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RESUMO

O presente estudo buscou compreender a vivéncia da familia no processo de hospitalizacdo do familiar, morte
encefélica e entrevista para a doacao de 6rgdos. Trata-se de uma pesquisa exploratéria, descritiva, de natureza
qualitativa, com abordagem fenomenoldgica. Os sujeitos foram 15 familias de pacientes que tiveram lesao
neuroldgica grave e aguda, evoluiram com diagnostico de morte encefalica, cujas familias foram entrevistadas
para a doagdo de 6rgdos e ndo a autorizaram. Apds andlise do material empirico, surgiram duas unidades de
significados: (1) Hospitalizagao; e (2) Entrevista para Decisdo sobre Doagdo. Essas unidades de significados séo
representadas pelo “impacto da noticia”; “barreiras na comunicagao”; “relagdo com a equipe”; “informacgao da
morte encefalica”; “dor da perda”; “informacgéo sobre doagao” e “tomada de decisédo”. A trajetoria vivenciada pelas
familias é dificil e se faz necessario repensar o atendimento a essas pessoas pelos profissionais de saude
durante esse processo. O tempo entre a comunicacdo da morte e a informagédo sobre doacdo de 6rgdos é

importante para que a familia possa organizar seus pensamentos e tomar a melhor decisdo. O estudo mostra

que esse tempo nédo foi respeitado.
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INTRODUCAO

A patologia neurocirdrgica acomete, na
maioria das vezes, pacientes jovens e homens
em idade produtiva. As principais causas de
lesdo neuroldgica grave sdo causadas por
traumatismo cranio encefalico, ocasionadas por
acidentes de motocicletas e acidente vascular
cerebral hemorrégico, fortemente, relacionado
com a hipertenséo arterial . Quando ocorre a
lesdo neuroldgica grave, ocorre edema cerebral e
hipertensdo intracraniana, levando o paciente a
depender de ventilagio mecanica, além da
necessidade de cuidados intensivos. Muitas
vezes, 0 quadro clinico piora e leva a isquemia
do cérebro e consequentemente a Morte
Encefélica (ME) ™.

A hospitalizacdo do paciente na Unidade de
Terapia Intensiva (UTI) pode acontecer a
qualquer momento, visto serem patologias
agudas e graves, com grande instabilidade

hemodinamica e risco de morte . Cerca de

14% das mortes nas UTIs em instituigdes
hospitalares de referéncia em neurocirurgia
correspondem a pacientes que evoluiram para
ME 9,

Diante dessa gravidade, a familia passa a
interagir com regras, limitacGes e termos
técnicos, buscando informacdes sobre
diagndstico, progndstico e condic@es clinicas do
paciente. As idas e vindas a UT], as informagdes
desencontradas, a gravidade e a possivel ME
trazem um emaranhado de fatos e dados
desconhecidos por eles. Mesmo assim, sentem a
necessidade de confiar na equipe e se fortalecem
enquanto familia. Buscam apoio dos amigos e
colegas, movidos pela esperanga da recuperacao.
Contudo, a angustia, aflicdo, ansiedade e medo
passam a fazer parte dessa caminhada 9.

Nessa trajetoria, entre lesdo neuroldgica,
hospitalizacdo, ME e possibilidade de doagéo,
convivem com ambientes e profissionais
distintos.  Arremessados em um mundo
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desconhecido, no qual a dor, tristeza, sofrimento,
impoténcia e sensa¢do de morte iminente passam
a fazer parte do cotidiano ®'%. A familia passa a
vivenciar momentos impares, singulares e
Unicos, pelos quais jamais cogitaram passar, em
especial a perda de um familiar de maneira téo
rapida.

A possibilidade da morte e ou a certeza desta,
causa ruptura, desorganizacéo no cotidiano e na
estrutura familiar. A perda do ser querido
representa 0 mais profundo dos abismos 29,
Quando ocorre a confirmacdo da morte, ha uma
diversificacdo de sentimentos, alheios a vontade
e ao controle de qualquer ser humano. E diante
dessa avalanche de sentimentos que séo
informados sobre a possibilidade de doacéo de
Orgdos e precisam tomar uma decisao.

Quando ocorre a ME, o paciente torna-se
um potencial doador de 6rgdos e tecidos e na
maioria das vezes, a familia é consultada e ou
entrevistada sobre essa possibilidade. A
legislacdo vigente é clara, qguando had uma ME,
os profissionais de salde devem oferecer a
possibilidade de doagdo a familia ™. Com
énfase nessa problematica, o estudo foi
realizado com o objetivo de compreender a
vivéncia da familia na trajetéria percorrida
durante a lesdo  neuroldgica  grave,
hospitalizacdo, comunicagdo da morte e
decisao sobre a doacgdo de 6rgéos.

METODOLOGIA

O estudo consistiu em uma pesquisa do tipo
exploratdria, descritiva, de natureza qualitativa,
com enfoque fenomenoldgico, uma vez que
buscou desvelar a realidade vivenciada pelos
familiares por meio da compreenséo detalhada
do objeto de estudo em seu contexto histérico
elou segundo sua estruturacdo ¥ A
fenomenologia permitiu uma atitude de abertura
do ser humano para a compreensao da vivéncia a
partir do outro, a busca do fenébmeno por meio
de quem vivencia uma determinada situacéo. Os
sujeitos deste estudo foram familiares que
passaram pela situacdo de perda de um paciente
com lesdo neurolégica grave, que evoluiu para
ME, cujas familias foram informadas sobre a
possibilidade de doacéo e ndo a autorizaram.

Optou-se por entrevistar familias que ja
estavam em processo de luto por mais de seis

meses, procurando respeitar 0s primeiros meses
do luto @4,

A escolha dos entrevistados ocorreu apds
levantamento dos prontuérios em dois hospitais
que realizaram a notificagdo de potenciais
doadores de 6rgdos a Central de Notificacdo,
Captacdo e Distribuicdo de Orgdos e Tecidos
(CNCDO) da Regiéo Sul do Brasil.

Apobs a autorizacdo das instituicGes, foi feito
0 rastreamento desses pacientes por meio do
livro de registro dos 6bitos nas UT]Is solicitando
0S prontudrios junto ao Servico de Arquivo
Médico dos pacientes que possuiam fichas de
notificacdo como potenciais doadores da
CNCDO. Foi possivel, assim, identificar as
familias que foram entrevistadas para doagéo e
ndo a autorizaram que totalizaram 17 familias.

Apos contato telefénico e apresentacdo dos
objetivos do trabalho, 15 familias aceitaram
participar da pesquisa. Na sequéncia, foi
agendada a entrevista no local e horéario de
escolha dos entrevistados, todas as familias
optaram em realizar a entrevista no proprio
domicilio. Em trés familias, durante a entrevista,
estiveram presentes dois membros em cada uma
delas, totalizando, assim, 18 participantes.

A coleta de dados ocorreu apds a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
de acordo com a legislacdo que regulamenta a
pesquisa com seres humanos. O estudo foi
avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da UNIDAVI, sob protocolo 933. A
coleta de dados ocorreu no periodo de outubro
de 2011 a junho de 2012, sendo realizada a
entrevista semiestruturada, a partir da seguinte
questdo norteadora: “Como foi para vocés
vivenciar a hospitalizagdo de seu familiar na
UTI, a informacdo do dano neurol6gico agudo e
grave, diagnostico de morte encefélica,
comunicacdo da morte e entrevista para a
decisdo da doacao de 6rgaos?”.

As entrevistas foram gravadas com duragéo
aproximada de 2 horas e transcritas na integra,
sendo estas representadas por entrevista 1, 2 e
assim  sucessivamente. Para a analise
compreensiva, utilizaram-se, como ponto de
referéncia, os trés momentos da trajetdria
fenomenoldgica: a descricdo, a redugdo e a
compreensdo. Na etapa da descricdo, 0s
depoimentos foram transcritos mantendo-se
todas as expressdes verbais e ndo verbais

Cienc Cuid Saude 2015 Out/Dez; 14(4):1520-1527



1522

Knihs NS, Leitzke T, Roza BA, Schirmer J, Domingues TAM

originais. Na etapa da redug&o, os pesquisadores
passaram a fazer leituras  exaustivas,
impregnando-se do material obtido, até que
ocorreu a organizacao dos dados em unidades de
significados. Na etapa da compreensdo, buscou-
se obter o significado relacionando o fenémeno,
0s depoimentos, os pressupostos do referencial,
construindo, assim, as unidades de significados

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 18 familiares que participaram do
estudo, 11 eram mulheres. Em relagdo ao grau
de parentesco, seis eram maes, trés pais, trés
irmaos, duas esposas, dois esposos, e dois
filhos. Destes, uma pessoa era analfabeta, seis
possuiam o Ensino Fundamental incompleto,
cinco o Ensino Fundamental completo, quatro o
Ensino Médio incompleto e duas o Ensino
Médio completo. A média do periodo de luto das
familias foi de 14 meses, essa média foi
calculada considerando o tempo que havia
ocorrido a morte.

Apos andlise do material empirico, surgiram
duas  unidades de  significados: )
Hospitalizacdo; e (2) Entrevista para Decisdo
sobre Doagdo.

A unidade de significado Hospitalizacdo vem
representada pelo “impacto da noticia”,
“barreiras na comunicacdo”, ‘“relacdo com a
equipe”, “informacdo da ME” e “dor da perda”.
Esses fenbmenos apresentam as etapas
transcorridas pelas familias desde o primeiro
contato com a gravidade, a lesdo neuroldgica, a
necessidade de internacdo em UTI, a
confirmacdo da ME, a informacdo da morte e o
inicio do luto.

O significado do “impacto da noticia” revela
a desestruturacdo da familia diante do fato
ocorrido, a lesdo neuroldgica. Traz o desespero
da noticia critica, a necessidade de internacdo na
UTI e o risco de morte. Os discursos mostram a
desesperanca e o impacto da gravidade.

A gente acorda ja desesperada com a noticia do
acidente. Quando chegamos ao hospital foi um
desespero, os médicos foram sinceros disseram
que a batida foi muito forte. Que parte do cérebro
ja estava saindo pelos ouvidos e nariz. Nessa hora
parece que o mundo vai desabar (E2).

A dor e o sofrimento das familias
representam o enfrentamento da gravidade, da

linguagem técnica, da inseguranca e da incerteza
da recuperacdo ou a piora clinica. Estar com um
familiar na UTI traz esperanca, mas a0 mesmo
tempo medo pela gravidade e a duvida da
melhora 9. A UTI apresenta-se como um
ambiente tenso e assustador, pela impoténcia,
inseguranca, auséncia de dialogo, além da pouca
9a)tenc;éo disponibilizada pela equipe & familia

Desde o primeiro contato com a UTI, a
familia precisa ter ajuda e orientacdo. As
primeiras informacdes sobre o quadro clinico e a
gravidade podem desencadear um estado de
choque, levando a familia a desenvolver
alteracBes fisicas, emocionais e cognitivas. A
partir dessas alteragdes fisiologicas pode sofrer
desorganizacdo da estrutura familiar e diversos
sentimentos sdo aflorados. Os discursos deixam
transparecer o0 abalo e o impacto diante das
primeiras informagoes.

As “barreiras na comunicagdo” apresentam o
significado da dificuldade em compreender o
que estd acontecendo. Mostra que a familia
recebe muitas informagdes em um curto periodo
de tempo. Os discursos apresentam os obstaculos
para assimilar a fala da equipe. Ao mesmo
tempo em que revelam o significado de forga e
necessidade de seguir em frente, mesmo que
impactados pela tragédia. Para isso, tentam
transpor as barreiras técnicas e assimilar as
informacGes.

Os médicos chegam e falam um monte de coisa,
na hora do desespero a gente ndo consegue
entender quase nada. Falam que bateu a cabeca,
fez pressdo dentro dela, que estava inchado, é
muita coisa (E 10).

S6 me disseram que ele tinha feito um
traumatismo de cranio, que o cérebro dele estava
inchado, mas eu ndo entendi muita coisa. Eles
falavam muito, mas a gente cada vez entendia
menos, a gente estd com a cabega nas nuvens
parece. Nessa hora nada a gente consegue
compreender, mas eles continuam falando e
falando, muitas palavras que a gente ndo entende
nada (E12).

Os discursos revelam que a familia passa a
conviver com 0s mais diferentes e variados
profissionais. Nas falas, nota-se que o
significado e a esséncia do desrespeito a dor,
impoténcia, fraqueza e vulnerabilidade a familia
sdo expressos pela maneira de agir e falar dos
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profissionais. E possivel compreender que
apesar de tantos dados, poucas foram as palavras
assimiladas e traduzidas pela familia.

Neste contexto, a equipe precisa perceber que
cada familia € Unica e apresenta singularidade e
particularidades diante dos fatos apresentados. A
dor revela a verdade do sofrimento de maneira
singular para cada membro e representa a
necessidade de respeitar o tempo de cada um,
para que possam compreender o fendmeno que
esta diante deles. O significado da consciéncia
de tempo para cada pessoa € expresso por
sentimentos de pesar.

O “tempo qualitativo da familia” e o “tempo
cronologico dos profissionais” sdo tempos
diferentes. A convivéncia e a significagéo
refletem sintonias opostas. Diante do abalo da
familia, o profissional deve desenvolver a escuta
ativa, acolher e promover uma relagéo
verdadeira, integra, auténtica e respeitosa 7.

Apareceu uma moca ela disse que era psicologa,
ela sentou do nosso lado, explicou algumas coisas
gue nunca ninguém tinha dito para a gente, ai
entendemos um pouco melhor. O que aconteceu é
gue ai a gente ja estava mais calma (E4).

Tinha uma assistente social me esperando foi ela
que me disse que ele estava na UTI, ela me ajudou
muito, foi muito boa, ela ndo saiu do meu lado,
ela me pego pelo brago e me levo para ver o meu
filho, nessa hora é isso que a gente precisa de
ajuda (E7).

Os discursos mostram a importancia da
equipe perceber 0 momento ideal para conversar
e passar orientacbes. A constituicdo deste
significado transcende ao impacto da noticia e
provoca alteragdes cognitivas o0 que pode
impedir a familia de escutar e assimilar a equipe.
Os discursos mostram a importancia da atencao,
do acolhimento e do carinho dos profissionais
em ajudar, apoiar e guid-los para seguir em
frente.

No mundo desses sujeitos, o fendmeno
apresentado e revelado foi reciprocamente
traduzido em significados e atribuidos conforme
a sensibilidade e a interpretacdo de cada pessoa
nesse processo. A compreensdo do fendmeno
abarca a interpretagdo do vivido por cada ser
humano 8% Neste estudo, a concepcéo
apresentada nos discursos dos familiares mostra
gue ndo basta apenas o acolhimento a eles em
uma sala confortavel e adequada. Para eles o

significado de acolhimento traz implicito a
escuta, a cordialidade, o respeito e a
singularidade por cada membro. O respeito a dor
dessas pessoas vem  representada pela
autenticidade e empatia da equipe 59,

Uma relacdo respeitosa com o outro, é
construida e favorecida por meio do
relacionamento  interpessoal, centrado no
cuidado conforme a necessidade exposta por
cada ser humano ¢, Quando se desenvolve a
relacdo interpessoal, se permite que o outro fale
e que seja escutado. Assim, sente-se respeitado.
E por meio da escuta ativa que se desenvolve a
empatia e por meio da empatia é despertado no
profissional o sentimento de compaixdo, o qual
mobiliza a ajudar as pessoas em suas
fragilidades.

Nesse estudo, a relagdo com a equipe deixou
transparecer a necessidade de uma analogia
baseada em apoio, ajuda e confianga, néo
bastando apenas o0 contato expresso por meio de
palavras e gestos. A equipe deve deixar
transparecer que quando a ciéncia atinge o limite
e a tecnologia ja ndo pode mais salvar a vida de
seu familiar, resta a eles fazer aquilo que ha de
mais importante e essencial em uma profissdo:
cuidar, confortar e ajudar na elaboracdo do luto,
através da relacéo de ajuda ™32,

A “informacdo sobre o diagndstico de ME”
revela o significado da dificuldade em
decodificar, entender e compreender o que
representa “protocolo de ME”, ¢é dificil & familia
aceitar que ME, significa finitude/morte.

O médico mostrou um monte de exames, ele disse
que o cérebro dele tinha parado de funcionar. O
coracdo dele estava batendo, o médico explicou
que tudo era por causa da maquina, mas € dificil a
gente acreditar, para nds o que importava é que 0
coracdo batia (E2).

N&o podia acreditar que ele estava morto, apesar
de tudo que eles falaram, quando cheguei perto
dele, ele estava igual ao outro dia, quente, coracao
batendo, mas eles s0 diziam que confirmou a
morte encefélica, mas eu acreditava que ele ainda
ia viver (E12)

As informacg0es, aliadas a probabilidade do
inevitavel, distanciam as chances de recuperacao
e aproximam a confirmacdo da morte. Cogitar
ou experimentar a perda de um familiar é abalar
a seguranca do nosso proprio mundo e das
pessoas que nos cercam ®2 A crise
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emocional e a necessidade de apoio revelam a
fragilidade do momento. Desde o primeiro
contato com a equipe, a familia estd sob forte
impacto emocional. A experiéncia abarcada
nesse processo expressa a esséncia da dor e
tristeza, além do sentido real da noticia da
morte”.

Em, praticamente, todos os casos de ME, a
perda foi aguda, ou seja, esse paciente
encontrava-se em plenas condi¢bes de saude,
mas por uma les@o grave no cérebro, a morte foi
inevitavel, impedindo, que a familia tivesse
tempo de transpor os fatos e adaptar-se a nova
realidade estabelecida de forma abrupta e
agressiva.

Considerando a rapidez que tudo acontece e
as condicOes que ocorreu a morte, ao se deparar
com corpos aparentemente mantidos
artificialmente, a familia cogita e traz a esséncia
de que ainda ha vida, por acreditar que a morte,
somente é concretizada quando ocorre a parada
dos batimentos cardiacos. A ndo compreensdo e
aceitacdo do diagnostico de ME é um dos
principais motivos que leva a familia a ndo
autorizar a doagdo de 6rgdos, pois, ao acreditar
que seu familiar ainda esta vivo, ndo concedem a
doacao 2.

Diante disso, se faz necessario que a equipe
passe a informar de forma clara, simples e
auténtica todos os detalhes do tratamento, da
gravidade e do progndstico. A legislacéo vigente
1 determina que antes de iniciar o protocolo de
ME a familia deve ser orientada sob esse
processo, 0s exames a serem realizados e os
possiveis resultados. Quando ha clareza dos
fatos, linguagem simples e tempo para assimilar
essas informacdes, ha uma tendéncia de uma
maior compreensdo e aceitacdo do que esta
acontecendo com seu familiar.

A “dor da perda” apresenta o significado da
vivéncia da familia diante da morte, revelando a
esséncia desta dor e o abalo humano diante da
perda do ente querido. A tristeza e o sofrimento
sdo representados pela consciéncia  dos
familiares ao relembrar do fendmeno vivido
naquele momento e as fases do luto representam
a dor emocional e fisica. Os discursos deixam
transcender a fragilidade e o sofrimento.

Essa foi a hora mais dificil de toda a minha vida,
parecia que estava anestesiada, que o ar me
faltava e que ia sufocar de tanta dor (E 6).

Parece que desce uma bigorna na tua cabeca e te
arrebenta toda, ndo tem uma parte do corpo que
ndo doi, doi o corpo todo, parece que seu COrpo
ndo obedece mais (E14).

Apdbs receber a noticia da morte, a familia
passa a vivenciar com a pior dor: a dor que
atinge a alma, o espirito e 0 humano. E a dor que
abarca o coragdo, sem que haja palavras ou
analgesia para minimiza-la; é a dor que ndo tem
nome e nem expressao, mas que abala a estrutura
fisica, emocional e psicoldgica das pessoas que
tem lagos com quem morreu % A dor da
perda é significada por cada ser humano de
maneira impar, considerando o modo que ela se
apresenta a consciéncia humana, diante da
compreensdo do mundo, da realidade e da
convivéncia com a pessoa que morreu. E uma
dor Unica, inexplicavel, que doi todas as partes
do corpo, é uma dor avassaladora, conforme 0s
discursos acima.

A dor é representada, sobretudo, pela
dificuldade de aceitagdo, pela certeza que esta
tudo acabado. Apesar de a finitude ser a Unica
certeza do ser humano, no momento que ela
surge, diversos sentimentos sdo aflorados por
meio do choque, da negacdo, da revolta, da
depressdo e, por fim, da aceitacdo “*'¥. Isso
torna esse momento mais doloroso, sofrido e
penoso; tais sentimentos sdo reagdes humanas,
ndo controlaveis, e precisam ser percebidas e
respeitadas pela equipe “®'¥. Mas ao mesmo
tempo, precisam ser vividos pela familia. Os
sentimentos manifestados no processo de luto
sdo fisioldgicos, fazem parte da reacdo humana.
Ndo h& como controla-los, mas podem ser
minimizados pela equipe.

A unidade de significado Entrevista para
Doacdo de Orgdos vem representada pela
“informacdo sobre doac¢do” e “tomada de
decisdo”. Essa unidade de significado traz
implicito o fenbmeno da noticia da morte e a
possibilidade de doacdo. Momento esse em que
a familia precisa aceitar a finitude e decidir em
doar ou n&o os 6rgdos do familiar.

No transcorrer dos discursos anteriores, as
familias deixam transparecer o sentido concreto,
existente e efetivo do sofrimento, ao percorrer a
hospitalizacdo, a morte e a decisdo de doar ou
ndo os oOrgdos. O significado da doagdo de
orgdos para essas familias veio abarcado por
diuvidas e inseguranga, apresentadas e

Cienc Cuid Saude 2015 Out/Dez; 14(4):1520-1527



A familia e a doagao de orgdos

1525

manifestadas por eles no momento da né&o
autorizacdo. Certamente, um dos fatos que levou
a familia a optar pela ndo doacdo, foi desvelado
pela incerteza da morte.

Nessa perspectiva, o estudo revelou como
sensato, a equipe comunicar cada etapa em
momentos diferentes, ou seja, sugere-se que seja
comunicado a morte, que haja um tempo para a
familia assimilar essa informacdo. Na seqliéncia
possa ser sanado todas as dividas da familia
sobre o que foi dito e somente apds todos os
membros da familia  manifestarem a
compreensdo da morte é que deve ser informado
sobre a possibilidade de doacéo. O tempo entre a
comunicacdo da morte e a fala sobre doacdo pela
equipe, foi revelado como um dos principais
fatores para que a familia possa se organizar e
tomar a melhor deciséo.

A “informa¢do sobre doagdo” apresenta o
significado do momento em que é ofertado a
possibilidade de doacgdo de 6rgdos e tecidos. Os
profissionais esclarecem passo a passo como
ocorre a doagdo. Nesse estudo, o significado
dessas informacGes foi revelado como
desrespeito a dor da familia ja que os mesmos
acreditavam gue seu familiar ainda estava vivo.

Na hora ele perguntou se a gente queria doar 0s
orgaos dele, esta ali perdendo um filho, ainda, o
coracdo estd batendo, e eles ja estdo pedindo os
6rgéos (E9).

Eles pediram para a gente doar os érgédos dele, é
dificil, porque eles disseram isso logo depois de
falar que ele estava morto e a gente nem tinha
acreditado ainda que ele estivesse morto (E2).

A incompreensdo do sentimento de dor da
familia frente @ morte e a pouca sensibilidade
para identificar as fases do luto estiveram
representadas pelo momento inoportuno em
informar sobre o tema “doacdo de o6rgdos”. O
esclarecimento sobre doagdo €é uma etapa
delicada e requer preparo emocional do
profissional, uma vez que cada membro, dentro
do sistema familiar, reage de forma diferente a
essa noticia. A fala sobre doacdo deve chegar a
familia somente apds a equipe perceber que ha
condicbes emocionais destas pessoas para
receber essas informagdes. ‘2.

Ainda assim, é imprescindivel que o
profissional conduza o tema da doagcdo com
muito tato e delicadeza. E preciso lembrar que,
para essas pessoas, hada mais importa, pois eles

estdo perdendo alguém. E como se 0 amanhi néo
existisse. A noticia sobre doagdo deve ocorrer no
sentido de apresentar a familia as etapas desse
processo, viabilizando sanar todas as duavidas.
Em nenhum momento, a informacgdo pode ser
conduzida por meio de pressdo, moeda de troca
ou barganha %9,

E importante perceber que o profissional esta
ali para informar, sem que isso signifiqgue uma
obrigacdo da familia autorizar. E preciso lembrar
que objetivo principal junto a essas familias é
ajudar e ndo para causar mais dor e sofrimento.

A “tomada de decisdo” revela o significado
do qudo dificil é decidir se autorizam ou ndo a
doacdo. Apresenta 0 pouco tempo em assimilar a
morte e o0 desconhecimento do desejo do
falecido em vida sobre doac&o.

O tempo que eles ddo é muito curto para a gente
decidir, a gente ndo sabe o que fazer é muita
pressdo, a gente precisa de mais tempo, a gente
ndo consegue pensar, ainda nem acreditou que ele
estava morto, entdo achei melhor dizer ndo (E10).

Na hora ja que eles falaram sobre a doagdo. De
verdade ndo tinha condicbes de dizer nada,
também nunca tinha ouvido meu filho falar nada
sobre isso, imagina tinha acabado de ouvir que
meu filho estd morto, como posso tomar essa
decisdo? (E14).

A tomada de decisdo para doagdo de 6rgdos
na familia desvelou questbes éticas, morais,
religiosas, crencas, maneira de agir, visdo de
mundo e trouxe o significado dos sentimentos
desencadeados diante da perda aguda, o que
pode gerar dor e inconformismo. A tomada de
decisdo envolve transcender, remover barreiras,
respeitar e ndo julgar; representa o entender e
acatar o conhecimento empirico dos familiares
sobre 0 assunto e a capacidade de compreensao
de cada um, em seu tempo. Envolve captar suas
representacdes e seus modelos de compreenséo,
atuando nas fragilidades, mitos e no
desconhecimento %2 Nesse  contexto,
entende-se que quando o paciente manifestou em
vida o desejo de doar ou ndo seus 0rgdos, isso
ajuda e acalma o coracgdo da familia no momento
de tomar a deciséo *©%.

E perceptivel, claro e evidente a necessidade
de mudar o contexto e a realidade das
instituicbes de salde no atendimento as familias
nesse processo. Ha que se focar na dor da perda,
no cuidado humano e ndo apenas no tecnicismo
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frio dos diagndsticos, dos procedimentos clinicos,
0 que, na maioria das vezes, impede o
profissional de demonstrar compaixdo no
processo e de estabelecer a relacdo de ajuda
para essas pessoas.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo permitiu compreender a trajetoria da
familia durante o processo de hospitalizacdo do
paciente com lesdo neurol6gica grave, ME e
tomada de deciséo sobre a doagéo de Orgaos.

Foi possivel perceber que a equipe precisa
utilizar informacGes claras, simples e sem a
utilizacdo de termos técnicos, em todas as etapas
do processo.

A familia apresenta a necessidade do respeito a

Nessa trajetoria, foi possivel compreender
que a dor e o sofrimento fazem parte de todo o
processo de hospitalizacéo.

Ainda, foi possivel perceber que a equipe
deve buscar informar a familia sobre o tema
doacdo de Orgdos, somente apOs todos 0s
membros terem compreendido e aceitado a
morte.

O tempo mostrou-se como imprescindivel
para aceitar a morte e codificar a informacéo
sobre doacgéo de 6rgéos.

Acredita-se que o estudo possa contribuir
para que os profissionais de salde reflitam
sobre suas atitudes e comportamentos, a partir
da vivéncia dos familiares frente a dor da
perda e as questdes que envolvem a tomada de

dor, acolhimento desde a primeira informacio atéa  deciséo para a doagao.

comunicagdo da morte.

UNDERSTANDING THE EXPERIENCE OF FAMILIES FACING HOSPITALIZATION,
BRAIN DEATH, AND INTERVIEW FOR ORGAN DONATION

ABSTRACT

This study aimed to understand the experience of families in the process of hospitalization, brain death and
interview for organ donation. It is an exploratory, descriptive, qualitative research of phenomenological approach.
The subjects were 15 families of patients who had severe and acute brain injury that evolved to a brain death
diagnosis, whose families were interviewed for organ donation but did not authorize it. After analysis of the
empirical material, two units of meaning arose: (1) Hospitalization; and (2) Interview for Decision on Donation.
These units of meaning are represented by “impact of the news”; “barriers to communication”; “relationship with
the team”; “reporting the brain death”; “pain for the loss”; “informing about donation” and “decision-making”. The
path walked by the families is difficult and makes it necessary to rethink the care provided to these people by
health professionals throughout the process. The time between the report of the death and the provision of
information about organ donation is important for the family to organize its thoughts and make the best decision.

The study shows that this time has not been respected.

Keywords: Nursing. Family. Brain death.

COMPRENSION DE LA VIVENCIA DE LA FAMILIA FRENTE A LA HOSPITALIZACION,
MUERTE ENCEFALICA Y ENTREVISTA PARA DONACION DE ORGANOS

RESUMEN

El presente estudio buscé comprender la vivencia de la familia en el proceso de hospitalizacion del familiar,
muerte encefalica y entrevista para la donacion de organos. Se trata de una investigacion exploratoria,
descriptiva, de naturaleza cualitativa, con abordaje fenomenolégico. Los sujetos se compusieron de 15 familias
de pacientes que tuvieron lesion neurolégica grave y aguda, evolucionaron con diagnéstico de muerte encefalica,
cuyas familias fueron entrevistadas para la donacion de érganos y no la autorizaron. Después del andlisis del
material empirico, surgieron dos unidades de significados: (1) Hospitalizacion; y (2) Entrevista para Decision
sobre Donacién. Estas unidades de significados son representadas por el “impacto de la noticia”; “barreras en la
comunicacion”; “relacion con el equipo”; “informacién de la muerte encefalica”; “dolor de la pérdida”; “informacion
sobre donacién” y “toma de decision”. La trayectoria vivida por las familias es dificil y se vuelve necesario
repensar la atencion a estas personas por los profesionales de salud durante este proceso. El tiempo entre la
comunicacién de la muerte y la informacion sobre la donacion de érganos es importante para que la familia
pueda organizar sus pensamientos y tomar la mejor decision. El estudio sefiala que este tiempo no fue

respetado.

Palabras clave: Enfermeria. Familia. Muerte encefalica.
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