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RESUMO

O objetivo do estudo foi conhecer a experiéncia da familia frente a abordagem para doacdo de érgéos e as razdes
que levaram os familiares a autorizarem ou nédo a doagdo. Trata-se de uma pesquisa exploratéria, com abordagem
qualitativa, realizada com familiares de individuos em morte encefalica (ME) num Hospital Ensino do municipio
de Maring4, Parang, abordados para a doacdo no periodo de 2006 a 2008. O estudo permitiu a analise do processo
de abordagem em caso de ME, identificando, através da visdo familiar, as necessidades de melhoria na abordagem
e em todo o processo, possibilitando uma assisténcia mais humanizada e holistica.

Descritores: Morte encefalica. Doagdo dirigida de tecido. Familia.
RESUMEN

El objetivo del estudio fue conocer la experiencia de la familia frente al abordaje para donacién de drganos y las razones que
Ilevaron a que los familiares autorizasen o no la donacién. Se trata de una investigacion exploratoria, con abordaje cualitativo
realizada con familiares de individuos en muerte encefalica (ME) en un Hospital de Ensefianza del municipio de Maringa,
Parang, Brasil, abordados para la donacion, en el periodo de 2006 a 2008. El estudio permiti6 el analisis del proceso de
abordaje en caso de ME, identificando, a través de la vision familiar, las necesidades de mejora en el abordaje y en todo el
proceso, posibilitando una asistencia mas humanizada y holistica.

Descriptores. Muerte encefalica. Donacion directa de tejido. Familia.
Titulo: La experiencia de la familia frente al abordaje para donacion de rganos en la muerte encefalica.

ABSTRACT

The objective of the study was to get in contact with the experience of a family that was asked to donate organs of a relative
and the reasons that led them to authorize it or not. It was an exploratory research, with qualitative approach accomplished
with relatives of individuals who presented cerebral death (CD) in a University Hospital of the municipal district of
Maringd, Parang, Brazil, in the period from 2006 to 2008. The study allowed the analysis of the approaching process in
case of CD, identifying through the family view, the needs of improvement in the approaching system and in the entire
process, to provide a more humanized and holistic assistance.

Descriptors: Brain death. Directed tissue donation. Family.
Title: The experience of a family when approached for organs donation in case of cerebral death of a relative.
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INTRODUCAO

Nas duas Ultimas décadas, o aumento do su-
cesso das cirurgias de transplantes de 6rgdos com
a promocao da qualidade de vida dos pacientes be-
neficiados, fez com que a procura desta terapia se
reafirmasse como uma esperanca de vida cada vez
mais proxima e exequivel. Em contrapartida, a
baixa porcentagem de doadores dificulta a realiza-
¢do desta intervencdo que é responsavel diretamen-
te pela manutencédo da vida de muitos individuos
portadores de condi¢Bes crdnicas. Um unico doa-
dor, em boas condic¢Bes e sem contra-indicagdes,
pode beneficiar, através de transplantes de diver-
s0s 6rgaos e tecidos, mais de 10 pacientes®.

Contudo, o crescimento da demanda por
transplantes é muito maior do que suas possibili-
dades. Em 2007, por exemplo, levando-se em con-
sideracdo a procura por todos os 6rgdos, a espera
por um transplante compreendia 66.558 pessoas®.

Enquanto isto, no ano de 2006, houve a no-
tificacdo de 5.627 casos de potenciais doadores no
Brasil. Porém, apenas 1.109 se efetivaram. As prin-
cipais causas da ndo efetivacdo foram: 1° a exis-
téncia de contra-indicagdo médica (2.173 casos); 2°
a recusa familiar (1.539 casos); 3% morte encefalica
(ME) néo confirmada (186 casos); e problemas com
infra-estrutura inadequada (62 casos)®. Dos aspec-
tos apontados, apenas a contra-indicacdo médica
nao pode ser modificada.

A dificuldade das familias que vivenciama ME
em permitir a doagdo de 6rgaos e tecidos pode es-
tar relacionada ao desconhecimento e pouca com-
preensdo do que significaa ME®Y — ou seja, a cessa-
cao irreversivel das funcbes neurolégicas dos he-
misférios cerebrais e tronco encefalico, impossi-
bilitando a manutencéo da vida sem o auxilio de
meios artificiais®¥. Esta condicdo geralmente ocor-
re abrupta e inesperadamente. A familia se percebe
impotente e a0 mesmo tempo com esperancas de
uma recuperacdo. Entretanto, é nesse momento de
grande dificuldade e sofrimento que os familiares
sdo abordados quanto a possibilidade da doa¢ao®.

Vérios outros elementos séo colocados como
dificultantes no processo familiar de doacédo, como
complicacOes ligadas a preocupacdes com o fune-
ral do familiar, costumes, etnias e culturas, além de
restricOes religiosas®.

No Brasil, os pacientes e as familias tém o li-
vre arbitrio de escolha sobre doar ou néo seus or-
gdos, mas infelizmente, a maior parte das pessoas
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néo realiza esta escolha em vida ou se a faz ndo co-
munica sua decisdo a seus familiares. O desconhe-
cimento da condi¢do de doador de seu familiar é
alegado pelas familias como sendo um dos princi-
pais determinantes da ndo doagao®.

Diversos fatores estressantes atribuidos por
familiares de provaveis doadores foram identifica-
dos em estudo no Hospital das Clinicas, no ano de
2007, como receber a noticia da ME de forma tran-
quila; insatisfacdo da familia com o atendimento
prestado ao doador durante a internagao ou ao pro-
prio familiar; medo e desconfian¢a da autenticida-
de do quadro clinico de ME e a sensacéo de assinar
a morte do familiar; desconhecimento do receptor
dos 6rgdos e a demora na liberagdo do corpo para
o funeral®.

Sendo assim, esforcos devem ser envidados
para uma boa abordagem familiar, associada ao
desenvolvimento de métodos organizados no pro-
cesso de doagdo e captacdo de 6rgaos e tecidos para
transplante, seguindo regulamentacdo adequada,
de forma a assegurar a sua eficiéncia e evitar abu-
s0s®.

Diante do exposto e, buscando aprimorar o
processo de abordagem familiar nos casos de ME,
prop0e-se a realizacdo do presente estudo com o ob-
jetivo de compreender, a partir da perspectiva da
familia, a experiéncia de se vivenciar uma ME, iden-
tificando como foi 0 processo de abordagem para
possivel captacdo e doagdo de 6rgaos/tecidos para
transplantes e verificar as razdes que levaram os
familiares a autorizarem ou ndo a doacdo de or-
gaos.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo-explorato-
rio com abordagem qualitativa. O método qualita-
tivo fundamentalmente “olha” as pessoas em seu
ambiente natural e interage com elas na sua pro-
pria linguagem e termos, capacitando trazer res-
postas significativas para pesquisas cujo objetivo
procura traduzir os significados e as interpreta-
cOes de atores que vivenciam um determinado pro-
cesso e contexto®?),

Para identificacdo dos informantes do estu-
do, foi realizado um levantamento no banco de da-
dos da Comissdo Intra-Hospitalar de Doagéo de
Orgéos e Tecidos para Transplante (CIHDOTT)
de um hospital de Ensino do municipio de Marin-
g4, Parang, de todos os individuos que tiveram a
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constatacdo de ME nos anos de 2006 a 2008 e cujos
familiares, residentes em Maringé e regido metro-
politana, tivessem sido abordados para possivel
doacdo pela CIHDOTT.

Oito casos atenderam aos critérios estabele-
cidos, porém, em um caso os familiares ndo foram
localizados e em outros dois eles se recusaram a
participar do estudo. Nos trés casos de decisao fa-
voravel, os doadores eram jovens, dois do sexo
masculino (24 e 32 anos), sendo 0 mais novo, viti-
ma de espancamento e o0 outro de acidente vascular
cerebral (AVC), e uma do sexo feminino (45 anos),
também vitima de acidente vascular cerebral, sen-
do entrevistados respectivamente pai (E4), mée
(E1) e irma (E5); e nos dois casos de recusa, um
possivel doador era do sexo masculino (21 anos),
vitima de espancamento e a outra, do sexo femini-
no, meia idade (53 anos), que sofreu AVC, cujos fa-
miliares abordados foram mée (E2) e filha (E3),
respectivamente.

Os dados foram coletados no domicilio dos
familiares, nos meses de maio e junho de 2008, por
meio de entrevistas semi-estruturadas. Estas fo-
ram previamente agendadas e apds consentimen-
to, gravadas. A pergunta norteadora foi: Como
vocé vivenciou o processo de ME e a aborda-
gem sobre doagdo e captacdo de 6rgdos de seu
familiar?

Para a interpretagdo e discussdo dos dados
utilizou-se a analise de contetido™. Para tanto, ap6s
a coleta de dados foi efetuada transcricdo na inte-
gra das entrevistas e em seguida uma pré-analise,
seguida de exploracdo exaustiva do material com
leituras e releituras das falas, e tratamento dos re-
sultados com inferéncia e interpretacao, com des-
membramento dos discursos em categorias anali-
ticas por meio de similaridades e diferencas.

O desenvolvimento do estudo ocorreu em con-
formidade ao preconizado pela Resolugdo 196/96
do Conselho Nacional de Saiude®™ e o projeto foi
aprovado pelo Comité de ética em pesquisa com
seres humanos da Universidade Estadual de Ma-
ringa (Parecer n® 211/2008). Todos os participan-
tes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias.

APRESENTACAO E DISCUSSAO
DOS DADOS

A analise dos dados permitiu a identificacdo
de trés categorias: sentimentos diante da vivéncia
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da ME; abordagem da Comisséo: sua influéncia
na decisdo familiar e sentimentos apo6s a dificil de-
cisdo - experiéncia ap0s a resposta positiva ou ne-
gativa de doacao.

Sentimentos diante da vivéncia da ME

A ME na maioria das vezes acontece abrup-
tamente, em decorréncia de causas geralmente
traumaticas, congénitas ou adquiridas e que levam
a internacgdes inesperadas®?. Diante do fato ines-
perado, as familias sdo expostas a possibilidade de
morte com a mesma dindmica: subitamente e sem
entender o que esté vivenciando:

Foi o fim né! (E1).

Foi uma coisa bem triste que eu ndo tava esperando de
jeito nenhum, por que ela era nova demais né. Eu sei
que ela ndo se cuidava né, pela, pela pressdo dela, mais
ela era nova. Esperava jamais! (E3).

Para completar o pano de fundo deste mo-
mento de dor, é inquestionadvel que os familiares
estejam diante de uma morte diferente, ou seja, uma
morte em que o coracdo continua batendo e os pul-
mdes continuam sendo insuflados e esvaziados em
ritmo cadenciado.

E interessante ressaltar que muitos dos pa-
cientes em ME sdo jovens e gozam de boa salde
fisica antes da doenga traumatica e a admissao no
hospital e isto dificulta a aceitagdo da morte pela
familia e, por conseguinte, interferindo na deciséo
quanto a possivel doagdo®?.

O diagnostico de ME faz com que os familia-
res tentem elaborar estratégias visando diminuir
suas incertezas e a compreender/aceitar a possibi-
lidade de morte®.

Porém, nesse estudo, os familiares mostraram
enxergar o lado positivo da ME, a qual “livrou”
seu familiar do sofrimento que causaria uma possi-
vel sequela grave, conduzindo-os a total dependén-
cia fisica.

Foi tranqtiilo pra ela porque eu acho que ela ndo sofreu.
Ent&o pra mim aliviou nesse lado... e como 0s médicos
falaram que ela ficaria, ela ia sofrer muito mais, e pela
vida que minha mae tinha, se ela sobrevivesse ela mor-
reria em vida, que ela ndo ia aceitar [...] (E3).

Ele foi espancado, ficou em coma, e gragas a Deus no
meu pensamento se ele tivesse ficado vivo ai, como se
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diz, dando trabalho seria pior porque eu falo o que é
verdade [...] (E4).

Prefiro ver, sabe que foi melhor da maneira que foi.
Sabe, se ela ficasse com sequelas, eu acho que ela ia
sofrer muito mais, nds iamos sofrer e ela ia sofrer, por-
que ela era muito ativa, era bonita, estudava, era jo-
vem... ela tinha toda uma historia de vida pela frente.
Tinha muitos planos [...]. Ent&o, melhor assim (E5).

As familias tém que trabalhar dois momentos
quando se trata de ME, sendo o primeiro a aceita-
¢do da realidade da perda e em seguida a dor de
aflicao®,

O sofrimento diante da perda do parente es-
timula a familia a buscar uma solucéo para a situa-
¢do. Assim, autorizar a doagdo dos 6rgaos ou desli-
gar os aparelhos é a melhor maneira para acabar
com o sofrimento, pois, manter o paciente com o
suporte avancado de vida é 0 mesmo que prolon-
gar a dor diante da espera infrutifera®.

A experiéncia da familia de autorizar a doa-
¢do de 6rgdos € caracterizada por um processo cons-
tituido de quatro fases. Ele tem inicio com a vi-
véncia do impacto da tragédia, quando a familia
busca entender a atual condi¢do do ente querido;
passa pela incerteza do diagndéstico de ME e nes-
te momento, os familiares tentam elaborar estra-
tégias visando diminuir suas ddvidas e a aceitar a
possibilidade de morte. Na terceira fase ocorre o
manejo com o problema da decisdo de doar ou ndo.
A Ultima fase é a de reconstrugdo da histdria da
morte do ente querido®.

Abordagem da Comisséo: sua
influéncia na decisao familiar

Junto com a ME, invariavelmente deveria
existir a abordagem da CIHDOTT para possivel
transplante de 6rgéos e tecidos. Os profissionais
realizam um trabalho de extrema importancia neste
processo, pois atuam junto aos familiares, num
momento dificil representado pela perda de um
parente, mas diante de uma nova possibilidade de
vida, de grande importéncia social. Neste sentido,
a legislacdo vigente deve ser expressamente deta-
Ihada ao familiar e o profissional necessita ofere-
cer a oportunidade de transformar a tragédia da
perda de um familiar em um ato nobre de doagdo,
atenuando a dor e confortando aos familiares®.

Os depoimentos confirmaram que a credi-
bilidade na equipe de satde é uma condicéo deter-
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minante no grau de incerteza dos familiares, pois
nos trés casos em que a decisao familiar foi favora-
vel & doacdo, os familiares estavam satisfeitos com
a forma como foram abordados:

Sabe, eu me senti assim até que uma pessoa muito
educada, conversou assim direitinho comigo, nédo foi
aquele, como se diz, aquele impacto assim, de repente,
foi uma conversa e a gente tinha que aceitar [...] (EL).

[...] conversei com a assistente social, com a médica,
nossa, o atendimento foi timo. Eu ndo tenho o que fa-
lar! (E2).

[...] mais depois a equipe que veio, o pessoal da enfer-
magem e tal, a assistente social, um pessoal muito ba-
cana assim, hem, esclarece bem, de modo simples, que
na hora vocé ndo entende muita coisa também, entéo
tem que falar assim mesmo. Se enrolar demais vocé ja
nao [...] (E5).

A abordagem familiar deve ser feita de forma
ética, respeitando 0 momento de perda, de manei-
rasensivel, esclarecedora, respeitosa, utilizando lin-
guagem de facil compreensdo, sem pressa e de mo-
do a oferecer conforto diante da perda e, a0 mesmo
tempo, a possibilidade de transformar este sofri-
mento num momento de esperanca e expectativa
de vida para outras pessoas. A liberdade de escolha
deve ser dada a familia e respeitada quanto ao re-
sultado.

Quando a abordagem é realizada por profis-
sionais que estejam seguros em propor a doagdo e
que se preocupam com os familiares, as taxas de
consentimento se elevam consideravelmente®.

No Reino Unido, por exemplo, ha equipes de
enfermagem especializadas para abordar a fami-
lia de pacientes em suspeita de ME, proporcionan-
do apoio emocional, auxiliando a compreender 0s
desafios e o significado de morte encefélica, e este
trabalho tem se mostrado de vital importancia®.

No Brasil, as equipes que abordam a familia
sdo proprias dos hospitais e como normativa, seus
membros ndo devem ser integrantes da equipe de
transplante e/ou remocdo de érgdos/tecidos ou
integrar a equipe de diagnostico de ME. Deve ser
composta por no minimo trés membros de nivel
superior, integrantes do corpo funcional do esta-
belecimento de salde, dentre os quais um médico
ou enfermeiro designado como Coordenador, o qual
devera ter certificacdo de Curso de Formagédo de
Coordenadores, ministrado pelo Sistema Nacio-
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nal de Transplante (SNT) ou pelas Centrais de
Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de Orgaos
(CNCDO) dos Estados ou Distrito Federal, vali-
dado pelo SNT®,

No entanto, verificamos que mesmo com todo
preparo da equipe, nem sempre a abordagem € per-
cebida de modo positiva pela familia.

[..-] porque na hora que a gente chegou, eles estavam
com muita pressa [equipe]. Sabe quando vocé sente
que a pessoa esta com pressa? [...], a assistente social
que eu posso dizer que foi pouco mais atenciosa... foi
num impulso. Olha! poderiam ter explicado melhor
(E3).

O papel da equipe responsavel pelo atendi-
mento ao paciente em terapia intensiva é de vital
importancia. Muitas vezes, o trabalho dos profis-
sionais fica centrado na assisténcia ao paciente e
em atividades administrativas, havendo um distan-
ciamento da familia®.

As respostas e os significados para os familia-
res surgem a partir da interacdo com os profissio-
nais da salde, amigos e outros membros da familia
e expde que o que é visto, ouvido e experienciado
pela familia, permanece com ela durante todo o pro-
cesso®),

Os achados permitem afirmar que a aborda-
gem pela comissao (clara, objetiva, segura, simples
e de forma humana) é essencial no sucesso de todo
0 processo, refletindo diretamente na autorizacédo
dos familiares para a doacdo.

Sentimentos apos a dificil decisdo: experiéncia
apos a resposta positiva ou negativa de doagdo

A analise dos depoimentos revelou que tanto
nos casos em que houve autorizagdo para a doacao
qguanto naqueles em que os familiares se posicio-
naram contra a doac¢do de 6rgdos, passado algum
tempo depois da morte do individuo que sofreu ME,
seus familiares ainda sdo tomados por varios sen-
timentos quando rememoram a situagao vivenciada
por ocasido da abordagem da Comisséo.

Resposta positiva

Ao relembrarem o processo de perda de um
ente querido e a decisdo pela doacdo de 6rgdos, 0s
familiares confirmaram que apesar de o fato ocor-
rer num momento dificil para a familia, a doagdo
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de 6rgdos e consequentemente a realizacdo do
transplante pode trazer conforto, sensagdo de sa-
tisfacdo ou de reviver o familiar em outra pessoa e,
além do mais, significa principalmente, fazer o bem
a outra pessoa®*?,

Foi bom! Opa ! Se serviu para alguém, acredito que foi
bom... Eu digo, o 6rgdo se servir e for bom para outro,
ja é uma grande vitdria para a gente (E4).

Deus, como diz 0 outro , ja& tinha levado, eu ndo me
arrependo de nada do que eu fiz [...]; eu me sinto bem,
né (E1)!

E bom saber assim que , que o [...], que infelizmente
foi assim, mas na ultima hora ainda fez alguma coisa
pelos outros. Deus levou, levou (E5).

De fato, em estudo realizado junto & popu-
lacdo do municipio de Curitiba, Parang, os princi-
pais motivos apontados para as pessoas serem fa-
voraveis a doacao de 6rgaos e tecidos, foram: a sen-
sacdo de salvar vida, ajudar ao préximo e doar
vida®®),

Além disso, saber que o individuo em vida ja
manifestava a vontade de doar seus 6rgaos apds a
morte constitui um dos principais motivos para que
os familiares concordem com a doacdo™®), e isto tam-
bém foi identificado neste estudo.

Doei porque uma porgao de vezes ele comentou comigo,
vendo televisdo, ele falou assim: mée a senhora sabe se
a gente faz documento para doar 6rgao ounaofaz [...],
porque eu doo, ndo sou egoista ndo [...] (E1).

Por outro lado, a falta de conhecimento sobre
0 desejo do paciente quanto ao ato de doar seus
orgédos, foi percebida como um fator causador de
davidas nos familiares, decisivo no processo de
doacdo, interferindo na decisdo final.

Entretanto, mesmo concordando com o lado
positivo da doacdo um dos familiares abordados
reclamou sobre a demora no processo de captacdo
dos 6rgéos.

Eu s6 acho que foi, que demora demais. Ah, o tempo de
vocé autorizar a retirada e vocé poder levar pra casa,
sabe! A demora é muito grande porgue vocé ja sabe que
foi [morreu], sabe... e tudo 0 que vocé quer é assim...
j&, ta, morreu ndo tem mais 0 que ser feito tal, entdo
assim o que vocé quer é poder enterrar, sabe [...], vocé
quer fazer aquele ritual todo e acabar com aquele so-
frimento, sabe? (E5).
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Este tipo de reclamacdo € natural, pois os fa-
miliares se encontram cansados, sem energia, es-
tressados, além da sensagdo de impoténcia, pelo fa-
to de “esperar” a liberacéo do corpo. Esta situacéo
torna-se insuportavel quando héa atrasos e ou pres-
sdo dos demais membros da familia, que esperam e
desejam a liberacdo rapida do corpo®?,

Cabe ressaltar que mesmo com a demora para
concretizar o velorio e sepultamento ndo foi per-
cebido nenhum tipo de arrependimento para a au-
torizacdo, permanecendo a sensacdo de salvar vi-
das e ajudar ao préximo.

Esta situacdo também foi identificada em ou-
tro estudo que teve como objetivo desvelar a per-
cepcao de familiares de doadores cadaveres sobre
0 processo de doacdo de 6rgdos para transplante,
0 que levou os autores a afirmarem que apesar de
todo processo de doacdo ser percebido como buro-
cratico, demorado, desgastante, cansativo, sofrido
e estressante, geralmente ndo ha arrependimento
na doacdo de 6rgaos e inclusive, existe disposi¢do
para nova doacéo caso a situagdo se repetisse na fa-
milia®2,

Além disso, o consentimento para a doagédo
sem um conhecimento posterior de que 0s 6rgados
foram realmente aproveitados, se houve sucesso na
doacéo e, principalmente, quem foi o beneficiado cons-
titui motivo de angustia para alguns familiares®?:

Me conforta isso! Eu tenho uma vontade, que queria
assim, conhecer a0 menos uma pessoa [transplanta-
do], ndo para, como se diz, para mim ficar vendo aquela
pessoa sempre, por exemplo, eu queria uma vez s6 [...]
(ED).

Minha irma quer conhecer, quer saber a historia da
pessoa que ela [falecida] salvou a vida, né [...] mas,
quando é famoso sai na televisdo quem vai receber, re-
cebeu 6rgdos [...] (E5).

De fato, ndo conhecer o receptor pode ocasio-
nar na familia um sentimento de grande frustra-
cdo, perpetuando esta expectativa durante a sua
vida®.

Resposta negativa

O processo de decisao pela doagdo ou ndo dos
6rgdos de um ente querido é experienciado de for-
ma distinta por diferentes membros familiares e
quando ndo existe um consenso, a tendéncia é de
nao autorizar a doagdo:
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Eu sai do hospital assim, j& estava arrasada pela mor-
te, por tudo que tava passando, e ainda por ter assina-
do uma coisa que eu ndo queria porque eu falei assim:
“Poxa, eu queria doar, né, eles [irmaos] néo queriam
doar e porque que eu tive que assinar como se eu nao
quisesse doar” [...] (E3).

O familiar responsavel pela autorizacdo ou
ndo da doacéo sente-se tranquilo quando a deciséo
é tomada em conjunto e em comum acordo com a
familia®. Porém, o que se observa muitas vezes €
que alguns familiares conseguem fazer prevalecer
suas vontades, deixando os demais constrangidos
com a decisdo final, como aconteceu com a E3.

Hoje eles [irm&os] fariam uma coisa diferente, eles,
depois do enterro da minha mée, logo apos, ja falavam
que fariam diferente [...]. Eles recusaram por falta de
conhecimento do que ela queria [...] (E3).

Se fosse agora eu doaria, se fosse agora neste momento.
Porque se ele tivesse condicdo de falar, doaria [ ...] (E2).

E interessante observar que este tipo de sen-
timento s6 foi referido nos casos em que a decisdo
foi contréria a doacdo. Se as pessoas compreendem
o diagndstico de ME, tem maior facilidade em co-
gitar a possibilidade da doagdo dos 6rgaos de seu
parente?,

Oh, vocé quer saber, eu ndo sabia, mas para mim o meu
filho ia sair daquela... na época eu ndo sabia 0 que era
morte encefalica, fui entender depois... Pra mim ele ta-
va dormindo, tava tudo perfeito olhando [...]. Vieram
perguntar se eu queria doar, ele tinha tudo perfeito, dai
eu falei: ah, eu ndo! (E2).

E, é dificil porque assim [...], vocé ouve falar em mor-
te encefélica e na hora, 0 estado de choque que vocé fica,
vocé ndo tem a dimensao assim de saber que ha morte
encefalica [...], mas o coragdo ta batendo, sabe! Ta! O
coragdo é mecanico, ele € s6 um masculo [ ...], mas vocé
acha assim: ndo, o coracdo ta batendo, enquanto o co-
racao ta batendo tem vida (E5).

O conhecimento limitado das pessoas em ge-
ral, em relagdo ao conceito de ME, associada & in-
fluéncia de ver o familiar apresentando uma apa-
réncia externa de vivo, com o coragédo batendo, e
principalmente o corpo mantendo o seu calor, 0s
movimentos respiratérios, cor saudavel e com fun-
cionamento de seus principais sistemas, dificulta
a compreensao e/ou aceitacdo da ME®?, e consti-
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tuem grandes barreiras na autorizacdo positiva
para doacdo de 6rgdos®” afinal, a maioria das pes-
soas associa morte com parada respiratéria e car-
diaca, corpo imovel e frio®3.

Lentamente esta situagdo estd mudando. Em
um estudo realizado na cidade de Curitiba, a maio-
ria dos entrevistados (86,3%), demonstrou conhe-
cimento sobre ME ao afirmar que esta ocorre
“quando o cérebro ndo funciona mais, mas o coracéo
e 0s pulmdes podem ainda estar funcionando”®®),

A negacdo da realidade da morte pelo fami-
liar impede a disponibilidade da familia em auto-
rizar a doacdo de 6rgdos, ou seja, autorizar seria
admitir a morte num momento em que a familia
ainda ndo pode aceita-la®.

Além disso, 0 uso de terminologias improé-
prias contribui para a incerteza e angustia dos
familiares, como, por exemplo, empregar o termo
“o0 ventilador mantém o paciente vivo” pode corro-
borar com a ddvida dos familiares se o paciente
realmente estd morto (em ME)®,

Meus irmaos recusaram por falta de conhecimento mes-
mo [...], foi falta de esclarecimento (E3).

O conhecimento da populacdo sobre doagdo
de 6rgaos e tecidos para transplante ainda é limi-
tado, sendo esta uma das justificativas para as bai-
xas taxas de doagdo em nosso pais, 0 que poderia
ser melhorado com maior investimento publico no
sentido de promover medidas educacionais®®.

As familias sdo capazes de entender o concei-
to de ME, porém diante da experiéncia que estdo
vivenciando, do contexto de dor que estdo sentin-
do, elas necessitam de tempo para que este concei-
to tenha sentido em sua realidade naquele momen-
to®),

No estudo realizado em Curitiba, os princi-
pais motivos que as pessoas alegaram por nao se-
rem favoraveis a doacdo foram: a falta de confianga
na medicina, no sistema da captacdo de 6rgéos, te-
mor da mutilacdo do corpo, no diagndéstico de mor-
te encefalica. Neste mesmo estudo a quase totali-
dade dos entrevistados afirmou que as campanhas
educativas sobre doacdo e captagdo de 6rgaos ndo
sdo suficientes para esclarecer a populacao®®.

CONSIDERACOES FINAIS

Realizar uma pesquisa com os familiares de
pessoas que tiveram uma morte inesperada e a
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abordagem para possivel doagdo de 6rgaos nédo é
uma tarefa facil, pois as familias ainda encontram-
se em luto e com uma ferida em processo de cica-
trizacdo.

O desconhecimento da populagdo de forma
geral sobre todo o processo de doagdo implica em
situacdes de duvidas e questionamentos internos
dos familiares quando abordados, que optam pela
“certeza” da ndo doacdo, diminuindo sobremanei-
ra 0s numeros de transplantes.

Nota-se que o papel esclarecedor e fortale-
cedor de duvidas que deveria ser preenchido pelo
profissional médico, por vezes é realizado de for-
ma rapida, como se simplesmente pela fala do ter-
mo de ME aos familiares ja deveriam estar escla-
recidos e convencidos.

Analisar o processo de deciséo familiar, con-
siderando a possibilidade de interacdo com a fa-
milia, expandindo o foco de apenas doagao e capta-
¢do de drgdos para o cuidado com a familia, a par-
tir do entendimento do que se passa com ela, po-
de ajudar a minimizar o seu sofrimento, além de
facilitar todo o processo de doacdo de 6rgdos. A
continuidade da assisténcia a familia, apds a sua
resposta (negativa ou autorizagdo para doacao) é
essencial em todo o processo de morte, indepen-
dente de ME, caracterizando um cuidado ético e
humanizado por parte dos profissionais que atuam
nestas areas.

Diante do exposto, percebe-se que ha a ne-
cessidade da desmistificacdo do processo de doa-
cdo, melhoria das informacdes prestadas aos fami-
liares, de forma a conscientizar a populacdo em
geral, promover uma interacdo multiprofissional
na abordagem, visando o aumento da captacéo e
dos transplantes, bem como o bem-estar do fami-
liar que passa por uma perda de um ente querido
por ME, fazendo-o lidar com esta situacdo com o
méaximo de informagdes, menos sofrimento e me-
nor possibilidade de arrependimentos.
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