao lembrar fatos marcantes que
tenha vivido e também podera sentir-se cansado e desconfortavel com o tempo
despendido. Se isso acontecer vocé podera solicitar para interromper a entrevista e
retoma-la em outro momento, ou mesmo encerra-la. Neste caso, as informacfes
fornecidas néo fardo parte do estudo e suas informacdes inutilizadas. Caso vocé se
sinta muito emocionado a pesquisadora interrompera a entrevista ficara a sua
disposicédo para conversar, caso nao seja necessario, e tenha vontade, podemos
solicitar apoio do servico de psicologia da UTI para conversar com VOcé.

N&o haverd beneficio financeiro por sua participacdo nesta pesquisa. A
participacdo é voluntaria e vocé pode e deve tirar todas as suas duvidas em
qualguer momento. Vocé também ndo tera nenhum beneficio direto, mas estara
colaborando para que possamos melhor conhecer sobre a decisdo da familia para a
doacédo (ou ndo) de 6rgdos do familiar adulto, e assim, contribuir para qualificar a
assisténcia prestada pelos enfermeiros, para propor estratégias que possam ir ao
encontro das necessidades dos pacientes, fortalecendo-os e ajudando-os a viver
essa situacgao.

Ressaltamos que o0s resultados das informagfes obtidas, depois de
organizadas e analisadas, poder&o, no seu conjunto, ser divulgados e publicados no
meio cientifico, ficando os pesquisadores comprometidos em garantir que sua
identidade nédo seja revelada em nenhum momento.

Caso haja necessidade de maiores informacfes ou mesmo interesse pelos
resultados obtidos, vocé podera entrar em contato com a estudante de pos-
graduacédo em enfermagem Gabriela Camponogara Rossato, com a Professora Nara
Marilene O. Girardon-Perlini (pesquisadora responséavel), bem como com a Comité
de Etica em.

Este documento foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa e
sera apresentado em duas vias, uma para 0 pesquisador e outra via para o
participante da pesquisa, estando em conformidade com a Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude que regulamenta a pesquisa com seres humanos.

Nesses termos e considerando-me livre e esclarecido (a), consinto em
participar da pesquisa proposta, resguardando as autoras do projeto a propriedade
intelectual das informacdes geradas e expressando a concordancia com a
divulgacéo publica dos resultados.

Santa Maria/RS : de 2016.

Assinatura do(a) entrevistado(a)

(Pesquisadora responsavel)
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APENDICE B:

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: A experiéncia das familias ndo doadoras de érgaos frente
a morte encefalica.
Pesquisador responsavel: Profa. Dra. Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini.
Instituicdo: Universidade Federal de Santa Maria - Departamento de
Enfermagem/UFSM.

Telefone para contato: (55) 3220-8263 e (55) 9973-5986
Local da coleta de dados: Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM).

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem com o cumprimento
das questbes éticas que envolvem as pesquisas com seres humanos, preservando a
privacidade dos participantes cujos dados serdo coletados por meio de entrevistas
com familiares de pacientes em morte encefélica internados na Unidades de Terapia
Intensiva Adulto e no Pronto Socorro Adulto do Hospital Universitario de Santa
Maria.

Firmam compromisso referente a confidencialidade, privacidade e seguranca
dos dados, no que diz respeito ao uso exclusivo das informacfes obtidas com a
finalidade cientifica e garantia de preservacdo da identidade das pessoas
pesquisadas quando da divulgacdo. O anonimato dos participantes da pesquisa sera
mantido através da utilizacdo de cddigos para a identificacdo dos mesmos. Os
formularios utilizados nas entrevistas ficardo sob a posse da pesquisadora
responsavel Profa. Dra. Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini, em armario com
chave, na sala 1339, do prédio 26 da Universidade Federal de Santa Maria, por um
periodo de cinco anos. Apds este periodo, os dados coletados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da UFSM (CEP/UFSM) em ...... [ ... [, , com o numero do CAAE

Santa Maria, RS, ....... de o de 2016.



APENDICE C:

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Caracterizagéo do paciente:
Idade:

Sexo:

Estado Civil:

Procedéncia:

Motivo da Internacao:

Tempo de Internacéao:

Caracterizacao do participante:

Nome:

Idade:

Sexo:

Estado Civil:

Escolaridade:

Procedéncia:

Profissao:

Relac&o com o potencial doador:

Questdes Norteadoras:

94

1 - Conte-me como foi ou como esta sendo a experiéncia de sua familia em

relacdo a situacdo que o seu familiar esta vivendo?
- Como foi para sua familia receber a noticia de morte encefalica?
- Quem ficou mais abalado? Porque vocé pensa isso?

- Como que os outros agiram?

2 - Conte-me como foi 0 momento da decisdo pela ndo doagao?

Que sentimentos vocés tiveram?
Como foi?

- Quais os fatores que levaram vocés a tomar essa decisao?
O que foi informado sobre esse tempo de espera?

O que vocés esperam agora?

- Como esta sendo esse tempo de espera?
3 - Como vocés enxergam essa decisdo na vida de vocés?

4 - Conte-me como Vocé percebe que esta sendo este momento para 0s

outros membros da sua familia?
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A EXPERIENCIA DAS FAMILIAS NACQ DOADORAS DE ORGAOS FRENTE A MORTE
ENCEFALICA

Pesquisador: MARA MARILEME OLIVEIRA GIRARDOM-PERLIMNI

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 54B0:3618.7.0000.5345

Instituig3o Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Fos-Graduagdo &
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADDS OO PARECER

Humero do Parecer: 1.513.581

Apresentagio do Projeto:
Este & um projeto de dissertagio de mestrado, do curso de enfermagem, da LIFSM.

Ccorre que, atualmente, o numero de transplantes de drgdos com doador cadaver no Brasil vem
aumentando a cada ano. Com base em dados do Ministério da Salde, nos ditimos dez anos, de 2004 3
2014, o ndmero de trans plantes realizados no Brasil cresceu 63,8%, no caso de doadores efetivos. Assim,
mencionar a doagdo de orgdos & falar de um assunto importants para familias, tanto para as que doam os
orgios, as que nao doam e as que recebem um drgdo, pois elas estio diretamente ligadas a esse processo,
j& que & a familia que decide scbre a doagdo ou ndo de drgdos. Cabe lembrar que o paciente deve astar
com o diagndstico de morte encefalica, o que comesponde a morte efetiva da pessoa e a morte de um dos
membros da familia gera implicagdes na reacdo e no ajustamento da familia em relagio a esse fato. Dessa
maneira justifica-se a realizagio deste estudo por sua relevancia para a area da enfermagem, possibilitando
que os enfermeiros possam compreender o que a familia vive neste momento dificil. Tem-se como chjetivo
compreender a experéncia de familias ndo doadoras de drgdos frente 3 morte encefalica. Trata-se de uma

pesquisa descritiva de carater qualitativo, fundamentada no referencial tedrico do Interacionismo Simbdlico.

Endersgo:  Av. Roraima, 1000 - prédio da Retiora - 2° andar

Balmro:  Camodd CEP: 97.105-970
UF: RS Municiplo:  SANTA MARLA
Talefone: (55 3220-9362 E-mall: capufsmggmalloom

Prlegirna (11 w04
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Cortnuaglio do Parcer: 1.513.550

O local do estudo sera a Unidade de Terapia Intensiva Adulio (UTI-A) do Hospital Universitario de Santa
Maria (HUSM). Os participantes do estudo serdo as familias que tiverem o seu familiar diagnosticado com

morte encefalica & negarem a doagio de drgdos.

A coleta de dados sera realizada no periodo de maio a novembro de 2018, através de uma entrevista aberta
dao tipo namrativa.

Considerando os meses expostos para coleta de dados, estima-se entrevistar 10 familiares.

Objetive da Pesquisa:

Compreender a experiéncia de familias ndo doadoras de orgdos frente 3 morte encefalica.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: o participante podera sofrer algum tipo de risco emocional ou fisico em virude da sua participagso,
poderd sentir-se emaocionado ao lembrar fatos marcantes gue tenha vivido e também poderd sentir-se
cansado e desconfortivel com o tempo despendido. Entretanto, caso isso aconteca, foi colocada (SICHN)
que o participante podera solicitar para interromper a enftrevista @ retoma-la em outro mMomento, oUW MEsMo
encema-la. Meste caso, as informagdes fornecidas ndo fardo parte do estudo e as informagdes serdo
inutilizadas. Caso o participante se sinta muito emocicnado, a pesquisadora interromperd a entrevista e
ficara a sua disposig3o para conversar, caso ndo seja necessano e tenha vontade, podemos solicitar apoio
do servigo de psicologia da UT| para uma conversa.

Beneficios: a participagdo & voluntaria & o participante ndo terda nenhum beneficio direto, mas estara
colaborando para gque se possa melhor conhecer sobre como @ a experiéncia da familia de ndo doadores
frente a morte encefalica e assim, contribuir para qualificar a assisténcia prestada pelos enfermeiros, para

propor estratégias que possam ir ao encontro das necessidades das familias, fortalecendo-os & ajudando-os
a viver essa situacio.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Endersgo:  Av. Roralma, 1000 - prédio da Relorla - 2° andar

Balrma:  Camobl CEP: o7 105570
UF: RS Municipio: SANTA MARLA
Talefone: (5532208362 E-mall: cepufsmigmallcom

Pl (12 04
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Contnuaglo do Parscer 1.513.581

Consideraghes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Todos dos termas foram devidamente apresentados.

Recomendagoes:

97

Qrad

Veja no site do CEP - httpihw3_ufsm.brinucleodecomites/index_php/cep - na aba "orientagdes gerais”,

modelos e orientagdes para apresentagdo dos documentos. ACOMPAMNHE AS DFEIENTM;E:IES

DISPONIVEIS, EVITE PENDENCIAS E AGILIZE A TRAM I'I'Ai;-'-'-'.':] Do SEU PROJETO.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Consideragdes Finais a critéric do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Infanna-;-:':Ers Basicas |PE_INFORMACOES_BASICAS DO P 250472018 Aceito
do Projeto ROJETO 691845 pdf 1727
TCLE/ Termos de | TCLErevisado.pdf 25/0472018 |NARA MARILENE Aceibo
Assentimento / 17:26:28 | OLIVEIRA
Justificativa de GIRARDOM-PERLIMI
Auséncia
Cwutros TermoConfidenialidade. pdf 0504208 |MARA MARILEME Aceito

10:23:44 |OLIVEIRA
GIFARDOM-FPERLIMI
Crutros RegistroGAPZ. pdf 4042018 |MARA MARILENE Aceito
18:12:18 |OLIVEIRA
GIRARDOMN-PERLIMI|
Cwutros RegistroGAP1 pdf 0404208 |MARA MARILEME Aceito
18:11-51 OLIVEIRA
GIFARDOM-FPERLIMI
Cwutros FolhaAutorzacaoHUSMGER pdf 04042018 |MARA MARILEME Ao
168:11:20 |OLIVEIRA
GIRARDOMN-PERLIMI|
Projeto Detalhado /| ProjetoMorteEncefalicaetamilia_pdf 0404208 |MARA MARILEME Aceito
Brochura 181017 |[OLIVEIRA
Investigador GIRARDOM-FPERLIMI
Folha de Rosto folhaderosto_pdf 0404208 | MARA MARILEME Aceito

Enderego:  Av. Roraima,

Balmo: Camobl
UF: RS
Talsfona:

1000 - prédio da Reliora - 2 andar
CEP: o97.105-870

MURICIPID:  SANTA MARLS
(55)3220-9362

E-mall: cap.ulsmEgmalleom

Priggirna 0% 04
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Continuaglo do Parecer: 1.513.881

Folha de Rosto folhaderosto_pdf

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA
DE POS-GRADUACAO E

=T

168:08:28

OLIVEIRA

Aceito

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:
Mao

SANTA MARLA, 25 de Abril de 2016

GIRARDOMN-FERLIMI

Assinado por:

CLAUDEMIR DE QUADROS
{Coordenador]

Enderego:  Av. Roralma, 1000 - prédio da Refiora - 2 andar
Balmo:  Camaool
UF- RS

Municiplo: SANTA MARILA
TaleTons:

(55)3200-2362

CEP: o7.105-870

E-mall: cap.afsmEgmall.com

Figrm U4 de 04
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ANEXO B:

QUADRO SINOPTICO

N° | Titulo Referéncia Ano Objetivo Método Resultados Concluséo

1 A familia do | DONOSO, 2013 Identificar os | Revisdo Integrativa | Desconhecimento Abordagem dos
paciente M.T.V.; principais motivos | —5 artigos da vontade do | familiares do
frente a | GONCALVES, de recusa familiar doador, abordagem | possivel doador
doagdo de | V.AM.S,; da doagdo de inadequada a | constitui uma
érgaos: MATTOS, érgaos de pessoas familia, etapa
uma revisdo | S.S. em morte religiosidade, importante.
integrativa encefélica. fragilidade do
de literatura sistema de doacéo,

aparéncia do
potencial  doador
de vivo e falta de
esclarecimentos
prévios sobre ME.

2 Ponderagbe | LIRA, G.G.; | 2012 Compreender as | Qualitativa, 3 temas: 1 — o | A recusa dos
s de | PONTES, representacdes descritivo modelo de atengdo | participantes
familiares C.M.; sociais que | exploratério, 9 |e gestdo  dos | para doacao
sobre a | SCHIRMER, nortearam a | familiares, no | servicos de salde | esteve
decisdo de | J,;LIMA, L.S. decisdo familiar de | minimo 3 meses | € decisivo na | amparada no
recusar a recusa a doacdo | depois do ndo - | recusa da doagdo, | contexto do
doagdo de de o6rgdos para | Pernambuco. 2 - o0 corpo é | atendimento e
érgaos. transplante e inviolavel e crenca | do acolhimento

identificar as aces na possibilidade de | hospitalar

do entorno social retorna a vida, 3 — | recebido, bem

que influenciam coracdo como sede | como em valores

esta recusa da vida e fé | culturais e
reforcando a | religiosos.
esperanca.

3 Entrevista SANTOS, 2012 Desvelar o0 | Qualitativa, A entrevista | Capacitacdo
familiar no | M.J.; significado fenomenoldgica. 12 | familiar é uma | profissional para
processo de | MASSAROLL atribuido pelos | profissionais. etapa importante, | conhecer,
doagdo de | O, M.CK.B; profissionais  que por tratar da | identificar e lidar
6rgaos e | MORAES, atuam em servigo possibilidade e | com fatores que
tecidos para | E.L.; de procura de doacéo, é | facilitam ou
transplante. érgaos e tecidos a complexa, que | dificultam o

entrevista familiar envolve aspectos | didlogo com
no processo de relativos ao | familias.
doacao. entrevistador,

entrevistado e ao

local e questbes

éticas.

4 A tomada | CINQUE, 2010 Identificar Quali/Quanti Facilidades: O conhecimento
de decisdo | V.M,; facilidades e | descritivo. 16 | Altruismo e a | dessas
das familias | BIANCHI, dificuldades da | familiares que | participagdo de | situagbes
para a | ERF; familias para a | realizaram a | toda a familia. permite oferecer
doagdo de tomada de decisdo | doagdo, entrevista. | Dificuldades: elementos que
6rgéos. quanto a doacdo | S&o Paulo — 2007. Familiares norteiem a

de 6rgéos. contrarios e | atuagdo dos
davidas em relacéo | enfermeiros
a morte encefélica. junto as familias
Fariam a doagdo | na tomada de
novamente. decisdo.

5 A DELL 2009 Conhecer a | Qualitativa 1 Sentimentos | O estudo
experiéncia AGNOLO, experiéncia da | Descritivo diante da vivéncia | permitiu a
da familia | C.M; familia frente a | exploratério da ME identificar a
frente a | BELENTANI, abordagem para | 8 casos de 2006 a | 2 Abordagem da | visdo familias
abordagem L.M.; ZURITA, doagdo de 6rgdos | 2008. comisséo: sua | das
para R.C.M,; e as razbes que | Entrevista de maio | influéncia na | necessidades de
doacdo de | COIMBRA, levaram 0os | ajun 2008 decisao familiar melhoria na
6rgdos na | JAH; familiares a 3 Sentimentos | abordagem em
morte MARCON, autorizarem ou apoés a dificil | todo o processo,
encefélica S.S,; néo a doagéo. deciséo: possibilitando

experiéncia ap6s a | uma assisténcia
resposta  positiva | mais

ou negativa de | humanizada e
doagéo. holistica.

6 Recusa de | MORAES, 2009 Conhecer a | Qualitativa, Nao compreensdo | As proposices
doagdo de | E.L; percepgéo de | fenomenolégica. 8 | do diagnoéstico de | que emergiram
6rgaos e | MASSAROLL familiares de | familiares. morte encefélica e | revelaram que
tecidos para | O, M.C.K.B; potenciais Entrevista crenga na reversdo | os motivos de
transplantes doadores sobre os do quadro; recusa familiar
relatados motivos de recusa A ndo aceitagdo da | estdo
por para doagcdo de manipulacéo do | relacionados a
familiares 6rgdos e tecidos corpo; crenga, valores e
de para transplante. A desconfianga na | inadequacdes no
potenciais assisténcia e 0 | processo de
doadores. medo do comércio | doacédo e

de érgéos; transplante.
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A inadequagdo no

processo de
doagéo;
(0] desejo do
paciente falecido,
manifesto a nao
doagéo;

O medo da perda
do ente querido.

7 O processo | BOUSSO, 2008 Compreender o | Interacionismo Teoria: Tentando | O tempo que a
de decisdo | R.S; processo de | simbodlico e TFD. Minimizar a Dor e | familia  dispde
familiar na deciséo familiar | 13 familias | Aliviar o | para se dar
doagdo de sobre a doagdo de | selecionadas em | Sofrimento: conta da
6rgdos do 6rgdos do filho | um banco de dados | Vivendo o impacto | realidade da
filho:  uma considerado da OPO - SP da tragédia / | morte da crianga
teoria doador potencial. Trabalhando com | é determinante
substantiva. Identificar 0s as incertezas da | na sua

significados que a morte  encefdlica | disposi¢do de
familia atribui a /Manejando o | considerar a
experiéncias e problema da | doacéo de
construir uma decisdo /| ¢érgéos do filho.
teoria substantiva Reconstruindo  a

representativa histéria da morte

desta experiéncia. da crianca.

8 Perfil de | PERUCHI, F.; | 2007 Conhecer o perfil | Quantitativo Internacéo A caracterizagdo
familias BOUSSO, das familias que | Coleta no | doadores 7 dias traz para um
abordadas R.S.; passam pelo | prontuéarios Internacéo ndo | melhor preparo
para a processo de | Teste Qui- | doadores 4 dias. da equipe na
doacdo de decisdo da doacdo | quadrado. abordagem com
6rgdos do de o6rgdos de um | 81 familias de 2002 familias.
filho. filho. a 2005 - 53

recusas.

9 O processo | SANTOS, 2005 Desvelar a | Abordagem O processo de | A situagcéo
de doagédo | M.J; percepgao de | Qualitativa, doagao inicia-se | vivenciada é
de ¢6rgdos: | MASSAROLL familiares de | fenomenolégica, 7 | com a internacdo | sofrida e
percepgao 0O, M.C.K.B;; doadores familiares, que | do paciente e | estressante, mas
de cadaveres sobre o | vivenciaram o | termina  somente | nao ha
familiares processo de | processo de Jun | com o | arrependimento
de doagdo de o6rgdos | 2002 a Jun 2003. sepultamento  do | quanto a doagado
doadores para transplantes. Entrevista. mesmo, sendo | dos 6rgdos, pois
cadaveres considerado embora a dor da

burocratico, perda nao
demorado, termine, a
desgastante e | atitude da
cansativo. doagdo conforta

e traz satisfacéo.

10 | A SALDANHA, 2001 Investigar a | Abordagem Estrutura do | Apoio e
experiéncia M.L.A. perspectiva de | fenomenoldgica. fendbmeno em trés | orientacdo aos
de doar familias de | Coleta de Dados | categorias: 1 - a | familiares pelos
6rgdos na doadores de | entrevista com 18 | compreensdo do | profissionais e
visdo de 6rgédos na | familiares ap6és a | processo de | pela instituicdo
familiares experiéncia de | doacéo ter ocorrido. | doacdo de érgdos; | envolvidos no
de consentir na | Estado de Sé&o | 2 - 0 | processo de
doadores. doagéo para | Paulo. relacionamento dos | captacéo,

transplante.

familiares com o
doador, com o
receptor e  0s
conflitos familiares

vivenciados na
decisdo de doar; 3
— a reflexdo a

respeito da decisdo
de doar. Os dados

levam a
associagdo  entre
experiéncias bem
sucedidas de

doacdo na visdo da
familia e situacdes
em que 0s
familiares dos
doadores puderam
fazer a opcéo
consciente ao optar
pela doacéo,
sempre

correspondendo ao
desejo  expresso
em vida do doador.

aparecem no
estudo como
elementos
essenciais para
a avaliacéo
positiva da
experiéncia de
doacao.
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