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RESUMO

Objetivo: compreender o significado que a familia atribui a experiéncia de ter consentido a doacio
de drgéos. Método: estudo , baseado no referencial tedrico do Interacionismo Simbdlicoe
nametodologia da Teoria Fundamentada nos Dados. Realizado com 14 familiares que consentiram
adoacdo de muiltiplos 6rgaos. A coleta dos dados ocorreu entre julho e novembro de 2019, por meio
demuevmnnenﬂvasgravadasenansanasmmtegraalandeumdmnodepesqmsa Paraa
formacgo dos grupos amostrais, foram seguidos os critérios propostos pela Teoria Fundamentada
nos Dados. Essesgruposforamorgamzadospelosoftwarel\/IAXQDAe para sua andlise, foram
utilizadas as duas primeiras etapas de codificacfio: aberta e focalizada. Resultados: resultou-se
em um processo analitico explicativo da experiéncia da familia que consentiu a doagfio de 6rgdos
deumfami]larmed]anteaperdaeoluto doqualemergmoooncettoqueonentaummodelode
ctidado: "Minimizando o sofrimento exercendo a solidariedade’, sustentado por trés categorias:
vivenciando o impacto do diagndstico de morte encefdlicay motivando-se doacfio de drgaos; e
Significando a doagfio de drgfios. Concluséo: compreendeu -se os significados que as
atribuiram a experiéncia de consentir a doaggo de drgaos, sendo o diagnéstico de morte encefélicae
o tempo para a concluséo do protocolo associados aos sentimentos de angustia, aflicio e esperanca
de que a morte ndo se concretizasse; ao corpo como um templo inviolavel e a solidariedade como
forma de amenizar o sofrimento e enfrentar o luto. .

Palavras-chave: Transplante; Obtencdo de Tecidos e Orgaos; Relacbes Familiares;

Tomada de DecisGes; Acontecimentos que Mudam a Vida.

ABSTRACT

Objective: to understand the meaning that the family gives to the experience of having
consented to organ donation. Method: qualitative study, based on the theoretical framework
of Symbolic Interactionism and the methodology of Grounded Theory. It was carried out with
14 family members who consented to the donation of multiple organs. Data collection took
place between July and November 2019, through intensive interviews recorded and transcribed
in full, in addition to a research diary. To form the sample groups, the criteria proposed by
the Grounded Theory were followed. These groups were organized by the MAXQDA software,
and, for their analysis, the first two stages of coding were used: open and focused. Results: an
analytical process explaining the experience of the family that consented to the donation of a
family member's organs through loss and grief emerged, resulting in the concept that guides a
model of care: “Minimizing suffering by exercising solidarity”, supported by three categories:
experiencing the impact of the diagnosis of brain death; motivating oneself to donate organs;
and Meaning organ donation. Conclusion: the meanings that families gave to the experience
of consenting to organ donation were understood, with the diagnosis of brain death and the
time to complete the protocol associated with feelings of anguish, distress, and hope that death
would not occur; to the body as an inviolable temple and to solidarity as a way of alleviating
suffering and facing grief.

Keywords: Transplant; Obtaining Tissues and Organs; Family Relationships; Decision-
Making; Life-Changing Events.

RESUMEN

Objetivo: comprender el significado que la familia otorga a la experiencia de haber dado su
consentimiento para la donacion de organos. Método: estudio cualitativo basado en el marco
tedrico del Interaccionismo Simbdlico y en la metodologia de la Teoria Fundamentada en los
Datos. Se llevo a cabo con 14 familiares que dieron su consentimiento para la donacion de
miltiples drganos. La recoleccion de datos se realizo entre julio y noviembre de 2019, mediante
entrevistas intensivas grabadas y transcritas integramente, asi como un diario de investigacién.
Para la formacién de los grupos de muestra, se siguieron los criterios propuestos por la Teoria
Fundamentada en los Datos. Estos grupos fueron organizados mediante el software MAXQDA
y para su andlisis se utilizaron las dos primeras etapas de codificacion: abierta y focalizada.
Resultados: se obtuvo un proceso analitico explicativo de la experiencia de la familia
que otorgd su consentimiento para la donacién de 6rganos de un familiar tras la pérdida
y el duelo, del cual emergi6 el concepto que guia un modelo de cuidado: "Minimizando
el sufrimiento ejerciendo la solidaridad’, sustentado por tres categorias: experimentar el
impacto del diagndstico de muerte cerebral; motivarse para la donacién de érganos; y darle
significado a la donacion de 6rganos. Conclusion: se comprendieron los significados que las
familias otorgaron a la experiencia de dar su consentimiento para la donacién de érganos,
siendo el diagndstico de muerte cerebral y el tiempo necesario para completar el protocolo
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asociados a sentimientos de angustia, afliccion y esperanza de que la muerte
no se materializara; al cuerpo como un templo inviolable y a la solidaridad
como una forma de mitigar el sufrimiento y enfrentar el duelo.

Pdlabras clave: Trasplante; Obtencion de Tejidos y Organos; Relaciones
Familiares; Toma de Decisiones; Acontecimientos que Cambian la Vida.

A doacéo de drgdos e tecidos € um ato nobre que ofe-
rece um recomeco e a possibilidade de novas perspectivas
para aqueles que aguardam na fila por um transplante.
Apesar do aumento consideravel no nimero de doacoes
de 6rgdos em varios paises, incluindo o Brasil, a despro-
porcéo entre a demanda e a oferta ainda representa um
grande desafio a ser superado. Além da falta de oferta
suficiente, existem outras questdes descritas na litera-
tura que dificultam a criacdo de um cendrio mais favora-
vel, como a falta de infraestrutura, a auséncia de equipes
qualificadas e, principalmente, questdes relacionadas as
familias dos potenciais doadores®?.

Entre as questdes relacionadas as familias, destaca-se
a desconfianca em relagdo ao diagndstico de morte cere-
bral, o descontentamento com o atendimento oferecido
pela equipe de profissionais de satide, discordancias fami-
liares, o desconhecimento dos desejos do provavel doador,
entre outros®?. Portanto, a entrevista com as familias que
tiveram a morte cerebral de um familiar declarada, para
obter o consentimento para a doacdo de érgdos e tecidos,
€ uma das etapas mais dificeis de todo o processo de diag-
ndstico, captacio e transplante de 6rgéos. Trata-se de uma
situacdo delicada e estressante, tanto para os profissionais
de satide envolvidos no processo quanto para a familia,
que, além da dor da perda, enfrenta ddvidas e angustias
ao ser questionada sobre a possibilidade de doacdo em
um momento tao doloroso“>.

Nesse contexto, a doagdo de orgdos significa reconhe-
cer a morte do familiar em um momento em que a familia
talvez ainda ndo esteja pronta para aceita-la. Reconhecer
essa morte significa aceitar a morte do individuo, aumen-
tando ainda mais a dor do luto em que a familia ja esta
imersa, além de despertar medo e culpa, caso seu julga-
mento esteja errado, podendo até mesmo se sentir res-
ponsavel pela morte de seu familiar. No processo de con-
sentimento, ter consciéncia da validade do diagndstico de
morte cerebral é um elemento-chave para que a familia
considere a doacdo. Embora esse conceito seja compreen-
sivel para os familiares, ele requer tempo e apoio para
fazer sentido em sua realidade. A ndo disponibilizacéo
desses recursos pode dificultar a assimilacdo da situacéo
e comprometer o relacionamento com a equipe de satide
envolvida nesse processo de captacio de 6rgaos®. Deste
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modo, o processo de doacéo de drgaos revela-se complexo
e exige empenho dos profissionais de satide envolvidos
para converter potenciais doadores em doadores efeti-
vos. Portanto, o modo como os profissionais de saide
que atuam em servicos de terapia intensiva, em Comis-
sdo Intra Hospitalar de Doaczo de Orgdos e Tecidos para
Transplante (CIHDOTT) ou Organizacéo de Procura de
Orgéos (OPO) abordam, elucidam o diagndstico de morte
encefdlica, apoiam e ajudam os familiares a gerenciar
discussdes e a tomada de decisdo, pode impactar tanto o
consentimento quanto a vivéncia do luto. Estudo con-
duzido na Franca identificou que as familias de possiveis
doadores experienciam intensa sobrecarga emocional e
ndo se sentem apoiadas durante o processo®. Conhecer
e valorizar as experiéncias dos envolvidos e suas trajetd-
rias de luto ap6s a doacdo pode auxiliar os profissionais
de satide a encontrarem estratégias inovadoras que os
auxiliem a equilibrar o respeito, o desejo do paciente e os
sentimentos da familia enlutada, maximizando o sucesso
da aquisicdo de 6rgéos e favorecendo melhor qualidade
de vida a populacéo que aguarda por um transplante®.

Isto posto, as familias sdo especialistas em suas expe-
riéncias, e estas devem ser consideradas como nortea-
doras para o desenvolvimento de estratégias que propi-
ciem o aperfeicoamento de todo o processo de doacéo
e transplante de érgéos, resultando em uma assisténcia
mais afdvel aos envolvidos®. Apesar de haver intimeros
estudos que abordem a entrevista familiar no processo
de doacéo de drgéos e tecidos, faz-se necessario desen-
volver um conceito que embase um modelo de cuidado
fundamentado em referenciais robustos que norteiem a
prética profissional, em especial a assisténcia de enfer-
magem. A enfermagem € uma ciéncia tedrico-pratica que
orienta uma abordagem mais adequada neste momento
dificil para a familia, suscitando resultados mais positi-
vos em relacdo ao niimero de doagdes de érgdos. Nesse
contexto, a pergunta de pesquisa foi: Qual o significado
da doacdo de 6rgidos para familias que consentiram a
doacdo? E objetivou-se compreender o significado que
a familia atribuiu a experiéncia de ter consentido a doa-
¢do de orgios.

Trata-se de um estudo qualitativo que utilizou como
referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico (IS)® e
metodoldgico a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD),
com base na perspectiva construtivista de Charmazd®.
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Esta pesquisa seguiu a diretriz proposta pelo COREQ —
Consolidate Criteria for Reporting Qualitative Research®?,

Conduzido em um municipio do sul do Brasil, com 14
familiares que consentiram a doac&o de drgaos, identifi-
cados a partir de um banco de dados da OPO referentes
ao ano de 2018. Os critérios de incluséo consistiram em:
ser familiar de doadores de multiplos érgéos, independen-
temente da causa que deflagrou a morte encefélica, fami-
liar e doadores terem idade igual ou superior a 18 anos, o
processo de diagndstico e entrevista terem acontecido em
hospitais notificantes no municipio indice e terem ocor-
rido entre os meses de janeiro a dezembro de 2018, ter
contato telefénico atualizado. Excluiram-se os familiares
de pacientes cujos protocolos de morte encefalica foram
conduzidos exclusivamente com a finalidade diagndstica
(estatisticos) e os familiares que registraram recusa a doa-
¢do de 6rgaos. Além disso, foram excluidos familiares que
ndo foram localizados devido a dados cadastrais desatua-
lizados. As perdas amostrais compuseram-se de quatro
pais que consentiram a doacéo de érgios de seus filhos
e foram convidados a participar, no entanto, recusaram-
-se devido ao sofrimento representado em ter que falar
do luto e da perda de seus filhos. Esse fato configurou-se
como uma das limitacoes do estudo proposto.

A coleta de dados ocorreu no periodo de julho a
novembro de 2019, por meio do levantamento dos possi-
veis participantes no banco de dados da OPO e foi opera-
cionalizada por meio de entrevista do tipo intensiva, que
consiste em uma conversa orientada por topicos, permi-
tindo um exame mais detalhado de determinada expe-
riéncia e de como o participante a interpreta, mesmo que
o pesquisador o auxilie a articular suas intenc¢des e signi-
ficados. Além disso, contou-se com o apoio do didrio de
pesquisa, no qual foram feitas anotacoes imediatamente
apds o contato com os participantes e por meio de regis-
tros de reflexdes, duvidas e/ou insights dos pesquisadores,
que auxiliaram no desenvolvimento de hipdteses para a
conducdo da amostragem tedrica®.

Para a formacao dos grupos amostrais, foram segui-
dos os critérios propostos pela TFD. Foram constituidos
trés grupos amostrais, e o nimero de familias foi se confi-
gurando em razdo da analise de seus depoimentos. Dessa
forma, iniciou-se com o grupo mais representativo e foi
se alterando conforme novos estimulos e a formulac&o de
hipéteses. A medida que a analise dos dados prosseguia,
buscaram-se novos dados para que as categorias fossem
melhor desenvolvidas e densificadas.

O primeiro grupo foi composto por quatro participan-
tes que autorizaram a doacdo de 6rgéos de seus pais. Esse
grupo foi formado para entender como eles vivenciaram
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a experiéncia de autorizar a doacdo de drgaos e tecidos,
assim como o impacto dessa decisdo em suas vidas. As
entrevistas comegaram com a seguinte pergunta: Como
foi a experiéncia de consentir a doagdo de 6rgios de um
familiar? Utilizamos um roteiro com perguntas de apoio
e um diario de pesquisa. Conforme coletavamos e ana-
lisavamos os dados, os participantes levantaram novas
questdes sobre a mudanca de papéis na familia, dor, luto
e saudade intensa.

A partir do primeiro grupo, surgiu a seguinte ques-
tao: a experiéncia de consentir a doacéo de érgéos dos
pais é similar a dos filhos que autorizam para as maes?
Com base nisso, formamos o segundo grupo com cinco
participantes que consentiram a doac&o de 6rgéos de suas
maes. Seguindo essa premissa e surgindo novos signi-
ficados, surgiu outra questdo: o processo de doacdo de
orgaos vivenciado pelos conjuges apresenta diferencas de
interpretacdo em relagdo aos filhos? Portanto, o terceiro
grupo foi formado por cinco participantes que autoriza-
ram a doacdo de érgios de seus conjuges, para verificar
se os significados e simbologias sdo os mesmos atribuidos
pelos filhos que autorizam a doacéo de 6rgéos de seus pais
e mées. Considerando o surgimento de novas questdes,
selecionamos o quarto grupo, composto por pais que con-
sentiram a doacdo de érgios de seus filhos. No entanto,
todos se recusaram a participar do estudo, alegando néo
terem condi¢Ges de conversar sobre o assunto.

As entrevistas foram realizadas no local desejado
pelos participantes, sendo 11 no domicilio dos entrevis-
tados e trés no ambiente de trabalho, em uma sala reser-
vada, sem impactar suas atividades profissionais. Elas
foram gravadas em um dispositivo de dudio, com dura-
¢do média de 32 minutos, sendo individuais. Apenas em
dois casos, as conversas ocorreram na presenca de outros
membros da familia, conforme a vontade do participante.
Ap6s cada entrevista, foi feita a transcricio completa para
a analise de dados, que ocorreu simultaneamente.

As familias foram abordadas no perfodo minimo de
seis meses e maximo de um ano ap6s a doacado de érgaos,
para facilitar a localizacdo dos participantes, respeitando
os primeiros meses de luto. A equipe de pesquisa era com-
posta por duas enfermeiras, sendo que a pesquisadora
responsavel possuia experiéncia na drea. Elas contaram
com o apoio de um psicélogo de referéncia, caso os par-
ticipantes precisassem de atendimento apds as entrevis-
tas. No entanto, nenhum participante precisou de apoio
ou intervencao posterior.

Para apoiar a organizacio dos dados desta pesquisa,
utilizou-se o software MAXQDA The art of data analysis
versdo 2018. Para a andlise dos dados, foram utilizadas
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as duas primeiras etapas de codificacéo: aberta (linha a
linha) e focalizada. A codificacio aberta comecou com
a microanalise, como o primeiro passo do desdobra-
mento. Isso envolveu a abertura dos dados por meio da
técnica "analise linha por linha", o que permitiu capturar
as ideias e preocupacoes implicitas e explicitas dos par-
ticipantes, além de identificar lacunas que se tornaram
pontos de partida para as proximas entrevistas. A partir
dessa analise inicial, foram criados codigos provisorios,
que posteriormente foram agrupados e/ou substituidos
para melhorar a compreenséo dos dados. Ao longo do
processo de coleta, em paralelo & microanalise, foram
identificados um total de 609 cédigos provisérios, que
foram posteriormente reagrupados em 139 cédigos ini-
ciais. Apds estabelecer os objetivos analiticos na codifica-
¢ao aberta, seguiu-se para a codificacdo focalizada, onde
uma grande quantidade de dados foi sintetizada para
demonstrar os codigos de maior relevancia, seja pela fre-
quéncia ou importancia, para a elucidacdo do fenémeno.
Em seguida, houve uma comparacao entre esses codigos,
dando vida as categorias e subcategorias até emergir a
categoria central, com o intuito de fundamentar o con-
ceito que compreende e representa um modelo de cui-
dado. Vale ressaltar que a mudanca da codificacio aberta
para a focalizada nio ocorre de forma linear devido ao
modelo circular dos dados e a possibilidade de buscar e
elucidar dados que anteriormente estavam implicitos®?,

Para validar esse conceito e verificar sua confiabili-
dade, trés participantes, sendo um representante de cada
grupo amostral, receberam um e-mail contendo o dia-
grama representando o modelo construido e uma sin-
tese da investigacdo, incluindo os objetivos, uma breve
explicacdo das estratégias de andlise, as categorias e as
subcategorias que emergiram. Nesse e-mail, solicitou-se
que o validador descrevesse o modelo apresentado no dia-
grama, a compreensao da figura, se visualizou como inte-
grante da teoria e se ela demonstrava ser pertinente com
a situacéo vivenciada por eles. Considerou-se como cri-
tério de ajuste a compreensio e generalizagdo tedricat?.

Este estudo foi aprovado pelo Comité Permanente de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos (COPEP). Todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido em duas vias de igual teor, conforme
as Resolugdes n. 466/2012 e n. 510/2016 do Conselho
Nacional de Satide. Para resguardar a identidade, os par-
ticipantes foram identificados com a letra F (familiar),
seguida de um niimero correspondente a sua entrada na
pesquisa e o grau de parentesco com a pessoa que fale-
ceu (Ex.: F1, Filha - Mae).
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Ao finalizar a etapa de coleta concomitante a andlise
de dados, constatou-se que, sob o aspecto epidemioldgico,
a amostra foi composta por 14 familiares que consenti-
ram a doagdo de 6rgdos. Dentre estes, nove foram filhos e
cinco conjuges, com idade entre 22 e 59 anos. Quanto as
pessoas doadoras de érgdos, seis eram do sexo masculino
e oito do sexo feminino, com idade média de 61 anos. As
principais causas de morte foram acidente vascular cere-
bral isquémico e acidente vascular cerebral hemorragico.

Além disso, obteve-se a formac&o de trés categorias
que, mediante um processo analitico, resultam na expe-
riéncia da familia que consentiu a doacédo de 6rgéos de
um familiar, considerando a perda e o luto. As categorias
identificadas foram: "vivenciando o impacto do diagnoés-
tico de morte encefalica", "motivando-se para a doacéo
de 6rgaos" e "significando a doacdo de 6rgéos". Com base
na analise dos dados, essas categorias estao apresenta-
das a seguir. A partir dessas categorias, obteve-se o con-
ceito que orienta um modelo de cuidado: "Minimizando
o sofrimento, exercendo a solidariedade".

O inicio do processo ocorre com o antincio do agravo
sofrido pelo individuo. A familia encontra-se emocional-
mente abalada e passando por um momento de angus-
tia. O progndstico causa confusdo e os familiares buscam
significados e respostas para a atual condicdo, temendo
a possibilidade de morte de seu familiar.

Achei que o pior jd tinha passado, mas os médicos tinham avisado
que depois da cirurgia é ainda pior, que poderia complicar. E na

quinta-feira ele teve morte. (F1, Filho - PAI)

A experiéncia continua com a evolucéo do estado cli-
nico do individuo, levando a familia a lidar com a noticia
da possibilidade de morte encefalica. Nesse momento, é
evidente que o tempo de espera para a realizacdo do pro-
tocolo pode intensificar o sofrimento da familia. Durante
esse periodo, sentimentos como dor, descrenca, incer-
teza e medo sdo vivenciados até que o desfecho seja
confirmado.

Esse protocolo demora muito. Parece que foram trés dias, mas eu
tenho até hoje a sensagdo que foi um ano, que ficou nesse negécio,
porque vocé vai ao hospital de manhd, vai a noite. Eu fiquei trés
dias com ele assim. (F2, Filha - PAI)
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A partir da finalizagdo do protocolo, o qual hé con-
firmacdo da morte encefélica, a incerteza cede espaco
para dor e sofrimento, o qual pode resultar em um exta-
siamento e medo de perder suas referéncias.

A dor é imensa, vai fazer um ano, mas parece que foi ontem. Tudo
que faco me lembro dela (mde), as datas especiais ficaram sem
graga. A casa dela ficou um deserto, todo mundo abandonou,
ninguém conseguiu ficar ld, porque ela era uma pessoa alegre,
brincalhona, de repente vocé entra na casa e ndo tem aquele

brilho, aquele sorriso para alegrar a casa. (F6, Filha- MAE)

O problema disso tudo € a falta, € o vazio. Até isso amadurecer em
vocé, porque a pessoa deixa de existir, meu pai e minha mde estdo
vivos em mim, eu me lembro deles, eu tenho foto, lembro cada
detalhe, tudo..., mas eles ndo existem mais, eu ndo posso mais

abragd-los, serd o primeiro dia dos pais sem ele. (F2, Filha - PAI)

Desta forma, os familiares se esforgam para vivenciar
o luto como tnica alternativa ao sofrimento apresentado.
Percebeu-se que o luto ainda pode ocasionar a sensacdo
de aumento da responsabilidade e a inversdo de papéis
dentro do nticleo familiar, o que ocorre imediatamente
apoés a morte ou apdés um determinado periodo.

Eu falo para as pessoas que estou vivendo o luto esse ano, o
momento de ndo levantar da cama, de chorar, de sentir a perda
dela mesmo. Saber que ela realmente ndo vai mais estar comigo,
ndo vai me ajudar da mesma forma que antes. Financeiramente,
se estou precisando de alguma coisa, ndo tenho mais ela: mde me
ajudava! E também ndo tenho facilidade de falar para os outros:
Me ajude! Acredito que estou vivendo o luto agora. (F5, Filha -
MAE)

Com o antincio da morte encefalica, os participantes
desenvolveram estratégias para minimizar as incertezas,
melhorar a compreensao e aceitar a situacao.

Eu fiquei desesperada, mas ndo era culpa do hospital, porque
pela queda ndo tinham muito o que fazer, o que vocé espera € que
o atendimento seja rdpido, que pelo jeito ndo iria ter muito que
fazer. Ela (mae) foi para a UTI, eles (equipe) falaram que iriam
esperar para ver se dava para fazer cirurgia no outro dia. Chegou

o outro dia e falaram que ela (mae) piorou. (F8, Filha - MAE)

Notou-se que os participantes, ao compreende-
rem a gravidade da situacdo e a remota possibilidade
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de sobrevivéncia do familiar ou sua sobrevivéncia em
estado vegetativo, comecaram a refletir sobre o desejo
do seu ente querido naquela situacdo. Isso deu inicio ao
processo de aceitacdo do luto.

Eu ficava pensando que ela (méae) iria sobreviver, nés pensdvamos,
se ela (mae) sobreviver terd sequela para o resto da vida e se tivesse
sequela, ndo aguentaria viver na cama daquele jeito, mas, por

outro lado, nds queriamos que ela sobrevivesse. (F7, Filho - MAE)

Reconhecer a morte ¢ um fator determinante para
que a familia reflita sobre a doac&o de 6rgaos e possa con-
sentir com ela. Outro aspecto importante que influenciou
positivamente no consentimento da doac&o foi conhecer a
vontade do familiar. Esse entendimento levou os partici-
pantes a se inclinarem para a doacéo de dérgéos, pois eles
sabiam discernir o desejo do seu familiar. No entanto, em
situacbes em que a vontade era desconhecida, a familia
buscou referéncias em atos e a¢oes realizados durante a
vida do familiar, justificando a sua decisdo e honrando a
histéria daquele que se foi.

Meu pai jd tinha falado que queria (doar). Meus pais jd queriam
doar, ela (mae) sempre foi uma pessoa soliddria, o que ela
podia fazer para os outros ela fazia, sem nem pensar. Ela (mée)
achava muito bonito quando passava na televisdo. Um dia eles
conversaram que quem fosse primeiro iria doar, entdo eu falei

para ele (enfermeiro): nds doamos. (F8, Filha - MAE)

Notou-se que, mesmo sendo propensos a doacéo, tudo
o0 que envolve este complexo fendmeno pode suscitar davi-
das, advindas exclusivamente do ato de consenti-lo. Tal
fato pode ser percebido nos relatos que indicaram angts-
tia em relacdo a violagdo do corpo apds a morte, quando
refletiram sobre o acontecimento.

Depois que vocé olha a pessoa no veldrio, vocé fala: “Estd faltando
isso, estd faltando aquilo. Tiraram isso, tiraram aquilo” Passa
na nossa cabega, ndo adianta dizer que ndo, porque passa. Nos

perguntamos se ele sentiria dor. (F13, Esposa)

Na hora eu pensei: mas vai deixar minha mde sem nada? (F9,
Filha - MAE)

A morte modifica a estrutura familiar e os seus mem-
bros empenham-se em se reorganizar, atribuindo algum
sentido a experiéncia e a propria vida que deve prosse-
guir. Trata-se de um momento em que buscam por novas
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perspectivas, considerando a doacdo como uma medida
de apoio.

Lembro um dia que me confortou bastante, foi quando a
enfermeira me ligou e falou quais drgdos dele (marido) haviam
sido doados. (F14, Esposa)

O desejo das familias em doar os érgaos de seus entes
queridos foi firme. Independentemente do motivo que os
motivou, foi observada a necessidade dos participantes em
saber se a doacéo realmente ocorreu. Isso ocorre porque
as familias nutrem expectativas em relagio ao receptor e
ao transplante, desejando que sua agao se torne concreta.

Eu ndo fui atrds, porque dizem que ndo pode dar essa informagdo,
mas é um desejo meu, eu gostaria muito de saber. Porque vamos
supor; eu ndo sei, doou um rim, saber o que a pessoa viveu, estava
vivendo, recebeu o rim na doagdo e como estd a vida dela hoje?
(F10- Marido)

Eu estou na esperanga de alguém querer saber quem foi que doou,
porque teve a vontade de ajudar. Tenho esperanga de conhecer,
trocar informagdo, como foi para ela receber. Como foi para nés
doarmos. Saber se eles gostaram do que fizemos por eles. (F6,
Filha- MAE)

Os principais fatores que impulsionam os sentimen-
tos de alivio e conforto experimentados pelas familias ao
doar os 6rgdos de seus entes queridos, que ajudam a dar
significado ao processo séo a solidariedade e a empatia,
COMO expressos nos relatos:

Acho que ajudar o préximo sempre, acho que ele (pai) ficaria até

feliz, de estar fazendo o bem para alguém. (F3, Filha - PAI)

Meu pai ndo morreu para ajudar essas pessoas, foi uma
consequéncia. Nés temos que pensar que meu pai morreu, mas
mesmo indo ele conseguiu ajudar alguém. Porque nds sabemos
que fazer o bem ao proximo, do jeito que for, é bom, faz bem para
nés mesmos. Mesmo que seja um momento de dor, mas que talvez
possa trazer alegria para outra familia, para outra pessoa que

estd precisando naquele momento também. (F4, Filha - PAI)

Assim, os participantes contemplaram o processo de
doacdo e transplante como uma nova oportunidade de
vida, tanto para o receptor como para aquele que se foi.
Ao refletirem sobre o seu consentimento, o significaram
como um ato nobre, especialmente por garantir um des-
tino mais digno para o corpo do seu familiar, ao invés
da decomposicao.
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Eu sinto que em algum lugar ele (marido) estd vivo, as vdlvulas
do coragdo dele estdo em alguém, ajudou alguém, eu fico feliz de

saber que ele estd ld, que tem um pedacinho dele. (F13, Esposa)

O que um drgdo vai ficar fazendo ali (embaixo da terra)? Poderia
estar salvando outra vida! Ser enterrado e entrar em decomposicdo

e acabou! (F11- marido)

A alma vai para outro lugar, o corpo ndo! Eu ficava pensando
que o corpo iria se decompor e ndo iria ajudar ninguém. (F12-
Marido)

A partir da articulacfo entre as categorias construi-
das e as ligacOes tedricas realizadas, foi construido um
diagrama representativo deste conceito que pode orien-
tar o cuidado, com base na experiéncia da familia que
consentiu a doacdo de drgéos e tecidos de um familiar,
mesmo diante da perda e do luto. A Figura 1 é composta
por trés circulos que representam as fases do processo de
doacéo de 6rgdos e tecidos, simbolizando o significado
atribuido pelas familias que vivenciaram esse processo,
numa tentativa de minimizar o sofrimento.

Figura 1. Diagrama representativo do conceito que orienta
um modelo de cuidado e suas categorias. Maringd, Para-
nd, Brasil, 2020.dos, Vicosa, MG, Brasil, 2023

A partir do conceito construido, € possivel compreen-
der os significados atribuidos as experiéncias das fami-
lias que autorizaram a doacdo de érgéos. Nessa perspec-
tiva, a familia vivencia um momento permeado pela dor
e sofrimento, os quais afetam suas crengas, emocoes e
comportamentos. Além disso, eles precisam lidar com a
tomada de decis@o®. A morte € sentida pela familia como
um elemento estranho que ceifa a vida, deixando-os com
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uma necessidade significativa de explicacdes racionais,
o que deixa os familiares incertos sobre o que o futuro
reserva para eles. Dessa forma, percebe-se que a morte
¢ um assunto delicado que raramente ¢é refletido, refle-
tindo uma clara atitude de negacio™®.

Para lidar com a situagdo de luto, a familia cria meca-
nismos de protegdo visando de minimizar seu sofrimento.
Eles também recorrem a sentimentos de altruismo basea-
dos em solidariedade e evocam os desejos do familiar
falecido para considerar a doacéo de drgaos. Esse com-
portamento pode ser comparado aos resultados de estu-
dos realizados na Espanha e na Franca, nos quais foi
observado que as familias se sentem mais seguras ao
tomar decisdes quando conhecem os desejos do doador
em relacdo a doacdo de 6rgados. Além disso, a crenca de
que a vida do familiar pode continuar de alguma forma
traz uma sensacdo de paz interior e ajuda a minimizar o
sofrimento®131%),

No contexto do diagndstico de morte encefalica,
seguida de luto e ainda a possibilidade de doacdo de
orgdos, a familia atravessa determinadas fases. Inicial-
mente, eles precisam lidar com o progndstico ruim da
doenca de seu familiar, o que causa incerteza e insegu-
ranca devido a possibilidade de perda de alguém téo
importante em suas vidas. Essa sensacdo persiste até a
confirmacdo do diagndstico de morte, fase que foi con-
siderada a mais intensa e dolorosa pelos participantes,
uma vez que a incerteza sobre a possibilidade de morte
da lugar a confirmacdo, aumentada pela dor da perda.
De acordo com um estudo realizado em 2011, as pessoas
ndo estdo acostumadas a lidar com perdas, mas a reali-
dade humana é marcada por continuas oscila¢cdes entre
ganhos e perdas, sendo que a perda é dolorosa®®. Essa
dor, por sua vez, causa desconforto e transforma o luto
em um simbolo de sofrimento, perda e medo do impacto
que isso pode causar em suas vidas. Esses resultados
corroboram uma pesquisa realizada na Bahia em 2016,
onde foi identificado que nessa fase o sofrimento também
surge pelo receio do rompimento da unidade familiar®>,
Nesse contexto, a familia enfrenta a dificil decisio sobre
a possibilidade de doacdo de drgéos, e considerar essa
alternativa implica reconhecer necessariamente a irre-
versibilidade da situagdo. Portanto, a autorizacdo ou ndo
da doacdo de 6rgdos é uma decisdo guiada pelo aspecto
moral, visando salvar outras vidas e assim minimizar o
sofrimento enquanto exercem a solidariedade, além de
atribuir um significado a vida e a morte de seu familiar.
E importante ressaltar que a aceitagio ou negacdo é uma
resposta a forma como o ser humano interpreta o mundo
ao seu redor1319),
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A partir dessa perspectiva, fica claro que a familia
constr6i um caminho a ser seguido, dando novo signifi-
cado a certos aspectos ja vivenciados ou ndo. Esse pro-
cesso pode ser percebido pela maneira como os familia-
res enxergam o tempo necessario para a concluséo do
diagnéstico de morte encefdlica®. O mesmo é vivenciado
a partir dessas premissas, transformando o intervalo de
um dia (tempo médio para a conclusdo do diagndstico)
em uma eternidade angustiante. A familia menciona que
o periodo de espera pelo diagnéstico, com a incerteza
e o medo, ¢ tdo angustiante quanto a propria perda de
seu familiar®. Portanto, compreender e aceitar a vera-
cidade da morte encefalica e suas implicagdes como um
tema social revela-se fundamental para que a familia con-
siga passar pelo periodo de luto de forma menos tumul-
tuada®1719, E sabido que as interacdes entre os membros
da familia e a equipe envolvida no processo de doacéo
de drgaos podem fazer diferenca na maneira como a dor
é potencializada ou amenizada. A literatura destaca a
importancia de os profissionais de satide que trabalham
nas Unidades de Terapia Intensiva, CIHDOTT e OPO pres-
tarem atencdo ao momento da entrevista para a abertura
do processo de doacéo de dérgéos, fornecerem informa-
¢Oes claras e confiaveis sobre todo o processo, adaptadas
ao nivel de compreensdo da familia e oferecerem tempo
para refletirem sobre a decisdo, evitando uma escolha
precipitada®®1®),

Um estudo realizado em 2022 evidencia a importan-
cia do vinculo estabelecido entre os profissionais de satide
e a familia doadora, visto que, sob a perspectiva dos fami-
liares, a atengo recebida durante o enfrentamento do
processo influencia a aceitacdo da doacéo de 6rgaos®®.

Salienta-se que o enfermeiro desempenha um papel
relevante nesse processo, acompanhando a familia desde
a abertura do protocolo até a conclusdo do processo de
doacio e entrega do corpo a familia. No entanto, é neces-
sario que esse profissional esteja devidamente preparado
e aberto a comunicacéo com os familiares e com os mem-
bros da equipe de satde, especialmente durante a entre-
vista com a familia, para esclarecer dividas relacionadas
ao diagnostico de morte cerebral, doacéo e transplante
de drgéos e tecidos, agindo com respeito, ética, sensibili-
dade, empatia e solidariedade171?,

Portanto, a medida que a familia toma consciéncia
da situacdo em que se encontra e inicia um processo de
redefinicdo de suas perspectivas sobre o que € correto, a
doagédo de drgéos assume inumeros significados, como
uma fonte de conforto, alivio e a oportunidade de fazer
o bem ao outro. Esses sentimentos tém grande impor-
tancia social, uma vez que a sociedade se desenvolve
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por meio da interacdo entre seus membros. O Interacio-
nismo Simbdlico descreve o ser humano como imprevi-
sivel e ativo no mundo, mas é importante considerar que
suas acOes visam escolher a melhor opcéo para si, para
minimizar seu proprio sofrimento®. Dentro do cendrio
de instabilidade causado pela morte e utilizando a inte-
racdo consigo mesma para interpretar o mundo e tomar
decisbes (acdo humana), a familia analisa a situagdo e,
com base nisso, decide sobre a possibilidade de doagéo
de drgdos e suas consequéncias. Isso estd alinhado com
a literatura que sugere que ao servir ao outro em situa-
¢Oes de extremo sofrimento, pode-se ajudar a enfrentar
um evento pds-traumético®.

A literatura ainda demonstra que uma das implica-
¢Oes mais significativas no consentimento a doacéo con-
siste no fato de que a familia pode estar atendendo a um
desejo expressado pelo doador em vida, possibilitando-
-lhes experimentar o objeto social da generosidade e do
altruismo. Além disso, eles se sentem mais seguros com
a decisdo tomada, gragas a confianca de que ndo havera
discordancia familiar sobre o assunto. Também é impor-
tante considerar a importancia da relacéo de confianca
que a familia estabelece com o profissional que os acom-
panha durante o processo. Interacdes negativas, como
indiferenca ou desinteresse por parte da equipe, sdo um
dos maiores fatores de desgaste nesse processo de luto.
Dessa forma, a autorizacdo da doacdo também € dire-
cionada por um aspecto moral que determina a acéo de
salvar a vida de outras pessoas para minimizar o sofri-
mento através da solidariedade, transformando essa agdo
em um simbolo de benevoléncia permeado pela empatia.
E exatamente essa definicio que motiva a familia a con-
sentir a doacdo de 6rgdos, ao passo que também é usada
como estratégia para dar significado a vida e a morte de
seu familiar.

Embora o consentimento a doagdo console e ajude
as familias a dar sentido a morte, elas experimentam
frustragbes por ndo poder conhecer o receptor. A fami-
lia cria expectativas sobre o processo de transplante na
totalidade e passa a conviver com as consequéncias dele.
Essa intera¢io simbdlica entre familia e sociedade torna-
-se permanente para as familias que autorizam a doagao.
Elas interpretam essa acdo social, reagem e demonstram
sua frustragdo e expectativa.

Alegislacdo brasileira garante o anonimato dos doa-
dores e receptores de 6rgaos, conforme o Decreto n°
9.175, de 18 de outubro de 2017. No entanto, uma pes-
quisa realizada em Goias e no Distrito Federal identificou
que a maioria das pessoas transplantadas nio manifestou
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vontade de conhecer a identidade do doador, a fim de pre-
servar sua autonomia e confidencialidade®@?.

Diante da conviccdo da doagdo, as familias, ao refle-
tirem sobre o processo, mostraram-se receosas quanto
a violacdo do corpo de seu familiar. Estudos apontam
que tal crenca constitui um dos principais motivos para
a recusa familiar da doacéo de 6rgaos®. A partir do refe-
rencial tedrico adotado, pode-se apreender que ao corpo
atribuiu-se o simbolo de templo, o qual deve ser preser-
vado, pois em outrora possibilitou a construcéo da his-
tdria do sujeito. Ao viola-lo, transgrida-se sua histdria e
desequilibra-se a unidade familiar®.

Assim, pode-se dizer que a construcdo do conceito
que orienta o modelo de cuidado "minimizar o sofri-
mento, exercendo a solidariedade" representa o signifi-
cado que a familia enlutada atribui a doacéo de 6rgdos.
Seu movimento néo € linear, a experiéncia ocorre como
um fluxo continuo de acéo gerado pelas interacdes pre-
sentes no processo de cada membro e de todos os siste-
mas. Os diferentes sistemas formam-se e reestruturam-
-se durante a experiéncia vivida. Por ser dindmica, as
categorias de cada uma das fases podem ndo se esgotar,
sendo possivel estarem presentes em mais de uma fase.
Embora todo o processo de doagdo e transplante interfira
significativamente no préprio self, desencadeando simbo-
los associados aos sentimentos, tempo e ao corpo como
templo, € a solidariedade que os impulsiona e os ajuda a
enfrentar o luto®.

Portanto, a experiéncia vivenciada pela familia
envolve o desejo de proporcionar o melhor para seu fami-
liar e para a unidade familiar, tanto antes quanto depois
de sua morte, reforcando a natureza dindmica da expe-
riéncia familiar no processo de consentimento para a doa-
¢ao de dérgaos. Isso representa o processo vivido pela fami-
lia na busca por uma trajetéria que minimize a tristeza,
buscando alivio. Esses achados podem contribuir e solidi-
ficar a atuacfio de profissionais que trabalham nessa drea,
em especial os enfermeiros, visto que eles participam de
todo o processo, desde o diagndstico de morte encefélica
até a doacdo dos 6rgéos e entrega do corpo para a familia.
Dessa forma, direcionar as agdes dos profissionais com
base nas experiéncias vivenciadas por essas familias pode
tornar o processo menos oneroso fisica e emocionalmente
para todos os envolvidos, apoiando suas decisdes e asse-
gurando um cuidado holistico, empatico e humanizado.

Quanto a limitac&o das interpretacoes deste estudo,
cita-se a composicio dos grupos amostrais, constituidos
por apenas trés tipos de vinculos. Acredita-se que a par-
ticipacdo de pais que consentiram a doacéo de 6rgdos e
tecidos de seus filhos poderia fortalecer a construcéo do
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conceito que orienta um modelo de cuidado, no sentido de
orientar os profissionais de satide que atuam na entrevista
familiar para uma abordagem mais adequada, sensivel
e acolhedora, que impacte positivamente no nimero de
doacoes de drgios e tecidos no Brasil. Além disso, outros
tipos de parentesco, como irméos, ndo tinham quanti-
dades suficientes de individuos cadastrados na OPO dis-
poniveis para este estudo, a fim de compor um grupo
amostral.

Pode-se compreender os significados que as fami-
lias atribuiram a experiéncia de consentir a doacdo de
orgaos e tecidos, sendo o diagnéstico de morte encefélica
e 0 tempo necessdrio para a conclusio do protocolo atri-
buidos aos sentimentos de angustia, aflicdo e esperanca
de que a morte ndo ocorra de fato; ao corpo como um
templo que ndo deve ser violado e a solidariedade como
uma forma de amenizar o sofrimento e enfrentar o luto.

Nessa perspectiva, a partir do conceito que guia um
modelo de cuidado, emergido das experiéncias das fami-
lias que consentiram a doagdo de drgéos e tecidos de seus
familiares, ressalta-se a importincia de os profissionais
de satide que atuam nas Unidades de Terapia Intensiva,
CIHDOTT e OPO, especialmente aqueles que conduzem
as entrevistas familiares, abordarem a morte cerebral e a
doacdo de orgdos sob a dtica da compreensdo da familia.
Sugere-se que, ao auxiliar os familiares a aceitar o sofri-
mento pela perda, acolher as dividas existentes sobre a
doacéo e transplante de érgaos, proporcionar tempo para
a familia compartilhar ideias e sentimentos, e facilitar o
acesso ao suporte social, pode-se favorecer uma trajetdria
de recuperagio no luto com menos conflito e sofrimento,
além de ter um impacto positivo no consentimento das
doacoes de dérgéos e tecidos.

Abordar a familia, respeitando estas condigdes,
pode auxiliar os individuos a construir significados para
a morte do familiar e lidar com a nova realidade do luto.
Portanto, é importante considerar a realizacdo de entre-
vistas familiares para obter o consentimento para a doa-
cdo de dérgdos, levando em conta oportunidades de intera-
¢do da familia com outros sistemas que possam oferecer
o suporte social necessdrio. Isso implica em ampliar o
foco além da captacéo de dérgdos, para cuidar da familia
durante a experiéncia de morte e luto. E possivel extrair
o melhor da familia ao estimular processos essenciais
que promovam seu crescimento em meio ao caos. A
intervencdo precoce é uma medida preventiva e, como
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enfermeiros envolvidos no processo de doacéo de érgios
e transplante, é importante considerar as perspectivas
das familias para que se sintam acolhidas. Além disso,
com base nos relatos dos participantes, sugere-se que a
discussao sobre a doacdo de érgéos seja reintroduzida
na agenda e debatida entre as partes envolvidas e os res-
ponséveis pela formulacdo de politicas publicas, a fim de
se pensar sobre a divulgacio das informagdes através do
consentimento.
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