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RESUMO

Bousso RS. Um tempo para chorar: a familia dando sentido a morte
prematura do filho [tese Livre-Docéncia). Sdo Paulo: Escola de Enfermagem,
Universidade de Sao Paulo; 2006. 179p.

Este estudo teve como objetivos: compreender o processo de decisao
familiar sobre a doagdo de 6rgéos do filho considerado doador potencial,
internado em UTI pediatrica; identificar os significados que a familia atribui a
experiéncia de decidir sobre a doagado de ¢6rgdos da crianga doadora
potencial; construir um Modelo Tedrico sobre a experiéncia da familia que
vivencia a decisdo da doagéo de 6rgaos do filho doador potencial. Utilizou-se
como referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico e como referencial
metodoldgico a Teoria Fundamentada em Dados. A andlise comparativa dos
dados possibilitou desvendar o significado da experiéncia da familia no
processo de decisao sobre a doagao de orgaos do filho considerado doador
potencial. O processo de tomada de decisdo da familia € composto por
quatro fases: (1) “Vivendo o impacto da tragédia”, (2) “Trabalhando com
as incertezas da morte encefdlica’, (3) “Manejando o problema da
decisao” e (4) “Reconstruindo a histéria da morte da crianga”. Cada uma
das fases vividas pela familia consiste em desafios para os quais ela precisa
empreender agdes a fim de supera-los. A articulagdo dessas fases permitiu
identificar a categoria central TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O
SOFRIMENTO, a partir da qual propde-se um modelo tedrico explicativo da
experiéncia. O processo vivido pela familia mostra que o tempo que ela
dispde para se dar conta da realidade da morte da crianca é determinante na

sua disposicao de considerar a doagao de érgaos do filho.

Descritores: enfermagem da familia; morte; doacdo de érgéos; tomada de

decisoes
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ABSTRACT

Bousso RS. Time for crying: The family making sense of the premature death
of their child [thesis Livre-Docéncia]. Sdo Paulo: Escola de Enfermagem,
Universidade de Sao Paulo; 2006. 179p.

The purposes of this study were to: understand the process of family decision
making as experienced by a family when their consent is asked for the
donation of their child’s organs when considered a potential donor in the
PICU; to identify the meanings that the family attributes to the experience of
making decision about organ donation of their child considered a potential
donor; and to construct a Theoretical Model about the process of family
decision making as experienced by a family when their consent is asked for
the donation of their child’s organs. The study used as a theoretical reference
the Symbolic Interactionism, and the Grounded Theory methodology. The
comparative analysis of the data permitted the understanding of family
meanings when they were asked for the donation of their child’s organs. The
family decision-making process took place over four phases: (1) "Living the
impact of the tragedy", (2) "Working with the uncertainties of the brain
death", (3) "Managing the decision-making problem" and (4)
"Reconstructing the history of the child’s death". Each one of these
phases lived by the family consists of challenges in which they need to
undertake actions in order to go through them. The relationship of these
phases has permitted the identification of the central category TRYING TO
MINIMIZE PAIN AND TO ALLIVIATE SUFFERING based on which it was
possible to propose a theoretical model that explain the experience. The
decision-making process lived by the family shows that the time they have to
realize the certainty of the child’s death is determinant on their willingness to

consider organ donation.

Descriptors: family nursing; death; organ donation; decision making



Capitulo 1

O ENVOLVIMENTO com 0 TEMA

... Oque importa ndo ¢ o quanto vivemos, mas
suponho que, em grande parte, como vivemos
cada momento. Cada hora. Cada dia.

(Harold Kushner)



Minha Trajetoria, pessoal e profissional, levou-me a escrever um
trabalho que versasse sobre o sofrimento da perda para a familia. As
experiéncias de doenca e morte e de cuidar modificam-nos profundamente a
alma, a mente, o comportamento e por que nao dizer o corpo. Todos os dias
procuro a compreensao destas experiéncias. Neste trabalho, narrarei minha
aprendizagem nesse dominio.

Minha primeira experiéncia com o sofrimento causado pela doenca e
morte se deu quando ainda crianga; vivenciei a dor de minha avo e de minha
mae com a morte de meu tio como consequéncia de um cancer
diagnosticado aos trinta e seis anos de idade. Na verdade, ndo me lembro
do processo da doencga vivenciado por elas e por toda a familia. Minhas
lembrangas estao fortemente relacionadas ao luto que sempre permaneceu
presente na vida da minha mé&e e de minha avo.

Esta historia tornou-se parte da minha identidade. Aprendi a rezar
com minha avo, quando ela rezava pela alma de seu filho. Convivi com as
lembrancgas simbdlicas de meu tio representadas por objetos, como uma
lamparina, que permanecia constantemente acesa em sua memoria, na casa
de minha avé e, também, da pequena fotografia que até hoje permanece na

cabeceira de minha mae.



Anos depois, minha avo também foi acometida pelo cancer e na fase
final da doencga, veio morar conosco na casa de meus pais. Ai sim, aos onze
anos de idade, eu convivi com um membro da minha familia doente. Durante
os ultimos meses de sua vida, minha avo passou por varias sessoes de
radioterapia e transfusdes sanguineas que ela recebia em casa, nas fases
em que estava mais debilitada. Mas o que tenho mais forte em minha
memoria € o sofrimento da minha mae com a doenga de minha avd. A
doenca passou a ser o foco na familia. As rotinas mudaram, os jantares das
festas religiosas ndo aconteciam mais na casa de minha avo; as férias
tornaram-se monotonas sem as mulheres que comandavam a casa, o
cotidiano da minha familia havia se transformado.

Acredito que a convivéncia com o sofrimento de meus avés no
cotidiano da minha familia de origem foi responsavel pelos primeiros
ensinamentos sobre como a doencga grave altera as relagdes e a vida familiar.

Durante os anos da Faculdade e logo apés a minha graduacao,
encontrei varios pacientes que vivenciavam a experiéncia de doengca com
risco de vida, em diferentes fases da vida, o que me levou a refletir sobre as
diversas formas que a doenga e a morte afetam a familia. Lembro-me de ter
cuidado de um rapaz de apenas dezesseis anos na Unidade de Terapia
Intensica (UTI) do Hospital das Clinicas. Como ele poderia estar a beira da
morte? Era jovem! Tinha quase a minha idade! Como seus pais estavam
suportando tudo aquilo? Isso me fez descobrir muitas coisas, desde a morte
presente para qualquer idade, até o reconhecimento da minha prépria

mortalidade.



Ao concluir a graduagao, fui enfermeira de uma Unidade de Terapia
Intensiva pediatrica. Naquela época, era proibida a permanéncia da familia,
ou de um dos familiares dentro da unidade. As visitas eram permitidas
apenas no periodo da tarde e raramente eu trabalhava neste turno. Por
conseguinte, foram raras as minhas interagdes com familias. No entanto, por
ser uma unidade de terapia intensiva, meu contato com a morte nao
demorou a acontecer e assim eu me vi diante dos familiares, com a missao
de atendé-los naquele evento.

Olhando retrospectivamente, percebo o quanto fui superficial e
ingénua. Eu era jovem, recém-formada e minhas habilidades eram limitadas.
Embora estivesse imbuida de conhecimentos cientificos, era absolutamente
despreparada para acolher os sofrimentos da alma.

Esforcava-me para dar as informagbes protocolares relacionadas a
liberagdo do corpo e do funeral e respondia as perguntas dos pais.
Procurava ser empatica e abrir espaco para que os familiares pudessem
expor suas duvidas e seus sentimentos, mas, na verdade, eu mal podia
tolerar a idéia de que a familia teria que continuar a vida sem o proprio filho.

O ritmo da UTI era corrido, e eu gostava da tenséo; no entanto, a
lembranca de que aquelas criancas tinham familia estava sempre presente.
Tinha vontade de trazer discussdes de um cuidado mais voltado ao alivio do
sofrimento da alma, mas confesso que na realidade, tinha pouca motivacéo.
O ambiente ndo me propiciava tal empenho.

O que importava diante da equipe era ser capaz de realizar

procedimentos complexos e conhecer profundamente os diagndsticos e



tratamentos. S6 valia a pena cuidar do que era clinico. Quando nos
atreviamos a ficar com a crianga no colo, era considerado sentimentalismo.

Eu queria cuidar daquelas familias, mas nao sabia o que era
necessario oferecer. Mais tarde, comecei a compreender que aquela visao
era limitada. O referencial tedrico que direcionava a pratica era limitado. Os
instrumentos de que eu dispunha para o cuidado nao serviam para serem
utilizados no cuidado da familia, nem tdo pouco aliviavam o sofrimento da
alma. Era preciso ampliar o espag¢o do cuidado para realmente se atingir o
alivio do sofrimento.

Uma parte de mim queria desistir, mas outra me impelia para diante.
Queria provar, para mim mesma, que poderia fazer melhor. Dizia, a mim
mesma, que uma enfermeira tinha que ter habilidade para controlar a
situacdo. Acredito que eu nao tinha maturidade profissional, nem pessoal
para tudo aquilo na ocasido. Foi muito dificil e tenho certeza, muito, muito
pouco efetiva no sentido de aliviar, ou ajuda-los a passar por aquele
sofrimento.

Desta experiéncia, resultou minha primeira publicagao: “Reflexdes do
papel da enfermeira que atua em UTI pediatrica: aspectos emocionais em
relacdo a familia” (Bousso, 1987). Talvez por nao ter encontrado espaco
para discutir no ambiente de trabalho, eu tenha decidido refletir sozinha.

Anos depois de formada, trabalhando em um hospital privado, apesar
de minha experiéncia em pediatria, fui contemplada com a responsabilidade
de contribuir na organizagdo de uma nova unidade de adulto. Concordei em

assumir esta atividade basicamente pelo desafio que me foi proposto. Apos



a inauguracgao da clinica, tornei-me a enfermeira responsavel da unidade e,
surpreendentemente foi, durante estes anos com pacientes adultos, que
mais aprendi sobre familia e doenca.

O sofrimento da familia da criangca era facil de ser aceito; afinal, a
doencga na crianga surge como um evento fora do tempo no ciclo da vida.
Temos crengas que sustentam a idéia de que a doenga sO aparece nas
pessoas adultas, e a morte, como consequéncia de uma doenca, sO
acomete os idosos que ja estado no final da vida.

No entanto, conviver com o sofrimento e envolvimento daqueles
familiares diante da experiéncia de doenca, obrigava-me a refletir a respeito de
minhas proprias crencas sobre doenga. Dentre os ensinamentos mais
significativos do sofrimento da familia causado pela doenca nestes anos de
trabalho, destaco a necessidade da familia em narrar suas histérias de doenca.

As narrativas familiares constituem verdadeiros presentes para a
enfermeira. As histérias que uma familia cria e vive, ndo s6 refletem, mas
constituem e moldam suas crengas, valores, expectativas, experiéncias de
vida e significados (Moules, Streitberger, 1997).

Com estas narrativas, aprendi as diferentes formas de como os
membros da familia compartiiham a doencga. Encontrar significado para os
eventos que surgiam nas vidas destas familias parecia fazer parte das
necessidades prioritarias delas. Para isto, compartilhavam crengas, expunham
temores, exploravam minhas crencas, na busca pela esperanca de vida.
Acredito que a forma como as enfermeiras recebem estas narrativas reflete

diretamente no cuidado que oferecem a familia e as suas proprias vidas.



Algumas experiéncias de cuidado ficam registradas em nossa
memoria para sempre. Recordo-me de uma paciente de quarenta e cinco
anos que iniciava um tratamento de quimioterapia. O marido a acompanhava
em todo o processo de doenca. Eles tinham trés filhos homens sendo que,
um estava para se formar e outro se preparava para se casar. Certo dia,
quando fui instalar a quimioterapia, a Sra. L. me questionou sobre minhas
crengas a respeito daquele tratamento e do progndstico. Lembro-me dela
indagando-me: Vocé acredita que eu estarei aqui para ver meu filho se
formar? Instalei o quimioterapico e sentei-me a seu lado. Conversamos por
cerca de quarenta minutos sobre suas expectativas quanto ao futuro.

Independente do significado que esta experiéncia teve para eles, para
mim reforgou a crenga de que o cuidado de enfermagem envolvia o alivio do
sofrimento e que, para cuidar, era preciso conhecer a familia e suas
mudangas com a chegada da doenca.

Neste caminho, cada familia me ajudou a perceber uma nova
dimens&o do convivio com a doenga grave e a morte. Principalmente com as
familias de criancas doentes, aprendi reacdes desde a revolta até a mais
completa resignagcdo da familia, quando se deparava com diagnosticos de
doencas graves.

Assim, nos ultimos vinte anos, meu interesse sobre como a morte, ou a
possibilidade da morte € experienciada pela familia da crianga doente e como a
familia responde a hospitalizagdo da crianga de alto risco levou-me a conduzir
estudos qualitativos sobre a experiéncia da familia e a morte. Desta forma,

minhas pesquisas vincularam-se em grande parte a tematica da morte na familia.



A dissertacdo de mestrado intitulada “Aplicabilidade de um
instrumento que avalia o impacto da internagao da crianga em UTI pediatrica
sobre a familia” foi minha unica experiéncia com a pesquisa quantitativa
(Bousso, 1992). Ainda assim, tinha uma reflexdo qualitativa. O trabalho teve,
como objetivo, testar e aplicar um instrumento de avaliagdo do impacto
psico-social da internagao da crianga em UTI pediatrica, sobre a familia.

O instrumento era composto de duas escalas: avaliagao da interagcao e
avaliacdo emocional. Por ser um trabalho quantitativo, ndo me permitiu
conhecer a experiéncia da familia com a internagao da crianca na UTI, mas os
resultados, a partir das duas escalas, reforcavam a necessidade da
enfermeira planejar uma assisténcia individualizada que englobasse a familia.
O estudo destacou a importancia do instrumento, como um recurso de apoio
para o inicio da interacdo com familia, a medida que seu uso estimulou a
conversa e deu respaldo as enfermeiras para atuarem junto dela.

Na elaboracdo da argumentagdo do trabalho, utilizei a teoria de
sistemas familiares aplicada a enfermagem apresentada por Wrigth e
Leahey (1984) que, junto com outros referenciais, norteia nossos trabalhos
clinicos e de pesquisa até hoje no Grupo de Estudos em Enfermagem e
Familia (GEENF).

Na teoria de sistemas familiares, o foco constitui toda a familia como
unidade de cuidado. A experiéncia de cada membro da familia afeta o
sistema familiar, isto é, o que ocorre com a crianga pode ser justificado por
intenso intercambio com os membros de sua familia. Na enfermagem de

sistemas familiares, devemos ter, como foco de atencdo, as interacbes e



reciprocidade dos membros e os sistemas. Este olhar circular para a
compreensao da familia mostrava um caminho para tal compreenséo,
aumentando as possibilidades para o cuidado terapéutico.

Logo no inicio da minha carreira docente, junto com outros membros
do GEENF, surgiu o segundo trabalho cujas indagagdes foram decorrentes
das minhas observacdes de maes que acompanhavam seus filhos internados
no Instituto do Coragéo. Este era o local em que eu supervisionava o estagio
dos alunos de graduagao. Na unidade pré-operatéria, eu tinha a sensagao
de que as maes estavam sempre em estado de alerta, em relagdo ao que
acontecia na clinica. Um certo dia, ao ouvir a narrativa de uma mae, ela
referiu-se a "Lista de Schindler" para descrever seus sentimentos, enquanto
aguardava o dia da cirurgia do filho. Explorando o significado desta situagao
para aquela mae, pude compreender o temor que ela sentia, ao pensar que
entregaria o filho no centro-cirurgico, com a possibilidade ndo vé-lo novamente.
Assim, nos anos seguintes, dediquei-me a conhecer a experiéncia da familia
com um filho com cardiopatia (Bousso, Beneplacito, 1997).

Inicialmente, estudamos o impacto do diagndstico para os pais da
crianga portadora de cardiopatia congénita (Marques, Bousso, 1997) e as
crencas dos enfermeiros em relagdo ao preparo pré-operatorio da familia da
crianga que seria submetida a cirurgia cardiaca (Troiani, Bousso, 1997).
Nosso intuito era conhecer os recursos que a familia recebia diante daquele
quadro que havia sido descrito pela mae. Concluimos que o foco dos
profissionais era puramente bioldgico, e os recursos que disponibilizavam,

muito bem, eram relacionados principalmente aos aspectos cognitivos. As
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enfermeiras acreditavam que a familia precisava de informagdes para
conhecer a doenga, 0s riscos cirurgicos e as necessidades de cuidados da
crianga logo apos a cirurgia. Apontavamos para as dificuldades emocionais
que a familia enfrentava com a chegada de um bebé mal formado, bem
como para o sofrimento que passavam nos dias que antecediam a cirurgia.

Depois, exploramos a dinamica familiar da crianga com cardiopatia
(Bousso, Angelo, 1998) e, por fim, testamos um modelo tedrico para ser
utilizado na pratica, visando a melhor compreensao da experiéncia da familia
(Bousso, 2002). Observamos arranjos familiares em que, na maioria das
vezes, a mae se desloca com a crianga em busca do tratamento
especializado, deixando o resto da familia em sua cidade de origem. A mae
aparece vivendo uma experiéncia solitaria, ndo tendo com quem dividir a
carga da doenga. Durante o processo da doencga, a familia, apesar de
fragmentada, é posta diante da necessidade de decidir sobre a cirurgia do
filho. Conhece os riscos da cirurgia e define o coragdo como “algo perigoso
de ser mexido”. E de posse desta definicdo que precisa tomar uma decis3o.
Sente-se “decidindo ente a vida e a morte do filho”.

Ao finalizar a pesquisa, argumentavamos a necessidade de se avaliar
a organizagdo da estrutura familiar e as consequéncias decorrentes dos
arranjos familiares realizados para enfrentar a doenga. Apontavamos,
também, a caréncia de recursos disponiveis para a familia e, portanto, a
necessidade de ajuda-la a identificar fontes de suporte, criando, assim,
melhores condi¢cbes para vivenciar a experiéncia, tomar decisdes e conviver

com as consequéncias da decisao tomada (Bousso, 2002).



11

Concomitante a este estudo, conclui minha tese de doutorado
“‘Buscando preservar a integridade da unidade familiar: a familia vivendo a
experiéncia de ter um filho na UTI pediatrica” (Bousso, 1999). Apresentamos
crencgas, dificuldades, recursos e estratégias utilizadas pela familia durante o
processo de internagcdo da crianga em UTI. O modelo tedrico “Buscando
preservar a integridade da unidade familiar” retratou o0 movimento incessante
da familia, procurando atingir seu objetivo de evitar a morte da crianga e
preservar a mesma estrutura da familia. A comunicacao interna da familia e o
comportamento dos membros familiares, procurando apoiar-se mutuamente,
mostraram-se como forcas para superar a experiéncia. Contudo, as
dificuldades encontradas relacionavam-se a um desconforto em relacdo ao
ambiente da UTI e as incertezas geradas pela dificuldade de comunicagao
com a equipe, como também, pelo estado critico em que a crianca se achava.
O reconhecimento pelo esforco despendido ao cuidado da crianga pela equipe
€ o que tranquiliza a familia nos casos que vao a oébito.

A pesquisa oferece suporte para que os profissionais compreendam
por que as familias se comportam de determinadas formas, quando
vivenciam a possibilidade de morte do filho internado na UTI pediatrica e
indica caminhos para ajuda-las a superar a experiéncia.

O processo da pesquisa me possibilitou, pela primeira vez, conviver
com familias cujas criangas haviam morrido na UTI pediatrica e, que com
sua sabedoria e seu modo de viver, ensinaram-me a ver diferentes
dimensdes do sofrimento, da perda e do luto. Apesar deste caminho ter sido

um desafio, levou a concretizagdo dos objetivos propostos.
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Quero defender a idéia de que estudos voltados a conhecer a
experiéncia de doenga tém valor fundamental para ensinar-nos sobre a
condicdo humana e questdes universais como sofrimento e morte.

Foi uma experiéncia de pesquisa marcante, cheia de desafios, mas
também de muitas conquistas. Inicialmente pela metodologia — imergir no
mundo da pesquisa qualitativa foi e tem sido um percurso absolutamente
gratificante e confortavel por retratar a minha visdo de mundo e possibilitar
atingir os objetivos propostos. No entanto, compreender a Teoria
Fundamentada nos Dados s6 foi possivel com muita leitura, muito esforgo,
mas principalmente, com meu profundo envolvimento com os dados e o
processo da pesquisa. O exercicio de retornar continuamente a questao
inicial e aos dados brutos, para certificar-me de que meus resultados eram
coerentes com os elementos apresentados nas fases anteriores, buscando
incessantemente agugar a minha sensibilidade teorica, foi sem duvida o
maior desafio, o qual continuo enfrentando diariamente. O Interacionismo
Simbdlico constituiu referencial tedrico utilizado inicialmente na pesquisa,
mas que se tornou um referencial para a minha prépria vida. Foi outra
descoberta significativa! A incorporagdao dos principios do Interacionismo
Simbdlico, algumas questdes relativas a compreensdo da experiéncia
vivida pelo outro, o sentido das acdes, propiciaram definir contornos para
minha pessoa.

O Interacionismo Simbdlico e o trabalho com familia tém um elo forte
ja bem argumentado por Angelo (1997). O Interacionismo Simbdlico busca

estudar a natureza das interagdes e das agdes desempenhadas pelo
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individuo. Estudar e compreendes os conceitos que fundamentam o
Interacionismo Simbdlico e articula-los a pesquisa foi desafiador.

Angelo (1997), fazendo uma articulagdo do Interacionismo Simbolico
e o trabalho com familia, acrescenta a “dimensao coletiva simbdlica” que nos
oferece subsidios para conhecermos as acdes da familia. Aponta ainda que,
ao tentarmos compreender as interagbes no processo familiar, buscamos
identificar o processo mental realizado mediante o significado das palavras e
acdes dos outros. Esse processo, Angelo denominou de habilidade para
assumir o papel do outro.

De fato, meus questionamentos sobre familia, doenga, morte e
sofrimento ndo se resumiam as questdes de pesquisas. Assim, a
necessidade de um aprofundamento na compreensao desta tematica levou-
me a aproximar-me de pessoas tidas como referéncia na area de
Enfermagem e Familia. Em 1997, fui ao Chile participar da 4a Conferéncia
Internacional de Enfermagem da Familia e apresentar os resultados parciais
da pesquisa citada anteriormente e, em 1998, fui a Calgary, no Canada,
participar do curso “Interventions for Advanced Practice with Families”.

Estas atividades demarcaram o inicio de uma pratica avancada com
familia pautada em fundamentacdes tedricas e conhecimentos avancados.
Melhor compreensao do modelo de avaliacdo e intervengdo com familias
(Wright, Leahey, 1984) e, principalmente, a apresentacdo do modelo de
crengcas (Wright, Watson, Bell, 1996) — apresentado na ocasido como
recurso para compreensio e avango da pratica com familias — propiciaram

novas indagagdes: Quais sdo as crengas da equipe da UTI sobre o cuidado
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da familia? Qual o significado de cuidar da familia para a enfermeira da UTI?
Como a enfermeira percebe a inclusdo da familia na hospitalizacdo da
crianga?

As crengas da equipe de enfermagem sobre o cuidado com a familia
foram estudadas em dois contextos: UT| pediatrica (Pauli, Bousso, 2001;
2003) e UTI neonatal (Pedroso, 2001; Pedroso, Bousso, 2004). O discurso
da enfermeira de UTI é de que o cuidado precisa ser centrado na crianca e
na familia. Entretanto, suas crencas de que nao ha tempo para o cuidado da
familia e de que é dificil humanizar-se no ambiente da UTI afastam-na desta
filosofia de cuidado. As crengas dos profissionais em relagdo a doencga e a
familia influenciam no cuidado oferecido (Wright, Watson, Bell, 1996). E
preciso promover discussdes sobre crencas e valores nos contextos de UTI,
criando possibilidades para mudanga de crencas e, consequentemente,
mudanca na perspectiva do cuidado.

Na sequéncia, realizamos um estudo sobre as tendéncias das
producgdes cientificas relacionadas a tematica da morte. A pesquisa versou
sobre trabalhos nacionais publicados entre os anos 1990 a 1999, trazendo
as evidéncias na tematica estudada (Ferri, Bousso, 2001). Outra revisao da
literatura relacionada a tematica da morte se configurou no trabalho que
teve, como objetivo, conhecer as reagdes de da enfermeira diante da morte
da crianga, descritas na literatura (Poles, Bousso, 2002 e 2004).

A morte € um evento presente no cotidiano das enfermeiras que
trabalham na UTI, mas como vivenciam tal evento é pouco explorado na

literatura. Utilizando o Interacionismo Interpretativo para a analise das
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narrativas biograficas de enfermeiras de UTI pediatrica, estudamos a
experiéncia da enfermeira ao compartilhar o processo de morte com a
familia em UTI pediatrica (Poles, 2003). O trabalho evidenciou os fatores que
contribuem para o afastamento e ou aproximagado da enfermeira a familia
nesse contexto.

O cuidado da crianca e da familia depende da perspectiva do
profissional de saude para promover uma assisténcia que extrapole os
cuidados biomédicos, contemplando, também, os aspectos espirituais.
Assim, nos aproximamos do tema sofrimento e espiritualidade (Castro,
Bousso 2003; Chagas, Bousso, 2003; Poles, Bousso, 2005). Inicialmente
desenvolvemos um estudo que teve como objetivos conhecer as publicagcdes
relacionadas com a experiéncia da crianca em fase terminal e, analisamos
de que forma a espiritualidade estava inserida nesses trabalhos. Concluimos
que poucas das publicagdes levantadas abordavam a assisténcia espiritual
ao paciente em fase terminal, relatando ainda como essa assisténcia é
esquecida em nosso meio (Castro, Bousso, 2003).

Os ultimos dois estudos envolveram alunos de graduagdo em
diferentes contextos, objetivando explorar como os estudantes percebiam e
vivenciavam o cuidado espiritual. Os alunos demonstraram ter boa
percepcao da espiritualidade e a importancia de tratar esse assunto com os
pacientes, articulando a diferenca entre espiritualidade e religido.
Independente de seguirem alguma religido, os estudantes identificaram
intervengdes de enfermagem, como ouvir, estar com o paciente e propiciar a

pratica da religido, sendo capazes de propor intervengdes conjuntas,
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tentando suprir as demandas do paciente. Os alunos evidenciaram uma
atencao centrada no paciente, destacando menos a fungao e qualidades da
enfermeira e mais o0 suporte as crengas do paciente. Reconheceram a
natureza reciproca da aprendizagem espiritual no relacionamento
enfermeira-paciente (Chagas, Bousso, 2003; Poles, Bousso, 2005).

Recentemente, direcionamos nosso olhar para um membro da familia
pouco estudado: exploramos a experiéncia do pai que tem o recém-nascido € a
mulher internados na UTI. Desta vez, o foco da investigagao foi o suporte social
recebido pelo pai nesta experiéncia. Um aspecto relevante do desenvolvimento
deste trabalho foi a utilizagdo do genograma e do ecomapa como instrumentos
de coleta de dados em pesquisa, especialmente por estarmos estudando o
suporte social. Este trabalho nos colocou diante de uma nova situagéo na qual
a familia se encontrava absolutamente fragmentada e ficava, para o pai, o
papel de agregar, de cuidar e de proteger os membros da familia. Os
resultados acrescentam o conhecimento de enfermagem da familia por retratar
a experiéncia do homem e por discutir o conceito de suporte social, ainda
pouco estudado neste contexto (Santos, 2005).

Outra contribuigdo importante decorreu do estudo sobre o manejo da
familia que convive com a crianga com cancer em casa e a tomada de
decisdo para buscar o atendimento de emergéncia. O manejo envolve
objetivos que priorizam manter-se vigilante da crianca e dos sinais de
doenca, buscando preservar a vida da crianga com o menor sofrimento
possivel. O atendimento de emergéncia é incorporado ao cotidiano da

familia como um recurso, para manejar a doenga, quando esta vai além da
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capacidade da mae de manter o controle sobre os sintomas (Misko, 2005).
Este trabalho mais uma vez nos apontou para as dificuldades da familia
quando precisam tomar decisdes enquanto vivenciam o evento da doenca.

Os avangos da medicina aumentaram a sobrevivéncia de pacientes com
doencgas graves. Por um lado, as familias véem-se aliviadas por terem seus
membros sobrevivendo a estas doencas; por outro, frequentemente se
deparam com a necessidade de tomar decisdes relacionadas a doencga e que
tém consequéncias para a vida da crianga e da familia como um todo. Oferecer
suporte a familia diante dos processos de tomada de decisbes em que sao
expostos € um desafio complexo para a area de Enfermagem da Familia.

O presente estudo foi despertado pelas minhas observacdes de
familias com filhos nas UTI pediatricas e suas reagdes as diversas situagoes
em que sao expostas, durante a internacido do filho. Ter um filho na UTI é,
para a familia, estar diante da possibilidade da morte (Bousso, 1999). Varias
vezes, percebi as familias interromperem suas narrativas ao mencionarem a
possibilidade da morte do filho. Diziam: A gente tem que ter esperanga... se
ele morrer... nem sei.

Nos casos em que ocorria a morte da crianga, era comum a familia
relatar que s6 se deu conta da morte da crianga apos o sepultamento. Diante
de tais expectativas, passei a me questionar como estas familias lidavam
com situagdes que diziam respeito ao limite da vida.

Presenciei a dificuldade das familias, ao precisarem decidir sobre
cirurgias de alto risco, ou sobre o uso do suporte de vida na crianga.

Compartilhei com algumas familias a decis&o da escolha de onde a crianga
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receberia os cuidados paliativos nos ultimos dias de sua vida e, por fim,
observei familias, no meio de uma situagdo de crise, sendo solicitadas a
tomar uma deciséo dificil quanto a doagc&o de 6rgaos de seu filho. Pesquisas
s&o necessarias a fim de que se desenvolvam evidéncias que ajudem os
pais neste processo de tomada de decisao, pensando que esta tera impacto
em suas vidas para sempre.

Assim, o presente estudo tem por propdsito, compreender a
experiéncia da familia da crianga internada em UTI pediatrica quando é
abordada para decidir sobre a doagédo de orgaos do filho e identificar os
significados que a familia atribui a experiéncia de vivenciar a decisdo da
doagao de orgaos da crianga na UTI pediatrica.

Um trabalho preliminar sobre a caracterizagcdo das familias que
passam pela experiéncia de serem abordadas para a doagao de 6rgaos do
filho internado em UTI deu inicio a este projeto atual. O estudo analisou
oitenta e um prontuarios de possiveis doadores entre zero e dezoito anos,
na area da Organizagdo de Procura de Orgdos (OPO) do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da USP, entre janeiro de 2002 e julho de
2005. Os resultados apontam para uma falha nos registros dos prontuarios.
Ha falta de dados sobre renda, escolaridade e até da religido do potencial
doador. Estes dados sobre a familia de potenciais doadores permitem
melhor caracterizagado das familias abordadas e, consequentemente, melhor
preparo da equipe de captagdo de orgaos, facilitando a abordagem para a
decisdo quanto a doagado de 6rgaos em pacientes de UTls com morte

cerebral diagnosticada (Peruchi, Bousso, 2005).
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Escrevi este capitulo, porque considero importante compartilhar o que
aprendi com cada um destes estudos. Ao mesmo tempo, quero mostrar
como se deu meu processo de “pensar familia” nas situagdes clinicas, de
ensino e de pesquisa. Tenho o desejo de “popularizar’ a idéia de “pensar
familia”, fazendo com que ela se torne um valor importante para quem
convive com pessoas doentes.

As historias de doencas e o seu sofrimento ensinaram-me, enquanto
profissional e pessoa, ocupando os diferentes papéis que a mim me cabiam,
nas varias situagdes de doenca que experienciei. Sem duvida, estas
experiéncias me deixaram humilde diante da experiéncia de doenca,
permitindo-me ser a pessoa que sou hoje.

Resta agora o desafio de ajudar a construir o conhecimento de
Enfermagem da Familia, especificamente nas situagbes que envolvem a

morte e o processo de tomada de decisao na familia.



Os REerereNciAls TEORICOS PARA PENSAR FAMILIA

Capitulo 2

A morte ¢ 0 acontecimento mars profundo

E significativo da vida,

Eleva até o ultimo dos mortais alem da semi-
escuriddo

E da banalidade da vida.

E somente a ocorréncia da morte

Levanta a questdo sobre o significado da vida

Em toda sua profundidade.
O significado estd lygado com o final

E se ndo houvesse final,

A vida ndo teria nenhum significado...

(Nicolar Berdraer)
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Ha anos estamos falando de um atendimento holistico, no qual o
cuidado centrado na familia esta inserido como filosofia. O atendimento as
necessidades familia expde as enfermeiras a um contexto no qual o
profissional precisa desenvolver um relacionamento colaborativo com ela.
Seja no atendimento de pacientes cronicos ou agudos, adultos ou criangas,
a enfermeira precisa ter conhecimentos e habilidades para cuidar da familia
que esta vivenciando o evento da doenga.

Ndo sO as pesquisas, mas também a pratica nos mostram um
profissional com muitas dificuldades para se aproximar da experiéncia da
familia e, efetivamente, ajuda-la a enfrentar os obstaculos inerentes a
chegada da doenca em um de seus membros. Varios profissionais estdo
sensibilizados para o cuidado da familia, mas se percebem sem instrumentos
para exercer esta tarefa. Sabemos que a estratégia para a aproximagao é
criar um contexto, no qual enfermeiras e familias possam estabelecer uma
relagcdo de parceria na qual a confianga, comunicag&o regular e transparente,
bem como a cooperagao para atender as necessidades da familia precisam
estar asseguradas (Thorne, Robinson, 1989).

Nas ultimas duas décadas, importantes avangos ocorreram, para a

pratica da Enfermagem da Familia (Bell, Wright, 1990) e para o ensino (Bell, 1997;
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Deatrick et al., 1993; Hanson, Heims, 1992; Wright, Bell, 1989). Varios livros textos
foram publicados (Feetham et al., 1993a; Friedman, Bowden, Jones, 2003; Hanson,
Boyd, 1996; Whall, Fawcett, 1991). Destacamos o livro Nurses and Families,
traduzido para diversos idiomas, inclusive portugués, em 2002, facilitando o acesso
a conteudos especificos de avaliagao e intervencdo com familia (Wright, Leahey,
2002). Em 2005, tivemos a sexta Conferéncia Internacional de Enfermagem da
Familia e, ha dez anos, temos a publicagéo do Journal of Family Nursing, importante
periddico internacional, dedicado a divulgar pesquisas, avangos e reflexdes sobre
a pratica, teorias e experiéncias de ensino nesta area da Enfermagem.

Acredito que, diante desta realidade, as enfermeiras estdo mais
conscientes da necessidade e de seu compromisso de incluir a familia no
cuidado. Creio, também, como me referi, no capitulo anterior, que & preciso
disseminar a idéia de pensar familia; porém, a maior dificuldade parece ser o
uso de um referencial tedrico que direcione este pensar familia e que sustente,
argumente e direcione o cuidado da familia nas situagdes de doenca.

Os referenciais tedricos mais importantes que norteiam nosso trabalho
com familia, tanto de pesquisa, quanto clinico, sdo o Interacionismo Simbdlico e
a Teoria de Sistemas Familiares. Neste capitulo, convido o leitor a acompanhar
o0 meu “pensar familia”, a partir destes dois referenciais. Para isto, vou fazer uso
de alguns dos meus resultados da pesquisa. Nao farei nenhuma discussao em
relacdo a eles, neste momento; no entanto, usarei minha experiéncia de ter
desenvolvido a pesquisa, a partir destes referencias, para ajudar o leitor a
pensar familia sistémica e interacionalmente. A seguir, os dois referenciais

serdo discutidos de forma concisa.
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O Interacionismo Simbdlico

O Interacionismo Simbdlico tem suas origens no trabalho de George
Herbert Mead, professor de filosofia na Universidade de Chicago. Os
principios fundamentais da interacdo simbdlica, que contribuiram
significativamente para a conceitualizagdo da perspectiva interacionista,
encontram-se na obra Mind, self and society, publicada pela primeira vez,
em 1934 (Charon, 2004).

O Interacionismo Simbdlico estuda o comportamento humano
individual e grupal. Aborda a questdo vivencial, isto €, como as pessoas
definem eventos, ou a realidade e como agem em relagdo as suas
definigdes ou crencgas. O Interacionismo Simbdlico, enquanto perspectiva,
tem o propdsito de compreender a causa da acdo humana, causa esta
transformada de maneira a significar definicdo humana, autodirecdo e
escolha nas situagdes. Neste sentido, reconhece que parte da agdo humana
€ escolha, sendo assim livre (Charon, 2004).

Embora tenha raizes na Psicologia e na Sociologia, diferentemente
destas ciéncias, o Interacionismo concentra-se na natureza das interagdes,
na dindmica das atividades sociais entre as pessoas, no significado dos
eventos para as pessoas no mundo em que vivem, nos ambientes naturais
de seu cotidiano e nas agdes por elas desempenhadas (Charon, 2004).

O Interacionismo Simbdlico foi identificado por estudiosos de familia
como uma teoria util para se compreender uma variedade de fenbmenos
familiares (Burr et al., 1979; Nadeau, 1998; Rosenblatt, 2000) e complementa a

Teoria de Sistemas Familiares no sentido de se conhecer a experiéncia da
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familia em profundidade (Hartrick, 1995). Um dos motivos que me levou a
optar por esta perspectiva foi seu foco. O Interacionismo Simbdlico, quando
adaptado a estudos de familia, tem como foco principal o funcionamento interno
da mesma. Possui outras areas estudadas também, como as definicdes e
conceitos de papéis, o processo de socializagao da crianga e o desenvolvimento
da personalidade dentro da familia, bem como solugao de problemas.

A perspectiva do Interacionismo Simbdlico parte do principio de que a
conduta humana deve ser basicamente compreendida em termos sociais. A
dimensao social ndo € entendida como uma mera influéncia externa do
individuo. A descricdo do comportamento humano é feita com base no ato
social.

A definicdo da situagao refere-se ao significado subjetivo que uma
situagcao particular tem para o individuo. De acordo com Charon (2004),
pessoas diferentes que vivenciam a mesma situacdo podem defini-la cada
um de uma forma. Além desse enfoque, como o individuo define a situagao
determina os efeitos dessa situagdo na prépria vida. Nenhum objeto no
mundo seja ele coisas, pessoas ou eventos, possui significados intrinsecos,
ou valores inerentes. O significado é criado pela experiéncia, pelas pessoas,
0 que por sua vez, leva a agdo e suas conseqiiéncias. E por meio da
interagdo com o objeto e com nds mesmos que esse € definido.

O pressuposto de definicdo da situacao foi avaliado nas reagdes de
estresse vivenciadas pela familia por Burr et al. (1979). A definicdo que a
familia da a gravidade de eventos estressantes influencia o impacto que os

eventos tendem a ter para a pessoa. Segundo os autores, a definicdo da
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situacdo influencia o efeito daquela situacdo de tal forma, que os efeitos
tendem a ser coerentes com a definicdo. Portanto, as definicdes ndo provém
de um vacuo. E importante conhecermos como as definicées das situagdes
sao influenciadas pelos outros.

Para o Interacionismo Simbdlico, o ser humano é um ator, os atos
humanos simbdlicos, e as interagdes, um processo psicossocial basico. E,
por meio desse processo, que a personalidade e a sociedade emergem,
expressam-se e se perpetuam. Portanto, o ser humano € entendido como
um ser social, interativo e simbdlico por natureza. Charon (2004) sintetiza os

principais conceitos do Interacionismo da forma apresentada a seguir:

Simbolo

Simbolo é o conceito central, segundo o Interacionismo Simbdlico; sem
ele, ndo podemos interagir com os outros. Os simbolos sao importantes
quanto ao entendimento da conduta humana. O ser humano vive com
simbolos tdo bem quanto com o meio fisico. O individuo utiliza-se do simbolo,
intencionalmente, com o objetivo de dar significado; ele aprende simbolos,
seus significados e valores, de outras pessoas, com quem interage. Este
conjunto de significados e valores é parte de um conjunto da cultura do grupo.
Assim, os simbolos sdo uma classe de objetos sociais usados pela pessoa
para representar e comunicar alguma coisa aos outros e a si mesmo.

O significado n&o € intrinseco ao objeto. Damos nome aos objetos,
aprendemos para que servem e como sao usados. Os objetos sdo definidos

pelas pessoas envolvidas numa situacdo de acordo com seu uso. Por
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exemplo, uma flor pode ser dada a quem se ama, enviada a uma pessoa em
luto, usada para decorar a casa, etc. Por isso, na perspectiva do
Interacionismo Simbdlico, os objetos sdo sociais: mediante interagdes,
aprendemos o significado das coisas. E, por meio de simbolos, que a
pessoa se comunica consigo mesma, com 0s outros seres humanos e
interpreta a comunicacao de outros.

Como os objetos sociais, os simbolos s&o usados e definidos de
acordo com seu uso. Objetos sociais que n&o sao usados para representar
alguma coisa ndo s&o considerados simbolos. Todo simbolo € um objeto
social, mas nem todo objeto social € um simbolo. Um coragdo é
simplesmente um objeto social, mas, quando utilizado para representar ou
comunicar amor, compaix&o, torna-se um simbolo. E por meio dos simbolos
gue a pessoa se comunica consigo mesma, com os outros seres humanos e
interpreta a comunicagao de outros.

Os simbolos sdo sociais, pois sdo definidos na interacdo. Alguns
simbolos sdo convencionais, pois representam coisas acordadas por
pessoas quanto a seus significados. As campanhas de doacédo de orgaos
utilizam-se da figura do corag&o para representar o ato de amor e compaix&o
por este ato.

Palavras fazem parte da linguagem, que é um tipo especial de
simbolo, pois podem representar a realidade, algo que outros simbolos nao
podem. Nao sé as palavras sao simbolos, mas sem elas outros simbolos
nao existiriam, pois ndo poderiam ser descritos. Todo ato e objeto simbdlico

tém significado, porque pode ser descrito pelas palavras. Desse modo, a
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linguagem € um sistema simbdlico, definido na interagdo e usado para
descrever, aos outros e a nd0s mesmos, 0 que observamos, pensamos e
imaginamos (Charon, 2004).

No contexto de nossa pesquisa, “morte encefalica” € um simbolo e, é
na interagao entre os membros da familia, e dela com a equipe, que surge o
significado de “morte encefalica”.

Por meio da comunicagéo dos simbolos, os individuos podem aprender
varios valores e significados. Esta aprendizagem também se da dentro do
contexto da familia. Para identificarmos a definicdo que a pessoa da é importante
conhecermos a percep¢ao do outro generalizado e dos outros significantes.
Outro simbolo importante da linguagem e que traz um significado a experiéncia
da familia € o termo “doag&o de 6rgaos”. Os valores e significados dados pela
familia a “doacdo de orgédos” sao fortemente influenciados pelos outros
generalizados, ou seja, pelas interagdes com a sociedade.

Berger e Luckmann (2004) identificam linguagem como o veiculo mais
importante para a manutencédo da realidade. Na descricdo das formas de
como a conversa mantém a realidade, eles se aproximam da descrigao do
processo interativo no qual os membros da familia podem encontrar sentido
para suas experiéncias. Sugerem que o dia-a-dia do individuo pode ser visto
como o trabalho ausente de uma conversagao que continuamente mantém,
modifica e reconstroi uma realidade subjetiva.

Perspectivas sao grupos de simbolos. De acordo com essa estrutura
simbdlica, abordamos e vemos a realidade. Nossos simbolos s&o, portanto,

guias para o que vemos, interpretamos, assim como para aquilo que
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deixamos de perceber numa dada situagéo. A interagcdo humana faz surgir
objetos sociais, simbolos, linguagem e perspectivas que levam a
interpretacdo de uma situacgéo e, finalmente, a agao (Charon, 2004).

Pensar a familia interacionalmente leva-nos a buscar os significados
que ela da aos objetos sociais, simbolos, palavras e perspectivas, diante das
interagbes que surgem na experiéncia de ter um filho em morte encefalica e
deparar-se com a necessidade de tomar uma decisdo em relagdo a doagao
de 6rgéos.

Podemos, entdo, entender que a realidade é socialmente definida,
mas que a definicdo esta sempre personificada, influenciada pelo individuo e
grupos sociais. As familias podem ser construidas como pequenos grupos
que socialmente criam suas proprias realidades.

Berger e Luckmann (2004) identificaram multiplas realidades. Eles
falam das realidades do dia-a-dia como realidades dominantes nas quais as
realidades marginais precisam ser integradas. A morte foi identificada como

a mais importante das realidades marginais.

Self

O Interacionismo Simbdlico considera que o ser humano apresenta
um self, isto é, assim como o individuo age socialmente em relagdo aos
outros individuos, ele interage socialmente consigo mesmo.

O self é, portanto, um objeto social, surge na interagdo, sofrendo
mudangas, ou permanecendo estavel na interag&do. O significado do self € a

pessoa estar apta para ver-se como objeto. O individuo consegue ver a si,
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Oou a sua pessoa e olhar a si mesmo como faz com qualquer outro objeto
social. A importancia do conceito relaciona-se a todo processo de interacao
interna do individuo, em relagao a si proprio, como identidade, percepgao e
julgamento de si; agdes s&o denominadas de comunicagdo simbdlica e
tornam possiveis as demais. Charon (2004) refere que o self representa um
processo social interiorizado no individuo e apresenta duas faces: Eu e Mim.

O Eu é a resposta do organismo as atitudes dos outros; € o individuo
como sujeito, € espontédneo, ndo se sujeita as regras socialmente
estabelecidas. O Mim s&o atitudes organizadas que o individuo adota, fruto
da interiorizagdo da sociedade, constitui a pessoa como objeto. O Mim é o
self social, o objeto que surge da interagdo, cuja agado € norteada pelas
definigbes e expectativas dos outros que cercam o individuo. Neste sentido,
o Eu impulsiona o individuo e o Mim representa a incorporagao do outro no
individuo. Portanto, toda acdo comecga impulsionada pelo Eu; o Mim
direciona o ato.

A importéncia desse conceito para estudos de morte na familia e,
especificamente, para se compreender o processo de decisao familiar, € que o
self é social: os membros da familia se conhecem por meio de outros membros
e dos outros significantes de fora da familia. A maneira como os outros agem
em relacdo a nés define nosso self. Como os membros da familia definem seu
self nesta experiéncia, a partir destes referenciais, ajudam-nos a compreender
0 que impulsiona e o que direciona as a¢des da familia.

O ser humano pode comunicar-se consigo mesmo e, por isso, &

tanto sujeito como objeto da comunicagdo. Gragas ao self, ele pensa,
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aponta coisas a si mesmo e interpreta situagcdes. Como os membros da
familia interpretam a morte encefalica da crianga? O que pensam? Que
reflexdes fazem a respeito da doacéo de 6rgaos do filho, nesta experiéncia
presente?

O self é a base utilizada pela pessoa para fazer julgamentos, como
pensar nos pros e contras da doagao e planejar a agado a ser adotada em
relacdo a outros objetos que surgem nas situagdes que vivencia (doagao de
orgaos, aliviar o sofrimento, familiares, amigos). O autojulgamento
essencialmente resulta do julgamento que pessoas importantes e grupos de
referéncia fazem sobre ndés. No entanto, o mais importante é a
autopercepgao desse julgamento.

A esséncia do self é a possibilidade de estabelecer uma comunicagao
com nds mesmos, 0 que, por sua vez, permite-nos perceber o self e conduzi-
lo dando ordens a n6s mesmos. Portanto, a importancia deste conceito
refere-se a possibilidade de exploracdo do processo de interagao interna do
individuo. Ele nos aproxima da comunicagao que se estabelece da pessoa
com ela mesma, os julgamentos e ordens que surgem no self.

Dizer que o self muda na interagdo com os outros equivale a dizer que
os atos também se modificam (Charon, 2004). A familia, ao ter que decidir
sobre a doagédo de o6rgdos do filho, quando interagem com familias de
criangas que aguardam por um Orgao, tendem a mudar sua agdo e
autorizam a doagao.

Quando uma pessoa importante morre, nds perdemos a definicdo do

self e das situagbes do cotidiano que ocorriam com aquela pessoa.
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Utilizando-se do Interacionismo Simbdlico no trabalho com familias que
vivenciam a morte de um de seus membros, é possivel identificar
significados que definem a morte e outros que igualmente refletem novas
definigcdes de self (Rosenblatt, 2000).

Parte dos relacionamentos da familia sao interrompidos pela morte da
crianga e a contribuicdo que a crianca fazia para a identidade dos outros
membros da familia, interagindo com eles, foi perdida. O processo de
redefinicdo ocorre para cada membro. Significados relacionados a morte
podem refletir em como os membros experienciam seus selfs de forma
diferente, redefinem a situagdo e agem em relagao a ela.

A realidade é outra com o anuncio da morte da crianga. A
redefinicdo da situagdo leva a familia a reconsiderar decisées anteriores a
morte do filho. Assim, familias que antes da morte consideravam a doacao
de dérgdos como uma opgao, podem n&o consentir com ela diante desta

nova realidade.

Mente

A mente resulta da interagdo social, instrumentalizada pelo cérebro
humano. Segundo Charon (2004), é a sociedade — a interagdo social —
usando cérebros, que faz a mente.

Segundo Mead (1972), o cérebro permite ao individuo exercer
dominio consciente de sua conduta. E a simbolizagdo que possibilita a
conduta mentalmente controlada, a partir da indicagado que o individuo faz a

si mesmo e aos outros na situacao.
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Para Charon (2004), a mente é definida como agao simbdlica em
relacdo ao self. Deve ser vista como atividade. A mente €& uma
comunicagao ativa com o self pela manipulagdo dos simbolos. Significa
que o individuo faz indicagdes a si proprio, pela atividade mental (pensar),
a pessoa faz indicagdes para si, atribui significados, interpreta, dando
sentido as coisas em relagdo aquela situacdo, ou ao fato vivenciado.
Assim, a agao é resposta decorrente da interpretacdo que o individuo fez e,
ndo, uma resposta reflexa ao objeto (coisa). Quando vivenciamos
situacdes, determinamos aquilo que nelas €& importante para nés e a
definimos: isto é atividade mental.

Uma das idéias do Interacionismo Simbdlico é apresentada por

Charon (2004) a partir dos trabalhos de Mead e Blumer da seguinte forma:

Interacdo ndo é simplesmente o que estd acontecendo entre pessoas,
mas também o que esta ocorrendo no intimo do individuo. Os seres
humanos agem num mundo definido por eles. No6s agimos de acordo com
a maneira como definimos a situagdo em que nos encontramos.

A familia, antes de tomar a decisao sobre a doagao, pensa sobre o que
fazer. Isso inclui a previsdo de como os outros irdo reagir em relagéo a sua
decisdo. A mente possibilita desenvolver uma linha de acdo ou ensaiar este
ato. Sem desenvolver linhas de agdo e sem ensaiar atos, os seres humanos
estariam limitados a responder aos objetos que aparecem diante deles.

O atraso na resposta, a consideracdo de estratégias de acao, a
definicdo e redefinicao ativa dos objetos sao atividades basicas da mente. A
mente é toda comunicacado dirigida ao self sobre o0 mundo externo e ao

objeto dentro de cada pessoa, o self.
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Precisamos definir as situagdes sociais e atribuir significado as palavras
das outras pessoas, a medida que sao proferidas; seus atos e intengcdes devem
ser interpretados e € isto que a familia faz, ao ser informada pelo médico sobre
a morte encefalica do filho. Para entender o outro na situagdo (médico), &
necessario estar engajado em atividade mental (conversa com o self) e,
necessariamente, com os outros (médicos, familiares e outros significantes).

Um aspecto relevante sobre este conceito para nosso trabalho € que
a atividade que chamamos de mental se torna mais deliberada e consciente
quando nos defrontamos com uma situacdo problema. Embora tenhamos
atividade mental o dia inteiro, praticamente sem percebé-lo, diante de uma
decisao dificil, ou problema a ser resolvido, essa atividade torna-se mais
consciente. O problema interrompe o fluxo de acdo e pensamos como
resolvé-lo. Redefinimos o que consideramos certo, comegamos a tomar nota
de coisas, analisamos nossos recursos e fazemos um balanco da situacao e
do nosso self em relagéo aquela situagdo (Charon, 1989).

A morte é constituida por uma situagdo de crise e, segundo Berger e
Luckmann, (2004), a integragdo requer procedimentos diferentes daqueles
utilizados para integrar outras realidades do dia-a-dia. Os procedimentos para a
manutencao da realidade em situacdes de crises precisam ser mais explicitos e
mais intensos do que 0s necessarios para integrar realidades supremas.

Algumas vezes, em situagdes de crises, os rituais s&o trazidos para o
cenario. Estes rituais podem ser improvisados pelos individuos, mas
geralmente s&o configurados pela sociedade, que reconhece o risco da

quebra da realidade nestas situagdes (Berger, Luckmann, 2004).
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Rituais ligados a morte sdo facilmente lembrados como
determinagdes sociais de procedimentos para manutencdo da realidade.

Podemos esperar que estes rituais estejam carregados de significados.

Assumir o papel do outro

O conceito esta inteiramente ligado aos anteriores. Assumir o papel
do outro € uma atividade mental importante, tornando possivel o
desenvolvimento do self, a aquisicdo e o uso de simbolos e a prépria
atividade mental. Segundo Charon (2004), é pela mente que os individuos
entendem o significado das palavras e agées das outras pessoas.

Ao assumir o papel do outro, o individuo busca uma explicagédo a
acao que observa e, em consequéncia, alinha sua agao a razao identificada.
Por conseguinte, este conceito € considerado como condigdo a comunicagao
e a interacao simbdlica.

A importdncia deste conceito para nossa pesquisa reside na
compreensao da atividade mental realizada por todos os membros da
familia, diante da necessidade de se tomar uma decisao dificil. Uma das
avos nos apresentou sua dificuldade em concordar com a doagao de érgaos,
por ndo acreditar que a crianga estivesse morta. Ter se colocado no papel
de sua filha — mae da crianga morta — e constatar o sofrimento que a filha
estava vivenciando ao presenciar o sofrimento do filho na UTlI e sem
chances de sobreviver, foi o que ajudou a avd a aceitar a doagédo. Assim,
assumir o papel do outro é o que, em algumas situagdes, ajuda a familia a

chegar a um consenso quanto a decisdo da doacgao de 6rgaos do filho.
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Acéo humana

A capacidade que o ser humano possui de fazer indicagbes para si
mesmo da uma caracteristica a agcdo humana. Significa que o individuo
humano confronta-se com o mundo que deve interpretar, a fim de agir.
Precisa lidar com a situagdo para qual é chamado a agir, investigar o
significado das a¢des dos outros e definir sua prépria linha de acgao a luz da
interpretacédo. Pelo processo de auto-interagdo, o individuo manipula seu
mundo e constroi sua agao (Blumer, 1969).

A acdo humana diz muito a respeito do individuo que a realiza, por ser
um processo simbolicamente construido. A acdo humana é um fluxo
continuo que segue determinada direcdo. E um processo continuo, porque
um ato leva ao outro. As agdes e seu fluxo mudam constantemente de
direcdo e, como seres humanos, somos ativos no processo de direcionar o
curso da acao.

Diante de situagdes novas e de entrada de fatores novos em nossas
vidas, como a morte de um filho, podemos mudar a direcao das acoes.
Como a diregao do fluxo das acdes depende das decisdes que tomamos ao
longo desse fluxo, sua mudanca de direcdo depende também de nossas
decisdes. Consequentemente, nossas decisdes dependem da interagdo com
outras pessoas e com o self. Desse modo, a interacdo com o self e com os
outros leva o individuo a tomar decisdes que direcionam o curso da acao.
Assim, a definicdo que a pessoa faz determinara como a agao ocorrera. A
acao pode ser, tanto aberta, como encoberta, pois seu curso envolve um

processo continuo de definicdo e redefinicao da situagao (Charon, 2004).
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O que influencia as decis6es tomadas numa dada situagao (como a
doagao de 6rgaos diante da morte do filho) sdo nossas definicbes das
mesmas. Assim, ao longo de acgdes, a familia define metas, problemas,
objetos sociais e entdo decide como agir. Toda agcdo aberta (comunicar a
decisdo) é acompanhada de uma definicdo e tomada de decisdo, no
decorrer do fluxo continuo de ag¢do. O que influencia a definicao da situagao
sdo as interacbes com as outras pessoas (outros significantes) e com o self
(julgamentos e sentimentos). Quando dizemos que nossas decisdes derivam
da interagao, significa que perspectivas sdo compartilhadas e objetos sao
continuamente definidos de modo diferente ou, redefinidos. Nossos atos
tornam-se importantes para aqueles em nossa volta e, consequentemente,
seus atos tornam-se elementos na situagao que temos que definir.

Quando dizemos que as decisdes surgem da interacdo com o selff,
esta atitude significa que a pessoa estd envolvida na acdo encoberta,
considerando objetos na situacdo, interpretando o ato dos outros e
assumindo o papel do outro. Os seres humanos nao respondem ao mundo
como ele é, mas a uma realidade ativamente definida por eles. Assim, se
vemos uma situacdo como ameagadora, entdo agiremos em conformidade
com ela, mesmo que ndo pareca ameacgadora para outras pessoas.
Portanto, nossas construgcbes sociais da realidade s&o nossas definicoes

das situagdes. Segundo Charon (2004):

O Interacionismo Simbdlico descreve o ser humano como imprevisivel e
ativo no mundo. O ser humano é ‘livre’ de alguma forma, no que faz.
Todos nos definimos o mundo em que atuamos. Parte desta definicdo é
nossa propria vida: isso envolve escolhas conscientes, diregbes de
acordo com as escolhas e avaliagdo de nossas agbes e de outros re-
direcionamentos.
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Esta é outra idéia do Interacionismo apresentada por Charon (2004).
O autor cita atividades que envolvem a definicdo da situagéo: (1) estabelecer
metas na situagao; (2) aplicar a perspectiva do outro significante, ou de um
grupo de referéncia a situagéo; (3) indicar ao self os objetos relevantes na
situagdo (outras pessoas, coisas, idéias, palavras); (4) assumir o papel do
outro; (5) definir o self na situagao.

E importante destacar que, na perspectiva interacionista, o passado
nao causa os atos no presente, mas fornece os instrumentos que usamos
para definir e guiar a acao no presente. Pessoas importantes, grupos de
referéncia, perspectivas, conhecimentos e sentimentos do passado sao
usados como objetos sociais para definirmos a situagao presente.

O futuro também é importante para definir a situacdo. O que fazemos
no presente depende, em parte, das possiveis consequéncias futuras. Os
atos tém consequéncias e tentamos imagina-las quando agimos. A familia
imagina-se no futuro, em ambas as situagdes: autorizando ou n&do a doagéao
de 6rgaos do filho. O futuro é objeto social para a decisao.

Outra idéia importante do Interacionismo Simbdlico, apresentada por

Charon (2004) é que:

O ser humano é entendido como agindo no presente, ndo apenas
influenciado pelo que se sucedeu no passado, mas pelo que esta
acontecendo agora. O passado entra na agéo, conforme o trazemos ao
presente e o aplicamos a situagdo. Interacdo acontece agora e o que
fazemos esta ligado aquela interagao.
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Interacdo Social

Todos os conceitos basicos para o Interacionismo Simbdlico surgem
da interacdo. A interagcdo é construida na ag¢ao social; é simbdlica, quando
significa que a acao de cada individuo tem significado para ambos, para
quem criou e ao receptor da acdo. Isto significa que cada um esta
interagindo simbolicamente consigo, quando age em relagdo aos outros, e
como vé o outro. Parece-nos que aqui cabe ressaltar a ultima idéia

apresentada por Charon (2004):

Os individuos interagem. Ao ter como foco a interagdo, o Interacionismo
Simbdlico cria uma imagem mais ativa do ser humano e rejeita a imagem
de passivo, determinada pelo organismo. A interagdo implica pessoas
agindo em relacdo a outras, percebendo, interpretando e atuando
novamente. Os seres humanos e a sociedade sao interdependentes.
Interacdo implica pessoas agindo e levando em consideragdo umas em
relagédo as outras, percebendo, interpretando e agindo novamente.

A interagao social é construida a partir da agao social, isto €, quando
levamos os outros em consideragao, ou quando tais agdes sao direcionadas
pelo que as outras pessoas fazem. Nesse processo, usamos simbolos,
direcionamos o self, engajamo-nos em agdes mentais, decidimos, mudamos
de rumo, compartilhamos perspectivas, definimos a realidade e assumimos
papéis. Quando a interagao social é simbdlica, estamos diante do significado
de Interacionismo Simbdlico: o estudo dos seres humanos que interagem
simbolicamente entre si e com eles mesmos, e no processo dessa interagao
simbdlica tomam decisées e dirigem seus fluxos de acdo. Dizer que a
interacdo € simbdlica significa que os atos de uma pessoa tém significado

para ela e para quem recebe a agao (Blumer, 1969).
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Sociedade

Para o Interacionismo Simbdlico, a sociedade esta sempre se
desenvolvendo enquanto as pessoas estao interagindo. O Interacionismo vé
a sociedade humana como formada de atores (pessoas representando) e a
vida da sociedade em suas representacdes (a¢des) (Charon, 2004).

Clarificando os conceitos do Interacionismo apresentados por Mead e
Blumer citados por Charon em 2004 apresenta-nos a idéia de sociedade
como qualquer forma de vida grupal, definindo-a como individuos em
interagao social, assumindo o papel do outro, comunicando-se, interpretando
um ao outro, ajustando seus atos aos do outro, dirigindo-se, controlando-se
e partilhando perspectivas. Segundo o autor, é pela ocorréncia do processo
indicado que se diz que existe vida grupal, seja em relagéo a dois individuos,
seja em relagcdo a uma organizagao mais completa.

A sociedade é caracterizada por interacbes simbdlicas sociais. Os
atores consideram uns aos outros enquanto atuam; ajustam seus atos uns
aos outros; eles intencionalmente se comunicam simbolicamente e
interpretam uns aos outros. Dessa forma, a agéo social esta localizada no
ator, que acomoda sua respectiva linha de agao ao outro pelo processo de
interpretacdo. Sua decisdo em relagcdo a acao depende deste fato. A agao
do grupo é coletiva de tais individuos.

Rosenblatt (2000), em um estudo com pais que vivenciaram a
morte de um filho, conceitualizou o luto como ocorrendo em um contexto
social, vivenciado pela familia e outros grupos que compdéem o contexto

social.
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Charon (2004) afirma que a sociedade € caracterizada por um tipo
especifico de interacdo de cooperacdo. A maioria das interagbes envolve a
solugdo de problemas por agbes cooperativas, mas algumas podem nao
ocorrer. A sociedade age cooperativamente para resolver problemas.
Considerando a perspectiva do Interacionismo, quando as agdes niao se
caracterizam por um esfor¢o cooperativo para lidar com as situagdes, ndo se
constitui uma sociedade.

Cooperagcdo pode envolver ter os mesmos objetivos, mas nao
necessariamente. A cooperacao depende do fato de que interagéo é algo na qual
os atores podem usar os recursos uns dos outros, a fim de agir efetivamente
diante das situag¢des, para lidar com os problemas maiores ou menores.

Nesta pesquisa, observamos as acdes cooperativas entre os membros
da familia, quando se viam diante da necessidade de decidir sobre a doagao
de 6rgados do filho. Estas ag¢des surgiam diante da necessidade de resolver
um problema — decidir sobre a doagdo. Nesta situagcdo, os membros
procuravam oferecer recursos para os outros, a fim de ajuda-los a resolver o
problema. Envolver outras pessoas na situacdo com o intuito de obter ou
confirmar informacgdes, pode ser apontado como uma das ag¢des cooperativas
da familia. Da mesma forma, uma mae que tomou a decisdo sozinha, sem
compartilhar com outros membros, sem interagir, sem comunicar-se com 0s
outros, ndo constituiu uma sociedade, ou familia nesta situagao.

Para Charon (2004), numa situagao de resolugéo de problemas cinco
processos precisam ocorrer e caracterizam a cooperagdo: (1) comunicagéo

em andamento, (2) mutua interpretacdo de papéis, (3) definicdo do outro
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como objeto social, (4) definicdo conjunta de objetos sociais e (5)
desenvolvimento de objetivos nas interagdes.

A sociedade possui uma cultura, uma perspectiva compartilhada
que é refletida pela visdo geral da realidade. E também possuidora de um
outro generalizado, isto é, um corpo geral de regras, todas elas no intuito
de facilitar uma interagao social de cooperagdo. Conforme Charon (2004),
o outro generalizado, representa a sociedade para o individuo, cujas
regras se tornam as suas proprias. E, portanto, a lei que deve ser
seguida, o sistema, enfim, a “consciéncia” do individuo que ele utiliza para
definir a situacéo.

Cultura pode, entdo, ser entendida como uma perspectiva
compartilhada, pela qual individuos em interagdo definem a realidade e
um outro generalizado mediante o qual, individuos em interagdo adotam
regras que controlam seus préprios atos. Cultura surge na interagao
simbdlica; ela € uma qualidade central de qualquer sociedade e se
transforma em um objeto social importante para individuos que continuam
cooperando para tal sociedade; ela guia seus pensamentos e seu
autocontrole (Charon, 2004).

Qualquer tipo de interacdo social simbdlica que é cooperativa e
desenvolve uma cultura € uma sociedade; desde pequenos grupos até
grandes instituicées. Cada individuo participa de varias sociedades e, cada
uma delas representa um papel na sua definicAo de realidade e
autocontrole. Assim, este conceito tem fundamental importédncia neste

trabalho para compreendermos e definirmos familia.
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Como qualquer outra coisa na perspectiva do Interacionismo
Simbdlico, a sociedade humana é algo criado, definido, alterado e usado por
atores que sao ativos em seus papeis, possuidores de self e engajados em
acao mental. Assim, somos socializados para aceitar a cultura, mas nos
agimos nas dire¢gdes de nossas escolhas e ndo como robds (Charon, 2004).

Teoricamente, Angelo (1997) articula os conceitos acerca de
sociedade apresentados por Blumer e Mead a definicdo de familia, sendo
possivel, portanto, trabalhar com familias a luz do Interacionismo Simbdlico.

O caminho que Angelo (1997) adotou para tal aproximagao foi o de
analisar o que os autores propunham acerca de sociedade, por entender que
este conceito poderia trazer grandes contribuicbes para, segundo ela,
pensar a familia interacionalmente.

Aplicando-se os aspectos de sociedade a familia, Angelo (1997)
formula uma visdo de familia na perspectiva interacionista:

e familia é individuos em interagao simbdlica

e familia é individuos cooperando

o familia € composta de individuos capazes de assumir o papel do outro

e familia é composta de individuos com “selfs”

e familia € composta de individuos com mentes

o familia prové ao individuo uma perspectiva na figura do “outro

generalizado”

Segundo Angelo (1997), a idéia basica nos pressupostos acima é
orientada pela visdo de que familia pode ser considerada como pessoas em

interacédo simbdlica.
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Na perspectiva interacionista, a autora traz uma nova definicdo de
familia: Familia é um grupo de individuos em interagcdo simbdlica, chegando
as situagbes com os outros significantes ou grupos de referéncia, com
simbolos, perspectivas, self, mente e habilidade para assumir papéis. Cada
individuo tem um passado a resgatar para ajudar a definir a situagdo e cada
um possui uma visao de futuro. Os individuos dao significado as situagdes,
usando estes instrumentos, as vezes, prestando especial atengcdo aqueles
com quem interagem, outras vezes, usando algo localizado fora da situagao
como guia (Angelo, 1997).

Neste trabalho, Angelo (1997) destaca duas dimensbes a serem
buscadas com a familia, partindo-se da idéia de tomar a familia como uma
unidade de atores. A primeira dimensao € a acao coletiva simbdlica, que nos
diz das acgdes da familia. Inicialmente, sdo os comportamentos,
objetivamente observados ou descritos por ela: chorar, discutir. A partir
deste contato, ha informacgdes sobre qual € a interagao dos individuos entre
si e com a situacdo. Continuando em direcido a compreensao do
comportamento da familia, buscando conhecer as indicagcdes que cada
elemento da familia faz para si mesmo, o que observa e como interpreta a
situagdo e que perspectiva considera; identificando, assim, como se da o
alinhamento das ag¢des individuais. A segunda dimensao é a cooperagao na
solugdo de problemas. Por seu intermédio, € possivel compreender os
motivos das ag¢des no processo interacional simbdlico da familia.

O elemento central, destacado por Angelo (1997) para esta dimensao,

consiste na habilidade para assumir o papel do outro, pois ndo € algo que
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acontece acidentalmente no individuo, mas € o que permite conhecer o
controle que cada individuo € capaz de ter sobre sua propria resposta, na
perspectiva de interacao familiar.

Angelo (1997) afirma que ao tentarmos compreender as interagées no
processo familiar em direcdo a solugdo de problemas, buscamos identificar o
processo mental realizado, pois a tentativa de compreender o outro demanda
capacidade para ver o significado das palavras e agbes dos outros.

Esta dimensao permite apreender a definicdo que a familia faz de sua
experiéncia, considerando que esta € a resultante do alinhamento de cada
acgao individual.

Para Angelo (1997), o carater dinamico das definigbes permite
acompanhar um processo, distribuir definicbes e redefinicbes possiveis em
cada experiéncia familiar.

Com este exercicio teorico, Angelo (1997) apresenta um caminho a
compreensao da familia com vistas a intervengdo de enfermagem e, neste
sentido, concordo com a autora, ao afirmar a importancia da interdisciplinaridade
na busca de conhecimentos sobre familia, que ndo é exclusivo da
enfermagem, mas é relativo a experiéncia humana.

Na perspectiva do Interacionismo Simbdlico, o comportamento é
influenciado pelo significado das idéias na mente. Sendo assim, podemos
encontrar uma conexdo com a forma como a familia constr6i um evento —
pode ser ele a morte, a doenga — e como a familia responde a tal evento.

Uma questao importante para este estudo € conhecer o que direciona

a construgao da realidade num momento de crise como a morte de um filho.



45

Torna-se imprescindivel a exploragdo dos significados que determinam a
decisdo da familia quando tem um filho internado em UTI pediatrica e
precisa decidir a respeito da doagao de 6rgaos. Quais as agdes que a familia
desenvolve na manutengdo, modificagdo e reconstrucdo da realidade
durante esta experiéncia? ou Como podemos reconhecer este processo na
experiéncia da familia, quando € abordada pela doagdo de 6rgéos? Que
significados surgem diante da nova construgédo da realidade da familia com a
morte do filho e processo de tomada de deciséo?

Nadeau (1998), a partir de um estudo sobre a construgdo do
significado da morte de um membro da familia, utilizando a perspectiva do
Interacionismo Simbdlico, traz reflexdes importantes. Para a autora, é
importante prestar atengdo ndo s6 ao processo pelo qual o significado é
construido pelas familias, mas também nos significados propriamente ditos.
Estes significados tém efeito direto nas decisbes familiares.

Estas abordagens das relagdes entre os seres humanos prestam-se
especialmente a este estudo, uma vez tendo mostrado a importancia da
aplicagcdo dos conceitos que compdem a compreensdo da experiéncia da

familia.
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Teoria dos Sistemas Familiares

O segundo referencial conceitual que norteia este estudo € a teoria de
sistemas familiares. Esta teoria é muito compativel com as idéias do
Interacionismo Simbdlico. Buckley (1967 apud Nadeau, 1998) afirma que a
perspectiva do Interacionismo Simbdlico pode ser completamente absorvida
pela Teoria de Sistemas. Em um editorial do Journal of Family Nursing de 2000,
intitulado “Encouraging Nurses and Families to think interactionally: revisiting
the usefulness of the Circular Pattern Diagram”, a autora, fazendo referéncia a
um workshop sobre a Teoria de Sistemas (von Bertalanffy, 1968) e a cibernética
(Weiner, 1948) ressalta a importancia da circularidade e reciprocidade para a
inter-relacédo e interdependéncia entre os membros da familia e, entre eles e
nés — enfermeiras. O uso de um diagrama circular com o intuito de identificar e
compreender os modelos interacionais nos relacionamentos é recomendado. Ele
permite uma descricdo mais completa dos relacionamentos e, consequentemente,
aumenta as alternativas para as intervengdes terapéuticas (Bell, 2000).

Um sistema pode ser definido como um conjunto de objetos com uma
relacdo entre estes objetos e seus atributos (von Bertalanffy, 1968). A Teoria
de Sistemas Familiares € uma adaptacao da teoria geral de sistemas ja que
se refere a familia como sistema. O pensamento sistémico, proposto por von
Bertalanffy (1968), em composi¢cao com a cibernética, originaria das idéias
de Weiner (1948), derivou-se de campos distantes da Psicoterapia e da
Psicologia. Enquanto a teoria geral dos sistemas se propunha a estudar as
correspondéncias entre os sistemas de todo o tipo, a cibernética ocupava-se

dos processos de comunicagao e controle nestes sistemas.
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Este pensamento, inicialmente foi aplicado a pratica psicoterapica e
teve, como perspectiva, o olhar do antrop6logo Gregory Bateson, o primeiro
a utilizar o termo homeostasia familiar e do psiquiatra Don Jackson.

As contribuicdes para a Enfermagem foram inicialmente
introduzidas na literatura da area, no inicio dos anos de 1980 (Wright,
Leahey, 1984). O modelo de Enfermagem de Sistemas Familiares
apresentado ajudou na compreensao do estudo e atendimento da familia
como unidade e ndo como a soma da individualidade de cada membro
da familia. Desde entdo, esta abordagem tem sido utilizada, tanto na
pratica, quanto na pesquisa, ndo s6 por enfermeiras que trabalham com
familias, mas também por generalistas (Anderson, Tomlinson, 1992;
Wright, Leahey, 1990; Wright, Watson, Bell, 1996; Anderson, 2000;
Wright, 2005).

A aplicacédo clinica da teoria foi documentada em trabalhos com
familias que experienciavam doengas cardiolégicas (Wright et al., 1995),
suicidio (Watson, Lee, 1993), espiritualidade (McLeod, Wright, 2001), perda
e luto (Moules, 1998), doencgas crbénicas (Looman, 2004), pediatria (LeGrow,
Rossen, 2005) e varios outros contextos (Knauth, 2003).

As pesquisas tém explorado o uso da teoria de sistemas familiares
também em diversos contextos tais como: doengas crénicas (Robinson,
Wright, 1995), doengas cardiacas (Duhamel, Talbot, 2004) e na area de
obstetricia (Goudreau, Duhamel, 2003). A relevancia da Teoria de
Sistemas Familiares como referencial para pensar familia, também foi

comprovada em estudos sobre experiéncia de perda e luto, em familias
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nas diferentes fases do ciclo de vida familiar (Nadeau, 1998; Walsh,
McGoldrick, 1998; Rosen, 1998; Rosenblatt, 2000).

A Teoria de Sistemas Familiares é organizada em torno de alguns
conceitos basicos, definidores de sistemas que sido apresentados a

sequir:

Globalidade

O sistema se comporta como um todo coeso, o que implica que a
mudanga de uma parte altera todas as outras partes e o sistema como um
todo. Concordamos com a afirmacao de Rosen (1998) que nenhum outro
sistema é mais conectado emocionalmente do que a familia. Allmond,
Buckman e Gofman (1979 apud Wright, Leahey, 2002) sugerem, ao
considerar a familia como um sistema, ser conveniente compara-la a um
mobile... Uma brisa que toca apenas um segmento do mobile influencia

imediatamente o movimento de cada peca.

Né&o somatividade

Um sistema nao pode ser considerado como a soma de suas partes.
A totalidade da familia € muito mais que a simples adicdo de seus membros.
Ao estudar a familia como um todo, € possivel observar as interagdes de
seus membros, o que em geral explica na integra o funcionamento individual
de cada um deles (Wright, Leahey, 2002). Para ajudar na compreensao

deste conceito, Rosen (1998) escreve:
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Imagine a familia como uma maquina complexa, contento uma série de
engrenagens complicadas conectadas, que corresponde aos membros
individuais de uma familia. Algumas engrenagens sao maiores, outras
menores. Algumas parecem servir para fungdes mais importantes que
outras, algumas parecem menos vitais. Quando muito bem ajustada, a
magquina funciona maravilhosamente bem, cada engrenagem conectada a
sua companheira com elegante precisao. A maquina funciona
perfeitamente, acompanhando exatamente o servigo que era previsto
para ser feito. Periodicamente, as engrenagens precisam de 6leo, e em
algumas ocasides, ela deve precisar de outros pequenos ajustes como
resultado do uso a que ela foi destinada. Mas, uma quebra em um Unico
dente, mesmo sendo o menor ferimento possivel, pode ter um efeito bem
maior em todas as engrenagens e a maquina pode perder completamente
sua habilidade de funcionar, até parar. A maquina permanecera
inoperante até que todos os dentes das engrenagens sejam reparados, e
depois ndo ird operar com a mesma eficiéncia, a menos que a maquina
inteira seja reconstruida e recalibrada. A maquina ndo tem habilidade
para compensar um mau funcionamento em algum dos seus
componentes. Ela funciona ou ndo. Este é o engano na metafora da
maquina: as familias, diferente das maquinas, ndo interrompem seu
funcionamento quando um de seus membros ‘se quebra’. Ao invés disto,
ela continua funcionando, porém, de outra forma. O que permite isto é a
homeostase.

Homeostase

Homeostase literalmente significa manter-se a mesma. No contexto
de sistema familiar ela agrega um significado um pouco mais complexo.
Trata-se do processo de auto-regulacdo que mantém a estabilidade do
sistema. Quando acontece uma mudancga na familia, ocorre uma alteragao
para uma nova posicao de equilibrio. A familia reorganiza-se, ou se
reequilibra de modo diferente da organizagdao familiar anterior (Wright,
Leahey, 2002). Portanto, homeostase no contexto de sistema familiar € um
conceito dindmico e nao estatico. As familias sao capazes de mudar, em
resposta a um desafio a sua integridade.

Conforme aponta Rosen (1998), forgas internas como passagens
normativas do ciclo vital, e forcas externas como doenca e morte estao

constantemente desafiando a familia a se adaptar.
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Morfogénese
E a capacidade do sistema em absorver informacdes do meio e
mudar sua organizacdo. Referem-se aos sistemas abertos. Pode-se pensar

na permeabilidade da familia.

Circularidade
Pressupbe que a relagao entre quaisquer dos elementos do sistema é
bilateral, o que pressupde uma interagcao que se manifesta como sequiéncia

circular.

Retroalimentagao

Garante o funcionamento circular pelo mecanismo de circulagao de
informacéo entre os componentes do sistema por principio de feedback. O
negativo funciona para a manutencao da homeostasia e o positivo responde

pela mudancga sistémica.

Equifinalidade
Independente de qual seja o ponto de partida, um sistema aberto

apresenta uma organizagao que garante os resultados de seu funcionamento.

A Teoria Familiar Sistémica, estruturada em torno desses conceitos,
entende familia como um sistema aberto que se autogoverna mediante regras
que definem o padrdo de comunicagdo, mantendo uma interdependéncia dos

membros e com o meio, no que diz respeito a troca de informagbes e usa de
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recursos de retroalimentagdo para manter o grau de equilibrio em torno das
transacgées entre os membros (Nadeau, 1998).

Entende-se que, partindo da perspectiva de Enfermagem de Sistemas
Familiares estruturada em torno desses conceitos, o cliente passa a ser o
sistema familiar, isto €, a familia torna-se a unidade do cuidado.

Considerando-se a familia como um sistema, entendemos que a
experiéncia de cada membro da mesma afeta o sistema familiar. Nesta
perspectiva, a enfermeira e/ou pesquisador deve ter, como foco de atencao,
as interagbes de seus membros, bem como as interagdes com os outros
subsistemas (profissionais de saude, parentes, amigos) ao invés de estudar
a familia, ou a crianga individualmente. Assim, a hospitalizacdo de um de
seus membros influencia a dindmica familiar, podendo levar a alteragbes no
relacionamento entre os membros.

O significado particular da perda para a familia foi abordado sob esta
perspectiva pelos teoricos sistémicos, Murray Bowen e Norman Paul, em
1976. Estes trabalhos foram publicados mais recentemente, no livro Morte
na Familia: sobrevivendo as perdas, trazendo uma perspectiva sistémica
para a compreensao da morte na familia (Walsh, McGoldrick, 1998).

O modelo intergeracional de Bowen vem sendo utilizado nos trabalhos
de luto e morte na familia (Rolland, 1984; Nadeau, 1998; Rosen, 1998;
Walsh, McGoldrick, 1998; Rosenblatt, 2000). Estes pesquisadores afirmam
que os conceitos de sistema familiar, apresentados por Bowen séao
extremamente pertinentes aos trabalhos de morte e luto. Bowen (1978)

afirma que a morte € um evento da familia.
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Bowen (1998) descreveu o impacto perturbador da morte, ou da
ameacga de perda sobre o equilibrio funcional da familia, entendendo a
intensidade da reagcdo emocional, enquanto comandada pelo nivel de
integracdo emocional da familia no momento da perda. Apresenta trés
sistemas que se formam ao redor da pessoa que se encontra em fase
terminal. O primeiro € um sistema privado, com a prépria pessoa e, que
inclui informacgdes e percepg¢des que ndo sdo compartilhadas com ninguém.
O segundo € o da familia, que planeja e edita o que deve ser compartilhado
em termos de informacbes e percepcdes, dependendo da ansiedade
presente no sistema familiar e a necessidade de se proteger desta
ansiedade. O ultimo sistema fechado é o do médico e outros profissionais
que cuidam do paciente e que também é influenciado pela ansiedade do
paciente, da familia, como também, da prépria equipe. O autor indica que o
meédico também age, procurando preservar-se da ansiedade, e isto resulta
numa comunicagao prejudicada.

Walsh e McGoldrick (1998) descrevem os trabalhos de Paul de 1960,
como estudos que direcionaram os efeitos patolégicos do nao
reconhecimento, negagao ou repressao do luto. Independente da aversao a
morte e ao sofrimento, o impacto profundo da perda nas familias é expresso
de alguma maneira.

A partir de uma perspectiva familiar sistémica, a perda pode ser vista
como um processo transacional que envolve o morto e os sobreviventes em
um ciclo de vida comum, que reconhece tanto a finalidade da morte como a

continuidade da vida (Walsh, McGoldrick, 1998). A morte n&do € um evento
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discreto, ao contrario, ela envolve um processo transacional ao longo do
tempo, com a abordagem da morte em suas consequéncias.

Segundo Rolland (1998), um modelo de orientac&o sistémica, que tem
como perspectiva a experiéncia da perda, dentro de um referencial evolutivo,
esclarece como o significado da possibilidade da perda evolui ao longo do
tempo, com a mudanga das exigéncias do ciclo de vida.

A perda modifica a estrutura familiar e geralmente requer a
reorganizagao do sistema como um todo. O modelo de sistemas familiares
oferece 0s conceitos necessarios para descrever as mudancas estruturais
que ocorrem na familia apés uma morte — seja troca de papéis, regras ou
limites. Nesta perspectiva, estrutura familiar € entendida como a soma total
de relacionamentos dos elementos do sistema, incluindo membros, bem
como os limites entre o sistema e seu ambiente. Papéis sdo as expectativas
atribuidas a cada membro e que demarcam as posi¢des de cada um dentro
do sistema. Regras sao propostas para uma ampla possibilidade de
respostas familiares. Estas propostas podem ser faladas, ou simplesmente
entendidas. As regras sao usadas para organizar as interagdes internas e
externas.

Frequentemente, esta referido na literatura que, subtrair ou adicionar
um unico membro na familia tem implicagdes na dindmica familiar. Assim, o
significado que a familia pode dar a morte de um dos seus membros pode
influenciar e estar sendo influenciado pelas mudangas estruturais na familia.
Reestruturacdo familiar em termos de sistema significa troca de papéis

familiares, regras e limites.
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A familia é vista com seus proprios limites, demarcando uma
“linha” entre ela e outros sistemas sociais. Informacdes fluem de dentro
para fora e de fora para dentro da familia, por estes limites. Os limites
internos oferecem uma divisdo funcional dentro do préprio sistema e
ajudam os membros a definirem seu self dentro da prépria familia. Os
limites externos definem o carater unico da familia em relagcdo ao resto
do mundo. Isto é o que delineia os elementos que pertencem ao sistema
em questao e os que pertencem ao ambiente.

No sistema familiar, a manutencao do limite ndo é arbitraria, ou
determinada passivamente, mas requer uma energia da familia para
ser mantido. O conceito de limites da familia é estendido para os
limites dos subgrupos que tangenciam a familia. Os limites internos e
externos estabelecidos pela familia formam a estrutura do
funcionamento emocional da familia. Estes limites sdo descritos em
termos de permeavel/aberto, ou ndo-permeavel/fechado. Estes termos
tém a intencdo de sugerir comportamentos extremos da familia (Rosen,
1998). O melhor funcionamento seria um limite de forma que o nivel de
interagdes dentro do sistema seja maior do que fora do limite ou do
sistema de interesse (Nadeau, 1998). Na realidade, conforme afirma
Rosen (1998), nenhuma familia é totalmente fechada ou impermeavel.
Da mesma forma, ela afirma que nenhuma familia atinge uma abertura
total e nem quer isto, uma vez que sua privacidade seria violada
resultando numa quebra total de limites e um ambiente pouco

saudavel.
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As relagdes entre o processo de decisédo familiar e a estrutura familiar
precisam ser consideradas. Os limites da familia para a participagdo no
processo de decisdo familiar, o quanto esta aberta ou ndo para conversas,
devem ser considerados a partir da perspectiva de sistemas familiares.
Pensar familia como sistema ajuda na conceitualizagdo de como o processo
de decisdo familiar € influenciado pela auséncia, ou presenca, de um
membro em particular, incluindo o membro que morreu.

Nas familias com caracteristicas fechadas, as discussdes sobre
doenca e possibilidade de morte sdo previstas como mais dificeis. Estas
familias, com frequéncia, resistem em conhecer a gravidade da doenca e
fracassam na manuteng&o do tratamento (Rosen, 1998).

Conforme apontado por Rosenblatt (2000), a familia em situagdes de
luto, sempre resiste a mudancas, mesmo em estancias nas quais ela
ostensivamente buscava mudancgas. O sistema familiar tende a manter o
processo familiar, assim como era em hemostasia; tende manter a mesma
estrutura, assim como era sua morfose. Ambos o0s termos descrevem
processos que diminuem divergéncias da existéncia de valores e
estabelecimento de objetivos.

Préximo a esta resisténcia da familia a mudangas, o pensamento
sistémico inclui a idéia de que a maioria das familias existe em algum tipo de
balanco hemostatico e de que a morte de um membro da familia desequilibra o
sistema e é a causa do desconforto da familia em varios niveis. No estudo de
Nadeau (1998), alguns dos significados que a familia constréi s&o expressoes

de desconforto por sentirem-se em desequilibrio, e assim precisam se esforcar
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para restabelecer o equilibrio. Finalmente, os conceitos de sistema familiar sdo
uteis em descrever o que foi encontrado, principalmente porque eles provém
um meio para falar sobre como estrutura, troca de papéis familiares, regras,
limites e construgao de significados interagem.

Walsh e McGoldrick (1998) apresentam as tarefas adaptativas que
envolvem o reconhecimento compartilhado da realidade da morte e que
precisam ser promovidas junto a familia, quando esta se encontra bloqueada
no prosseguimento da vida, na reorganizacdo do sistema familiar e
reinvestimento em outras relagbes e projetos de vida. Alertam para uma
série de variaveis criticas que podem afetar adversamente os processos de
luto das familias e estdo relacionadas a forma da morte, ao funcionamento
da rede familiar e social, ao momento da perda no ciclo de vida e ao
contexto sociocultural.

Neste trabalho, o contexto familiar estudado foi o de familias
vivenciaram uma morte repentina e prematura, algumas violentas, como por
arma de fogo e suicidio. Quando analisamos o processo de decis&o familiar,
este contexto precisa ser levado em consideracdo. A utilizagdo da
perspectiva da familia, como um sistema em interagdo, precisa ser
considerada em situagdes de ameaca de morte por acidentes, incluindo a
influéncia mutua da dindmica familiar na ameaca da perda da crianga
doente. A ameaga da perda deve abranger “a pessoa”, as relagdes da
familia com o membro doente e a unidade familiar (Rolland, 1998).

Se quisermos apreciar a diversidade e a complexidade dos processos

de perda e decisao familiar, precisamos estar atentos para as inter-relagdes
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dos individuos em seus contextos familiar e social; para o processo e a
narrativa da historia, bem como para o aqui e agora e para as circunstancias
factuais da morte, assim como para seu significado a familia.

A perspectiva familiar sistémica aplicada a situacdo de morte e
decisao familiar trouxe-me subsidios para compreensao dos processos de
reestruturagcdo e, principalmente, da dinamica familiar no processo de

decisdo quanto a doagao de orgaos do filho.



A FamiLiA, A PERDA PREMATURA E

Capitulo 3

AS DEecisOes FAMILIARES

Quando o coragdo chora, somente Deus escuta.
A dor se eleva desde a alma,

Corta o siléncio uma pequena oragdo.

Uma ldgrima nos meus olhos, o coragdo chora em
siléncio,

F quando o coragdo estd em siléncio, a alma grita:
Meu Deus, estou completamente sozinho,
Fagca-me forte... para que eu ndo tema.

E grande a dor e nio hi para onde correr,

Jd ndo me restam jforgas.

Quando o coragdo chora, o tempo se detém.

(Samuel Albaz)
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De todas as experiéncias da vida, a morte é para a familia, a mais
dolorosa. A negacdo da morte pela sociedade aumenta esta dificuldade e,
ao mesmo tempo, os avangos da medicina cada vez mais colocam as
familias frente a decisdes relativas a vida e a morte. Apesar de tais
evidéncias, o impacto do processo da morte da crianga na familia e as
dificuldades da familia diante da necessidade de tomar decisbes nas
situacdes de doencga, ainda é escasso na literatura.

Embora muito j& se tenha escrito sobre a morte com o foco no
individuo, este trabalho pretende explorar a morte e o processo de decisao
familiar como um fenémeno que envolve toda a familia.

As contribuicdes a respeito do processo de morrer, como o classico
Sobre a morte e o morrer, de Kubler-Ross (1969), extremamente influente,
incentivou-nos a abrir o didlogo com os doentes terminais e apresentou os
cinco estagios do processo de morrer. Sem duvida, seus trabalhos
ofereceram clareza a um campo de estudos e demarcaram o inicio das
pesquisas na area do processo de morrer.

Questionando a teoria de Kubler-Ross (1969), os criticos apontam
gue nem todos passam pelos cinco estagios apresentados pela autora.

Segundo eles, nem todos querem encarar a propria morte. Algumas
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pessoas agarram-se até o final a negagdo da morte. Alertam que um
modo “certo” de morrer seja impensadamente imposto aos que estdo
morrendo (Wortman, Silver, 1989). Porém, ainda que concordando com
as criticas aos cinco estagios de Kubler-Ross, uma coisa é certa, s6 nos
aproximando dos que vao morrer e dos que sofrem as perdas, podemos
descobrir o que cada um precisa.

Em 1964, iniciou-se um importante trabalho conduzido por sociologos
e uma enfermeira. Eles estudaram a dinamica das interacdes dos
profissionais de hospitais com pacientes e familiares que vivenciavam o
processo de morrer. Glaser e Strauss (1968) descreveram o processo de
morrer no hospital, explicado pelo modelo teérico denominado Trajetoria da
morte, definida como a duragao de tempo, que o processo de morrer ocupa
e a forma como as interagcbes procedem durante o periodo. Os autores
relacionaram isto, a forma como os hospitais organizavam o trabalho de cura
e salvar vidas, ressaltando como os pacientes, familiares e profissionais sdo
pegos pela contradicdo entre uma trajetéria de morte repentina ou
demorada, bem como, pelas expectativas e atividades esperadas através da
organizacdo do trabalho no hospital. Atribuiram a qualidade destas
interagdes a consciéncias dos individuos ao contexto da morte.

Seja ou ndo o medo da morte um sentimento universal, € sem duvida
uma sensacao que a maioria das pessoas nao pode suportar. A verdade € que
vivemos uma vida na qual a morte € negada e nega-la significa ndo querer
pensar, nem vivenciar a angustia gerada pelo desconhecimento desta ultima

experiéncia em vida. Assim, a morte é vista como parte do processo da vida e,
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na doenga, os tratamentos devem visar a qualidade dessa vida e o bem-estar
da pessoa, mesmo quando a cura n&o é possivel (Kovacs, 2003a).

A maior parte da literatura sobre a morte tem focalizado o luto na fase
terminal da doenga. Na area da Psicologia, muitas foram as contribuigcbes
para a area sobre a morte, o morrer e o luto. Em nosso meio, devemos
destacar os primeiros trabalhos de Koévacs (1992) e Bromberg (1994), os
quais permitem a discussdo da morte para o nosso contexto cultural.

Dentre os importantes trabalhos da enfermagem, tendo a crianga
como foco, os desenvolvidos por Boemer (1998) servem de referéncia
principalmente para o cuidado da crianga e do adolescente com cancer e em
cuidados paliativos.

O impacto da morte de uma crianga sobre a familia tem ressonancia
imediata e de longo prazo, para cada um de seus membros, bem como para
todos os relacionamentos. Mas, de forma geral, podemos dizer que a
literatura tem negligenciado os enormes desafios enfrentados pela familia
que convivem com a incerteza da morte ou com a morte propriamente dita,
em face da tragédia.

Living beyond loss (1991), foi a primeira obra a examinar o impacto da
perda sobre o sistema familiar, em relagdo a cada passagem, no ciclo de
vida das familias e a seu contexto cultural. Esta obra foi traduzida em 1998,
pela editora Artmed, com o titulo: Morte na familia: sobrevivendo as perdas
(Walsh, McGoldrick, 1998).

Diversos fatores influenciam o impacto de uma morte e a natureza e

duracgéo da resposta da familia. Alguns tipos de morte tendem a complicar a
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adaptacdo da familia a perda. A morte repentina requer que os membros
tenham um tempo para antecipar e se preparar para a perda, até para dizer
adeus. A morte violenta tem um impacto devastador em todo o sistema
familiar. As mortes por acidentes, homicidios e até mesmo o suicidio podem
ser consideradas mortes violentas (Walsh, McGoldrick, 1998).

A perspectiva do ciclo de vida familiar de Carter e McGoldrick (1995) nos
aponta outro aspecto importante a ser considerado. A morte tem um impacto
distinto nos diferentes estagios do ciclo de vida familiar, para os varios
membros e para a familia, como unidade funcional (Walsh, McGoldrick, 1998).

A perda prematura é a mais dificil de suportar, como se fosse injusto
que alguém morresse antes do tempo. A viuvez no inicio do casamento e a
morte de um filho sdo consideradas mortes prematuras. A morte de um filho
é a mais tragica de todas as mortes. E como se o curso de vida estivesse
sendo experimentado fora do tempo previsto (Walsh, McGoldrick, 1998).
Muitas sdo as fantasias e expectativas dos pais para os filhos. E como
concordar com a morte de nossos filhos e abrir mdo de nossos sonhos?
Como se da resposta a estas mortes tao fora de tempo?

O significado da morte e do luto para a familia, nas diferentes fases
do ciclo de vida familiar foi estudado por Nadeau (1998). A autora apresenta
padrées de interagdes familiares que sido decorrentes da busca por um
significado as diversas situagdes de morte vivenciadas pela familia. Segundo
a autora, tais interagdes representam o movimento da familia na busca por
uma ordem, quando se percebe diante do caos causado pela morte de um

dos membros.



63

A busca por um significado sempre ocorre nas situagdes de doencga e
morte. A familia esta perplexa, cheia de perguntas existenciais acerca das
razbes por que esta passando por aquele sofrimento. A habilidade de
encontrar significado e dar sentido as suas vidas é fundamental para
compreendermos o processo da familia na tomada de decisdo. O
conhecimento dos significados atribuidos pela familia as suas experiéncias
permite-nos definir conceitos, fortalecer teorias, aperfeicoar métodos de
pesquisa com familia, ajudando os profissionais a intervirem efetivamente,
respeitando as subjetividades das familias diante das situagdes de perda,
luto e tomada de deciséo.

O termo “tomada de decisdo” tem recebido maior aten¢do nos ultimos
anos. Segundo Schwartz-Barcott e Kim (2000), na area da Saude, o termo
“tomada de decisao” pode ser classificado em dois dominios: profissional e do
individuo, embora algumas caracteristicas, estejam relacionadas aos dois campos.

Tomada de decisdo pode ser definido como “um processo pré-
determinado de informar decisbes através da resolugcdo de problemas
utilizando-se pensamento logico” (Strauss, Clark, 1992). A habilidade em se
fazer boas decisbes requer que o individuo se sinta confortavel ou
competente em decidir, assim como, que ele tenha conhecimento suficiente
a respeito do problema (Pridham, Chang, 1991).

Noone (2002), em seu trabalho de analise do conceito de tomada de
decisao do cliente, relacionada a situagdes de saude, afirma que a definicdo
deste conceito ainda é fragil. Para a autora, tomada de decisédo €& definido

como a selegcdo de alternativas evidentes ou de solugdes aceitaveis. Os
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atributos encontrados para o conceito foram: a necessidade de se fazer uma
escolha intencional entre duas ou mais op¢des, baseadas no reconhecimento
de um estimulo para agir e, que compromete o individuo com um caminho
de agdes, no sentido de atingir um ou mais objetivos.

Os trabalhos iniciais que fazem referéncia ao conceito de tomada de
decisdo atendem a uma preocupacdo da area de saude relacionada a
capacidade do individuo em se envolver nas decisdes do seu tratamento.
Modelos de decisao, tidos como autoritario e paternalista, foram apresentados
e questionados (Yellen, Burton, Elpern 1992; Epstein, Alper, Quill 2004).

Até os anos sessenta, os profissionais de saude agiam com uma
conduta mais paternalista nas situagcdes de final de vida. Os médicos
tomavam as decisdes quanto ao tratamento e comunicavam seus pacientes
ou, em algumas situagdes, familiares bem préximos (Glaser, Strauss, 1968).

O desenvolvimento de estudos subsequentes se deu a partir de um
esforco, ou da necessidade da pratica clinica, em oferecer maior autonomia
e garantir que o cuidado recebido pelo paciente estivesse de acordo com os
seus desejos. Assim, talvez pela influéncia da bioética, os trabalhos mais
atuais focalizam aspectos da determinacdo pessoal e a preservacao da
autonomia do individuo. Estes estudos relacionam-se principalmente as
tomadas de decisdes quanto ao suporte de vida, especialmente aqueles que
se referem a ressuscitacdo cardiopulmonar e a ventilagdo mecanica. Foram,
com maior frequéncia, estudadas as areas do adulto e idoso (Ouslander,
Tymchuk, Rahbar, 1989; Tilden et al., 1995; Swigart et al., 1996; Blatt, 1999;

Ditto et al., 2001; Weissman, 2004).
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Em resposta a dificuldade da enfermeira em auxiliar pacientes, no
processo de tomada de decisado, Pierce (1997), desenvolveu um modelo que
tem, como proposta, aumentar o conhecimento da enfermeira quanto a
complexidade vivida pelo paciente durante o processo. O modelo tem, como
foco, pacientes crbénicos e estabelece seis “diagnosticos” no processo de
decisdo. A autora chama a atencdo para o fato de que a confusdo e
vulnerabilidade vivenciada pelo individuo durante o processo sao tao
desagradaveis, que existe uma tendéncia a se tomar decisdes precipitadas
para se resolver o desconforto. O modelo deve ser utilizado, visando ao
oferecimento de um suporte individualizado no processo de tomada de
decisdo, podendo atingir resultados positivos a curto e longo prazo.

Uma analise sobre as decisdes de pacientes cronicos em relagao ao
autocuidado foi apresentada por Paterson, Russell e Thorne (2001). O vazio
da literatura para este tipo de tomada de decisdo que esta relacionada a
sintomas e tratamentos €& ressaltado. As autoras alertam para a
peculiaridade deste tipo de tomada de decisdo, por se tratar de uma situagao
unica e complexa vivenciada pelo sujeito.

Calvin (2004) explorou as decisdes relacionadas ao final da vida em
pacientes crbnicos, que faziam uso de hemodidlise. A teoria substantiva
desenvolvida pela autora e denominada “Preservagao pessoal’, permite uma
compreensao da vivéncia da doenca e do tratamento na perspectiva do
paciente, bem como clarifica as escolhas destes pacientes, tomando
decisbes, com o intuito de preservar seus desejos de focalizar a vida e n&do a

morte. O modelo tedrico sensibiliza os profissionais para reconhecerem os
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desejos do paciente e serve de instrumento para aprimorar a comunicagao
entre o paciente e a equipe de saude.

A familia comecga a ser o foco dos trabalhos de tomada de decisao
quando se pretende discutir a incapacidade do paciente em assumir sua
autonomia e auto-determinacdo. A literatura traz ainda discussdes sobre as
divergéncias entre a tomada de decisdo feita por “representantes familiares”
do paciente e a equipe de saude. Nestes estudos, discute-se quem ¢é a
pessoa mais indicada para representar o paciente nesta situagcdo. Assim,
ainda que a tomada de decisao pela familia seja uma realidade proeminente
no ambiente da saude, varios estudos questionam até onde a familia tem
competéncias para representar, ou para apuradamente predizer as
preferéncias do paciente (Chan, 2004). Por outro lado, muitas vezes a
familia ndo quer assumir, ou compartilhar a tomada de decisdo com a equipe
(Azoulay et al., 2004).

Estes trabalhos direcionam discussdes quanto a capacidade dos
representantes familiares, em acessar suas habilidades, para definir as
prioridades, ou desejos do membro familiar doente, mas n&o focalizam as
experiéncias e necessidades do familiar no processo de tomada de decisao.
Meeker (2004) fez um estudo qualitativo com representantes familiares de
pacientes terminais e alerta que, para a preservacao da autonomia e
protecdo do paciente, é preciso maior sensibilidade para o engajamento do
representante familiar neste processo.

Familias envolvidas nas tomadas de decisdes relacionadas a doenca

argumentam a necessidade de se obter informagdes consistentes sobre o
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estado do paciente e o progndstico. Outro aspecto ja validado pelas familias
nas pesquisas € o reconhecimento da dificuldade de se realizar estas
decisbes, e a importancia de se considerar as peculiaridades quando o
processo de tomada de decis&o é individual, ou em grupo (Pierce, 1999).

Winzelberg, Hanson e Tulsky (2005), com o objetivo de melhorar a
capacidade e o envolvimento do paciente e da familia no processo de
decisdo, sugerem maior flexibilidade nos planos de cuidados e melhora na
comunicacéo entre o profissional, o paciente e sua familia. Ha necessidade
de se conhecer as motivagdes, preferéncias e objetivos do paciente e da
familia quanto aos cuidados e tratamentos, a fim de minimizar a carga
imposta a eles neste processo (Lang, Quill, 2004).

A busca por um trabalho conjunto que atraia a equipe e a familia para
se alcancar um envolvimento dos familiares nas decisbes necessarias
trazem pesquisas cujo foco é o uso de modelos colaborativos de tomada de
decisdo (Dalton, 2003 e 2005). Estes estudos tém tido ateng&o crescente e
sdo constantemente acessados nas discussbes atuais relacionadas a
eutanasia e distanasia.

Uma descricdo de enfermeiras sobre os conflitos vivenciados por
pacientes e familiares, durante as decisdes relacionadas a tratamentos no final
da vida revela os fatores que dificultam a tomada de decisdo. Entre estes fatores,
destaca-se a carga vivenciada pela familia no processo de decisao, o territério
novo e desconhecido para a familia, quando o paciente se encontra na fase final
da vida e o tempo gasto durante o processo, até que a familia possa ver o

mundo de forma diferente e sinta-se pronta para a deciso (Hiltunen et al., 1999).
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As familias precisam de um tempo para se dar conta do estado real
do paciente. Aos poucos, elas percebem que, em algumas situagdes, os
tratamentos sdo muito agressivos e inapropriados, ou que a dor, ou 0O
sofrimento do paciente ndo estdo sendo aliviados. Os profissionais precisam
estar atentos no sentido de conhecer o movimento da familia, nas fases que
podem variar de uma expectativa da recuperacéo, até a certeza de que o
paciente vai morrer, quando se sentem mais a vontade para tomar as
decisdes (Tilden et al., 1999).

O nivel de estresse de familias que vivenciaram o processo de
decisdo em relagcdo a continuidade ou ndo do tratamento de um de seus
membros foi extremamente alto, mesmo seis meses apdés a morte do
paciente. Algumas caracteristicas das familias estudadas mostraram-se
como intensificadoras no nivel de estresse, durante o processo de decisdo:
pertencer a um grupo étnico minoritario, morar longe do hospital e a
auséncia de uma diretriz para a decisédo (Tilden et al., 2001).

Promover reunides com a familia, assumindo o papel de mediador,
para que eles expressem suas crencgas sobre as decisdes no final da vida,
pode aliviar o estresse durante o processo de tomada de decisdo. Esta
estratégia ajuda os membros a conhecerem as diferentes perspectivas
dentro da unidade familiar e, a0 mesmo tempo, auxiliam-nos a decidir qual
interesse sera privilegiado quanto a deciséo (Leichtentritt, Rettig, 2002).

Na area da Pediatria, temos alguns trabalhos que discutem a tomada
de decisao e estes estéo relacionados ao envolvimento, ou ndo dos pais nas

condutas clinicas, tratamentos cirurgicos, puericultura e suporte de vida.
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Ressaltam a importancia do envolvimento da crianga no processo, quando
esta tem capacidade para tal (Gross, Howard, 2001; Daniel et al., 2005;
Sharman, Meert, Sarnaik, 2005).

A tomada de decisdo dos pais quanto ao uso ou nao do suporte de
vida para seus filhos internados em UTI pediatrica, é baseada em
informacdes adquiridas durante o processo. Estas informagdes podem advir
de recursos internos ou externos. Os externos séo informagdes adquiridas
pela internet, com a equipe de saude, com parentes e amigos. Os internos
estdo relacionados principalmente as experiéncias anteriores, com decisdes
de suporte de vida, percepcgdes e observagdes. Conversar com a familia
sobre estes aspectos pode ajudar a equipe a compreender como a
experiéncia esta sendo vivenciada e, assim, auxilia-los na tomada de
decisdo (Sharman, Meert, Sarnaik, 2005).

O editorial do Pediatric Critical Care of Medicine de 2005 apresenta
resultados de um estudo realizado com pais de criancas internadas em UTI e
que vivenciaram a experiéncia de ter que decidir pelo suporte de vida para os
filnos. A autora corrobora que esta € uma realidade comum hoje nas UTls e
alerta para a importancia do uso adequado de uma comunicagao aberta, entre os
profissionais e os pais, ressaltando as vantagens de uma relacdo transparente,
fazendo-se uso de termos acessiveis. Estas condutas simples demonstram
respeito e trazem alivio para o processo de decisdo (Levetown, 2005).

Nem sempre 0s pais querem assumir a responsabilidade nas escolhas
quanto ao melhor tratamento para o filho. O papel dos pais na tomada de

decisado sobre transplante cardiaco em criangas traz considerac¢des familiares
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e eéticas relacionadas ao assunto. Estilos de tomada de decisédo sao
apresentados. Os pais tém desejos quanto a sua atuagdo no processo de
tomada de decisdo, que variam de uma participacdo independente e
autbnoma a uma escolha paternalista e autoritaria (Higgins, 2001).

Na busca de uma aproximagcdo da teoria a pratica pediatrica,
Claassen (2000) sugere seis perguntas que o enfermeiro deve fazer aos pais
a fim de ajuda-los a tomarem decisdes na fase terminal de doencas. As
perguntas avaliam a suficiéncia das informagdes oferecidas, a fragilidades
dos pais diante da decisdo, valores e relacionamentos importantes para a
familia e definicdo das pessoas responsaveis pela tomada de decisio.

Na area da oncologia, Whitney et al. (2006) asseveram que os pais
devem ser encorajados a participar das decisbes sempre que se dispde de
duas ou mais opgdes de tratamentos, mas consideram que, em algumas
situagdes, o médico precisa decidir, pois tem melhores condi¢cbes de avaliar
os beneficios e possibilidades de cura com o tratamento.

A decisdo dos pais quanto a autorizar, ou ndo o suporte de vida para
seus filhos é permeada pela: percep¢cado de suas expectativas quanto ao
papel de pais, pelo senso de responsabilidade e o paradoxo entre as
circunstancias reais da condicdo da crianga e suas proprias expectativas
para a vida dela. O tempo de que a familia dispbde para tomar a deciséo é
fundamental. No inicio da doenga, quando ha uma urgéncia na deciséo, os
pais escolhnem o prolongamento da vida sem nenhuma deliberagdo. De
forma geral, os pais sdo muito otimistas quanto a tecnologia e tém

esperancgas de que os médicos podem curar ou pelo menos prolongar a vida
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da crianga. Quando nao existe a urgéncia para a decisdo e os pais tém um
tempo para pensar em outras formas de acdo, a qualidade de vida passa a
ser um fator fundamental na decis&o (Kirschbaum, 1996).

Estes dados sédo importantes para a argumentacdo da problematica
do presente estudo. Quando a crianga esta internada na Unidade de Terapia
Intensiva pediatrica, e é evidenciada a morte encefalica, os pais sdo
abordados pelas equipes de saude e de captagcdo de oOrgaos para
considerarem a doagao de 6rgédos do filho. Assim, no meio de uma situagao
de crise, eles sao solicitados a tomar uma decisao dificil. O periodo entre a
suspeita e a confirmacédo da morte encefalica € variavel e pode durar entre
dois e trés dias. Quando a morte encefalica € confirmada e comunicada a
familia, a decisdo sobre a doac&o dos 6rgaos precisa ser feita o mais rapido
possivel, a fim de se manter a viabilidade da utilizacdo dos érgéos. Portanto,
o tempo que os pais dispde para a decisdo € bastante restrito. Além disto,
segundo Johnson (1992), o trauma emocional induzido pela noticia da morte
encefalica freqlientemente confere aos pais uma inabilidade de pensar
logicamente, assimilar informag¢bes ou tomar decisées a respeito da doagdo
de o6rgéos de um ente querido.

Coyle (2000) realizou uma vasta revisdo da literatura com a intengao
de revelar as dimensdes do papel da enfermeira de uma unidade de terapia
intensiva. O artigo relaciona-se especificamente em apresentar as
necessidades da familia, ao receber a noticia de morte encefalica de um
membro da familia. Ela aponta a extrema necessidade de um atendimento

holistico por se tratar de uma experiéncia traumatica. Ressalta a importancia
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da intervengdo da enfermeira para ajudar a familia, durante o processo de
tomada de decis&o quanto a doagéo de 6rgaos.

A procura de 6rgédos € feita em doadores vivos, ou potenciais
doadores cadaveres. As doacgdes intervivos ocorrem, geralmente, entre pais,
irmaos, amigos proximos e, em poucos casos, para desconhecidos.
Doadores vivos s6 podem doar 6rgaos pares como rins, pulméo, ou parte do
figado. As doagdes-cadaver ocorrem quando o parente mais proximo
autoriza a doacédo apds a confirmacdo da morte encefalica. No caso das
criangas, 0s pais sao 0s responsaveis pela decisdo. Nestas situacodes, todos
0s orgaos que recebem perfusao sdo passiveis de doagdo, como: coragao,
pulm&o, rins, péancreas, e também, tecidos, como coérneas, valvulas
cardiacas, ossos e pele. Entretanto, para que os 6rgaos citados possam ser
doados, o doador precisa ser declarado em morte encefalica e mantido em
suporte de vida mecanico a fim de manter a viabilidade dos 6rgaos.

No contexto do processo doagao/transplante, segundo a Lei n°® 10.211,
de 23 de margo de 2001, que altera dispositivos da Lei n° 9.434, de 4 de
fevereiro de 1997 (Brasil, 2001), a retirada de tecidos, 6rgéos e partes do
corpo de criangcas falecidas para transplantes, ou outra finalidade
terapéutica, dependera da autorizagdo dos pais ou outro parente, maior de
idade, obedecida a linha sucessoria, reta ou colateral, até o segundo grau
inclusive, firmada em documento subscrito por duas testemunhas presentes
a verificacdo da morte.

O altruismo voluntario € apontado como o principal motivo atribuido

as autorizagbes as doagbes de o6rgédos. Possivelmente, por uma idéia
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incorreta de que o altruismo pode emergir mediante conselhos e educacgéo.
Esta postura elimina qualquer possibilidade de que o consentimento para a
doagao de 6rgaos possa ser motivado por algo tangivel aos valores, mesmo
sabendo que alguns grupos populacionais acolhe diferentes idéias e
sentimentos sobre a doagao de 6rgéos (Caplan, Coelho, 1998).

Uma extensa revisao da literatura revela inumeras possibilidades para
as razdes do sucesso e faléncia no processo de procura de érgédos. Uma
sintese destes dados € demonstrada a seguir.

Existem diferencas significativas entre as familias que autorizam a
doagao e as que negam: quanto ao grau de instrugéo; influéncia de crengas
culturais; valores que vao contra a doacédo (Yong, Cheng, 2000; Callender,
Miles, 2001; Boulware et al., 2002; Rumsey, Hurford, Cole, 2003; Alkhawari,
Stimson, Warrens, 2005) conhecimento dos familiares sobre a opinido em
vida do falecido sobre a doagédo (Martinez et al., 2001; Siminoff et al., 2001;
Roza, 2005); medos quanto a mutilagdo do corpo, apos a extragcdo dos
orgaos (Stothers, Gourlay, Liu, 2005); renda familiar (Boulware et al., 2002;
Frutos et al., 2005; Roza, 2005); falta de confianga na equipe e qualidade do
cuidado, bem como a maneira que a informacéo sobre o processo doagao é
dada a familia (Garcia, 2000; Callender, Miles, 2001; Martinez et al., 2001;
Conesa et al., 2004; Frutos et al., 2005; Roza, 2005; Sque, Long, Payne,
2005) e o tempo que a familia dispde para a decisdo e o momento em que
foi abordada (Jacoby, Breitkopf, Pease, 2005; Sadala, 2004; Santos,
Massarollo, 2005). Varios destes autores, também enfatizam a importancia

do conhecimento dessas caracteristicas para a criagdo de estratégias
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especificas de abordagem da familia, no processo de decisdo de doagao de
orgaos.

As familias estdo mais inclinadas a aceitar a doagdo de orgaos se
receberem aprovagdo e apoio por parte de sua comunidade religiosa e lider
religioso (Rodriguez et al., 2002; Roza, 2005). Essa posi¢do sugere que os lideres
religiosos tém uma poderosa arma para aumentar o numero de doadores (Yong,
Cheng, 2000; Rumsey, Hurford, Cole, 2003) embora, em alguns trabalhos, a
influéncia da religido, ndo aparega como um fator importante da deciséo.

Uma pesquisa exploratéria e retrospectiva estudou nove familiares
durante o processo de doagdo de 6rgaos. Foram apontados como aspectos
mais estressantes a interacdo com a equipe de saude, a espera durante o
processo da doacdo e a perda de um relacionamento importante para a
familia (Pelletier, 1992).

A experiéncia da familia de doadores de 6rgaos em consentir com a
doagdo foi também estudada por Sadala (2004). Os resultados sé&o
apresentados em trés categorias: o significado da perda do doador; a
relagdo com o receptor, dando significado a doagéo e os conflitos familiares
vivenciados quanto a decisdo de doar. A autora assegura que a decisao
pode gerar conflitos no nucleo familiar, os quais serdo superados, ou nao de
acordo com a dinamica daquele nucleo.

Outro estudo sobre a percepgado de familiares de doadores cadaveres
traz novo aspecto importante para a compreensdo da experiéncia da familia
que consente com a doag&o. Segundo os autores, a familia precisa receber

esclarecimento prévio sobre a morte encefdlica, pois este € um dado que,
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quando informado ao familiar, gera dor e desespero. A familia que é informada
sobre o inicio dos exames para confirmacao do diagnéstico tem a possibilidade
de preparar-se para a morte do paciente (Santos, Massarollo, 2005).

A literatura aponta que muitos destes fatores poderiam ser eliminados
com educacado especifica, doutrinando sobre conceitos e compreensdes
erradas relacionadas ao processo de doacgdo. Atualmente, acredita-se que
campanhas em escolas tém um bom impacto quanto a atitude favoravel a
doagdo de orgaos. Informagdes positivas de profissionais da saude, na
promogado da doagao de 6rgéos, predispdem os estudantes a discutirem o
assunto com familiares e amigos. Assim, a tematica passa as ser tratada com
normalidade, junto com o conteudo de outras matérias (Singh et al., 2002;
Conesa et al., 2004; Waldrop et al., 2004).

Vale ressaltar que, para os profissionais, a tarefa de abordar a familia
para a doagao de orgaos também é estressante. Os profissionais envolvidos
no cuidado sentem a falta de preparo para conversar com a familia e apoio
emocional da equipe para lidar com a familia, durante o processo de
captacéo e doagao de 6rgéos (Pelletier-Hibbert, 1998). Um estudo sobre as
percepcdes de enfermeiras de UTI, ao cuidarem de doadores, reflete que
estas profissionais se sentem em falta com a familia, por ndo conseguirem
apoiar os familiares durante o processo da doagao (Sadala, 2004).

Alguns médicos e enfermeiras n&o realizam a abordagem da familia
mesmo quando identificam um potencial doador por considerarem esta
pratica inadequada numa situagdo de Iuto (Schutt, Henne-Bruns, 1997;

Caplan, Coelho, 1998).
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Kent (2004) indica o fenbmeno que denominou de “autoprotegcédo”
desenvolvido por enfermeiras. A autoprotecdo afeta a disponibilidade da
enfermeira para se envolver no processo de captacido. Este conceito foi
proposto pela autora, para descrever o medo de antecipar reacdes de
colegas, pacientes e familiares, o desejo de proteger familiares de mais
sofrimento e a incerteza de seus préprios sentimentos quanto a doagao de
orgaos. A enfermeira ndo tem definido seu papel na equipe de captagéo e
acaba, na pratica, assumindo um numero excessivo de atividades, muitas
das quais nao sao de sua competéncia.

Um trabalho nacional, realizado com estudantes universitarios sobre
as causas que os levariam a serem, ou ndo doadores de 6rgaos, aponta
como uma delas, a inseguranga em relagéo ao Sistema de Saude Brasileiro.
Alegam a descrenga com relagdo a capacidade dos médicos em efetivar
adequadamente o diagnodstico de morte encefalica e a falta de condigdo dos
hospitais publicos para dar suporte a um esquema de transplante
(Bendassolli, 2001).

Grande parte da literatura na area de transplante e doagéao de 6rgaos
focaliza avangos e intervengdes médicas, responsabilidades da equipe de
captacédo de 6rgaos, aspectos legais e éticos da doagao e transplantes de
orgaos. Varios trabalhos foram realizados a partir da perspectiva da familia,
explorando fatores que podem levar a autorizagdo, ou a recusa da doacgao.
Ainda assim, a grande maioria deles foi desenvolvida com pacientes adultos.

Os membros das familias que passaram pelo processo de doagao

apresentam duvidas, questionamentos ou preocupacdes nao resolvidas por
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meses, ou até anos apos terem passado pela experiéncia de ter autorizado a
doagao de orgaos de um membro de sua familia (Kindleman, 2000; Sque,
Long, Payne, 2005). Quando os resultados de uma decisdo no final da vida
sdo negativos, na perspectiva da familia, ansiedade cronica, culpa
prolongada e depressdo podem complicar o processo de luto (Walsh,
McGoldrick, 1998).

Sem uma compreensao clara sobre a experiéncia da familia ao ser
abordada sobre a doagao do filho, pouco pode ser realizado para promover
este processo. Conhecer mais a respeito de como se ddo os processos de
decisao familiar, como se sucedem as interagdes durante este processo, que
significados a familia da a estas interagdes, pode fortalecer conceitos

basicos utilizados em diferentes teorias, no trabalho com familia.



Capitulo 4

DESENVOLVENDO A PESQuisA

Quando alguém perde uma perola valiosa, ela pode
ser perdida para nos, mas seque sendo uma pérola.
Fla estd em outro lugar e fato de que ndo a
possamos ver ndo muda essa realidade.

Ocorre o mesmo com a alma de um ente querido.
Suas belas qualidades nunca mudam.

A alma continua vivendo no coragcdo de todos
aqueles que alguma vez compartilharam sua vida.

(Marcelo Rittner)
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Dando continuidade a nossa linha de pesquisa sobre a experiéncia de
doenca da familia e a morte, o presente estudo pretende ampliar e
aprofundar o conhecimento sobre a experiéncia da familia que tem uma
crianga considerada “doadora em potencial” para transplante de 6rgaos.

Segundo Magalhaes, Sanches e Pereira (2004), doador em potencial
€ todo paciente cuja terapéutica orientada para o cérebro foi avaliada como
ineficaz ou a morte encefalica é iminente ou ja ocorreu. Desta forma,
segundo a definigdo da medicina, estariamos diante de uma crianga morta.

Os avangos das técnicas cirurgicas e das medicagdes que controlam
a rejeicao dos tecidos e 6rgédos implantados transformaram a doagdo de
orgaos de um tratamento experimental para a opcgédo terapéutica em
pacientes com faléncia de 6rgao. No entanto, o consentimento da familia dos
pacientes considerados doadores em potencial é atualmente a maior
limitagdo no sucesso de transplantes de 6rgaos (Bryce et al., 2005).

Esta nova realidade provocou grandes transformacdes e dilemas para
a sociedade, e a familia ndo esta a parte dessa situacdo. Mesmo com a
existéncia de uma legislagdo propria, o tema “doacé&o de 6rgaos” constitui
uma polémica nao sé para os profissionais da area de saude, mas também

para religiosos, legistas e para a sociedade de forma geral.
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A motivagao para o estudo partiu de dados da literatura relacionados
a dificuldade dos profissionais para a captacdo de 6rgaos (Schutt, Henne-
Bruns, 1997; Coyle, 2000; Tsai et al., 2000; Kirklin, 2003), bem como das
minhas observagdes de familias com filhos nas UTls pediatricas, nas quais,
varias vezes, presenciei a dificuldade das familias ao precisarem decidir
sobre cirurgias de alto risco ou uso do suporte de vida na crianga. Observei
familias, no meio de uma situagao de crise, sendo solicitadas a tomar uma
decisao dificil quanto a doagao de 6rgaos de seu filho.

Todos sabemos que o fim é inevitavel, mas nos custa aceitar que ele
acontega prematuramente ou nos primeiros anos de vida. Entao, lidar com a
morte consiste em uma questao dificil e muito pior para familias cuja pessoa
que tem a vida em risco € uma crianga.

O timing da morte no ciclo de vida apresenta-se como um dos
fatores que afetam o impacto da morte e da doenga grave no sistema
familiar, isto é, quanto mais tarde no ciclo de vida a doenca e a morte
ocorrem, menor € o estresse; isto porque, em uma idade avancada, a
morte é considerada como um processo natural. E também assim que a
familia tenta entender, pois precisa lidar com a situacdo em um momento
em que nao estava previsto (Carter, McGoldrick, 1995). Dessa forma, a
morte de uma crianga € uma situacdo que sequer possa ser pensada pela
familia. Como entao explicar a morte de uma crianca? Por que concordar
com a doacdo de 6rgaos?

Assim, voltei minhas indagacgdes referentes a experiéncia da familia

de criangas internadas em UTI pediatrica que vivencia a experiéncia de ter
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de decidir pela doagédo de 6rgaos: Como se dao os processos de decisao
familiar diante da morte do filho? Como se sucedem as intera¢des durante
este processo e quais significados a familia da a estas interagdes e
decisbes? O que determina a familia autorizar ou n&o a doagao de 6rgéos
do filho?

Compreender a experiéncia da familia ao ser abordada sobre a
doagdo de orgaos do filho internado em Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTlp) é o movimento necessario para gerar conhecimento que
possa subsidiar os profissionais de saude, numa abordagem em que a
realidade da familia seja considerada, durante o processo de captagédo de
orgaos, a fim de que se desenvolvam evidéncias que ajudem os pais neste
processo de tomada de decisdo, pensando que esta tera impacto em suas
vidas para sempre. Sem uma compreensao clara sobre a experiéncia da
familia, pouco pode ser realizado para promover este processo de decisido
quanto a doagao de 6rgéos.

Estes dados constituem base importante para as areas de educagao e
de assisténcia. Sugestdes para a busca e sistematizagcdo desse ambito de
conhecimento encontram-se nas recomendacdes de artigos internacionais e
nacionais, conferéncias e sites relacionados a tematica. Preconiza-se que
este estudo, com enfoque em segmento distinto da area de saude, qual seja
UTlp, deve ser realizado, a fim de identificar necessidades da familia e
priorizar agdes com base em evidéncias cientificas.

Diante do exposto, este estudo apresenta os seguintes objetivos:
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1. Compreender o processo de decisdo familiar da crianga doadora
potencial de 6rgéos internada em UTI pediatrica.

2. Identificar os significados que a familia atribui a experiéncia de
decidir sobre a doag&o de 6rgéos da crianga doadora potencial.

3. Construir um Modelo Tedrico sobre a experiéncia da familia que

vivencia a decisdo da doagéo de 6rgéos da crianga doadora potencial.

Segundo Morse e Richards (2002), métodos qualitativos sdo os
melhores ou 0s unicos capazes de trazer respostas para pesquisas, cujo
proposito € conhecer os participantes, como eles experienciam, quais
significados dao e como interpretam o que vivenciam em um determinado
processo e contexto. O método qualitativo permite descobrir e justificar os
resultados a partir das perspectivas e complexidade de interpretacdes da
pessoa estudada. Os métodos qualitativos tém em comum o objetivo de
gerar novas formas de enxergar dados existentes.

Assim sendo, a natureza da pergunta deste estudo — Como ocorre
0 processo de decisdo familiar da crianga doadora potencial de 6rgéos,
internada em UTI pediatrica? — apontou para a necessidade do uso de
uma abordagem qualitativa. Em fungdo dos pressupostos teoricos do
Interacionismo Simbdlico, o estudo foi realizado utilizando-se a Teoria
Fundamentada nos Dados (Glaser, Strauss, 1967), tendo como foco a
dimensao interacional das respostas das familias a situagdo da tomada
de decisdo, quando sao abordadas para decidir sobre a doagao de o6rgaos

do filho.
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A metodologia Teoria Fundamentada nos Dados refere-se a
descoberta de teoria a partir de dados sistematicamente obtidos e
analisados pela comparagao constante destes, de um ir-e-vir aos dados, da
coleta para a anadlise e da analise a coleta (Glaser, Strauss, 1967).

Na Teoria Fundamentada nos Dados, a questao da pesquisa deve
refletir o interesse em processos e mudangas no decorrer do tempo € o
meétodo de obtencgao e analise dos dados deve expressar uma preocupagao
em compreender as formas pelas quais a realidade é socialmente construida
(Morse, Richards, 2002).

Estudos qualitativos envolvendo familia sdo os mais indicados quando
estamos querendo responder perguntas tedéricas sobre significados,
conhecimentos, percepgdes e outros aspectos subjetivos com e sobre a
familia (Lofland, Lofland, 1995).

Pesquisas de familia referem-se aquelas que a consideram como a
unidade de analise e a potencial contribuicdo de seus resultados a
compreensdo da unidade familiar, enquanto que as pesquisas que
consideram as respostas individuais de membros da familia sdo denominadas
pesquisas relativas a familia. Ambas constituem pesquisa sobre familia e
contribuem para o conhecimento sobre familia. A distingdo tdo-somente define
o tipo de pesquisa conduzida (Feetham et al., 1993b).

Trés pressupostos comuns foram identificados em trabalhos
qualitativos com familia: primeiro, o foco da pesquisa deve ser a familia e
nao o individuo, ndo importando como a familia tenha sido definida.

Segundo, o significado que as pessoas dao, na medida em que atuam,
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falam, sentem e pensam sobre suas familias sdo dados extremamente
importantes. E terceiro, os dados coletados em pesquisas qualitativas com
familias consistem nos detalhes e idiossincrasia sobre o que as pessoas
comunicam a respeito delas e sobre elas mesmas no contexto de suas

familias (Rosenblatt, Fisher, 1993).

ATENDENDO AOS ASPECTOS ETICOS

Em observacdo a legislagdo que regulamenta a pesquisa em seres
humanos (Conselho Nacional de Saude, 1996), encaminhamos o projeto de
pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da
USP e a Organizacdo de Procura de Orgdos (OPO) da Faculdade de
Medicina da USP (FMUSP) — Secretaria de Estado de Saude de Sao Paulo,

obtendo aprovacgéo.

ABORDANDO AS FAMILIAS PARTICIPANTES

Em razdo da natureza qualitativa do estudo e em virtude de a coleta
de dados ser dirigida a elaborac&o de construtos tedricos, conforme descrito
anteriormente, utilizamos o que Glaser e Strauss (1967) denominam amostra
tedrica. Segundo os autores, amostra tedrica denota o processo de coleta de
dados para gerar teoria, no qual o pesquisador ao mesmo tempo coleta,
codifica e analisa seus dados e decide quais dados coletara em seguida e
onde encontra-los, de modo a desenvolver a teoria. O processo de coleta de
dados € controlado pela teoria que emerge, seja ela substantiva ou formal

(Strauss, Corbin, 1990).
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Para a captacédo das familias do estudo, inicialmente identificamos no
banco de dados OPO da FMUSP as criangas/adolescentes, cuja morte
tivesse ocorrido no periodo de janeiro de 2003 a maio de 2005. Em seguida,
selecionamos aquelas com até 18 anos incompletos, que haviam sido
internadas em UTlp, independente de seu diagnodstico, ja que o foco do
trabalho era compreender o processo de decisao familiar e as interagcdes nesta
situagcdo. Assim, obtivemos um total de vinte e seis criangas/adolescentes,
cujas familias estariam aptas a participar da pesquisa, sendo que, onze delas
autorizaram a doagao de 6rgaos.

Conforme é apresentado na literatura, o periodo de sofrimento das
familias que convivem com a morte de um filho é variavel. Todavia, a fase
aguda ocorre entre os dois primeiros meses apds o falecimento (Nadeau,
1998). Assim, como precaucgdo, as familias foram entrevistadas no minimo
trés meses e, no maximo, dois anos apos a morte da crianga. Estabelecemos
0 prazo maximo de dois anos visando facilitar a sua localizagao.

As familias foram convidadas a participar do estudo por contatos
telefbnicos realizados pela pesquisadora, que ocorreram de acordo com a
ordem cronoldgica das mortes das criangas/adolescentes. Inicialmente, foi
explicado o motivo da ligagao telefébnica, bem como a forma de obteng¢do do
telefone e nome da familia. Antes de convida-las a participar da pesquisa, a
pesquisadora apresentava-se, relatava os resultados e objetivos de pesquisas
anteriores, garantindo-lhes o anonimato e sigilo absoluto das informagdes, bem
como a liberdade em participar ou ndo do estudo. Em seguida, agendava uma

data para um novo contato telefénico, proporcionando um tempo para que o
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membro contatado pudesse conversar com os demais integrantes da familia
a respeito da participagado na pesquisa. Apos os devidos esclarecimentos e
havendo concordancia, agendavamos o local e hora da entrevista.

Nos casos em que os dados da ficha da OPO estavam
desatualizados, ndo sendo possivel localizar as familias por telefone, foi
enviada uma “carta-convite”, contendo as mesmas informacdes referidas
anteriormente. Tal procedimento foi realizado com oito familias e apenas
uma delas respondeu concordando em participar da pesquisa.

Das vinte e seis familias contatadas, cinco recusaram-se a participar
do estudo, sendo que quatro delas ndo haviam autorizado a doacéo.

Em pesquisas com familia, a recusa na participacédo € relativamente
alta, ja que um ou mais de seus membros podem recusar-se a participar.
Agendar a entrevista em horario no qual a maior parte deles esteja
disponivel também é dificil. Outros estudos sobre doacdo de 6rgdos com
familiares de potenciais doadores apontaram um numero maior de recusa
familiar entre as familias que nao autorizaram a doagao (Sandler, Kennedy,
Shapiro, 2004; Siminoff et al., 2001).

Os dados foram coletados mediante entrevistas realizadas na casa
das familias ou na Escola de Enfermagem da USP. A maior parte delas foi
efetivada em finais de semana, dias em que um maior numero de seus
membros estavam disponiveis.

As entrevistas foram gravadas e tiveram uma duragdo entre 50 e 180
minutos. As familias que se deslocaram a Escola de Enfermagem da USP,

para a realizagdo da entrevista, tiveram as despesas ressarcidas. Vale
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esclarecer que, na ocasido, repetimos todos os procedimentos de
esclarecimentos, tendo sido novamente oferecida a liberdade de a familia
participar ou ndo do estudo.

O numero de familias foi se configurando em razdo da analise de
seus depoimentos. A medida que a andlise dos dados prosseguia,
buscavamos novos dados, para que as categorias fossem melhor
desenvolvidas e densificadas. A coleta de dados foi realizada até acontecer
a saturacao tedrica, quando se verificaram repeticdo e auséncia de dados
novos e crescente compreensao dos conceitos identificados.

Participaram do estudo trinta e oito familiares de treze familias,
incluindo pais (sete), maes (treze), irmas (trés), avos (sete), tio (um) e tias
(seis), cuja soma resulta 37. As idades dos participantes variaram de 16 a 53
anos. Em relagéo a situagado marital dos casais, sete eram casados, quatro
divorciados, trés maes eram solteiras e duas, viuvas.

Em relacdo as criangas consideradas doadores em potencial, seis
eram do sexo feminino e sete do masculino; as idades variaram de 2,5 anos
a 17. Dez delas tinham pelo menos um irmao. Oito eram saudaveis antes da
hospitalizagdo, sendo a causa da morte algum tipo de acidente. As outras
cinco apresentavam doencga pré-existente. Todas foram admitidas em
diferentes Unidades de Terapia Intensiva da Grande Sao Paulo para
tratamento, cujo periodo de internagao variou entre 18 horas a 15 dias.

Foram realizadas oito entrevistas individuais, sete com o grupo familiar
com trés a cinco membros presentes, quatro com duas pessoas (mae e outro

membro trazido por ela) e trés com o casal. O numero de familias que
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participaram do estudo foi limitado pelo pequeno numero daquelas que
constavam no banco de dados da OPO e que haviam sido abordadas quanto a
doagéao de 6rgaos, durante o periodo estabelecido para o estudo.

O primeiro grupo amostral foi constituido de seis familias, que haviam
autorizado a doag&o de 6rgados de seus filhos. O objetivo desta aproximagao
era apreender como vivenciavam a experiéncia para descobrir as categorias
iniciais que direcionariam a coleta de dados e a formagao de outros grupos
amostrais.

A partir dai, foi composto o segundo grupo amostral com cinco
familias que ndo autorizaram a doacédo de ¢6rgédos do filho. Este grupo
permitiu-me entender o que determinava a decisao final quanto a doagao de
orgaos do filho.

O terceiro grupo amostral foi formado por duas familias, constituido
para validar o modelo tedrico proposto.

O Quadro 1 representa a caracterizagdo das familias participantes.
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COLETANDO OS DADOS

Consideramos esta uma pesquisa de familia, uma vez que
conceitualizamos o sistema familiar como unidade de analise, conforme
sugerido por Feetham et al. (1993a) e por ter envolvido a coleta de dados

com pelo menos dois membros da familia.

Os membros das familias foram entrevistados individualmente e
junto aos outros familiares. A pergunta norteadora foi: Como foi para
vocés terem de decidir sobre a doagdo de 6rgdos do seu filho? As
entrevistas foram conduzidas simultaneamente com a analise dos dados,
0 que inspirou novas perguntas, tais como: O que vocés pensaram
quando foram abordados pela equipe da captacdo de orgdos?; Como
chegaram a esta decisdo?;, Com quem vocés conversaram antes de
poderem chegar a uma deciséo?

A entrevista familiar era iniciada com a elaboracdo do genograma
(mapa das pessoas que compdem a familia) e o preenchimento de uma
ficha com dados sociodemograficos. O genograma foi utilizado como um
primeiro passo para se conhecerem os membros da familia (McGoldrick,
Gerson, Shellenberger, 1999). Ele é uma ferramenta basica para explorar a
perda em uma familia, oferecendo um contexto para que se fagam perguntas
detalhadas sobre a reacao da familia frente as perdas (Walsh, McGoldrick,1998).

Construimos um genograma trigeracional para cada familia, que
permitiu saber quem eram os seus membros, que lugar ocupavam, quando e
como eles morreram e quais outras perdas o sistema ja vivenciou. Também

nos ajudou a investigar experiéncias anteriores com doacédo de orgaos. Os
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simbolos-padrdo foram utilizados para identificar a posicdo que cada
membro ocupava e seus papéis. O genograma ajudou a pensar familia
interacional e sistemicamente.

Os dados demograficos trouxeram informacgdes relativas a causa da
morte, ao tempo de internacdo da crianca na UTIlp, aos dados
socioecondmicos, a religido e ao grau de escolaridade. Tais dados, descritos
na literatura como importantes na decisdo familiar com relacdo a doacao de
orgaos (Peruchi, Bousso, 2005), complementaram as informag¢des do
genograma que foi elaborado no inicio da entrevista, como uma forma de
deixar a familia o mais confortavel possivel antes que iniciAssemos com
questdes mais sensiveis.

Como uma estratégia de aumentar os dados obtidos, a partir de uma
perspectiva sistémica, uma adaptacdo das “questdes circulares”, proposta
por Wright e Leahey (2002), para avaliagdo da familia foi utilizada. Tais
questdes elucidam as diferengas entre os membros da familia; o objetivo
para 0 seu uso em pesquisa € incrementar a natureza sistémica dos dados e
revelar mais sobre as interagbes e comportamentos que poderiam ser
evidenciados em entrevistas individuais com aquele membro. A utilizacao
deste tipo de questdo € uma estratégia para que o entrevistado possa falar
sobre os membros ausentes. Assim, incluimos perguntas como: O que vocé
pensou quando vocés foram abordados para decidir sobre a decisdo da
doagdo?; em seguida: O que vocé acha que sua mulher pensou quando
vocés foram abordados sobre a decisdo da doacdo? E depois: O que vocé

acha que seus pais/filho(a) pensaram?
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Durante a entrevista, realizavamos anotagdes sobre pensamentos e
sentimentos que precisariam ser explorados posteriormente, bem como
comportamentos nao-verbais dos participantes. Imediatamente apos a
entrevista, elaboravamos “memos” com meus pensamentos analiticos e
reacdes emocionais.

Um cuidado especial foi tomado no sentido de analisar e reportar os
dados, de modo a se preservarem os detalhes e idiossincrasias dos
individuos da familia. Assim, ter entrevistado membros da familia juntos e
separadamente em diferentes subsistemas revelou padrbées de significados,
que, agregados, apontam aspectos da estrutura familiar, modelos de
comunicagcdo familiar e outras dinadmicas familiares relacionadas ao

processo de decisao e sofrimento diante da possibilidade da morte.

Entrevistas qualitativas com familias podem se tornar "intensas" e
mesmo o0s participantes, tendo sido esclarecidos, podem se perceber
falando ou expressando mais do que gostariam. Neste estudo, reforcamos a
familia, também no final de cada entrevista, que ela poderia refutar sua
participacdo na pesquisa a qualquer momento sem prejuizo algum.

Nenhuma delas solicitou a interrupcéo de sua participagao.
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ANALISANDO OS DADOS

As entrevistas foram transcritas e analisadas utilizando-se o método
de comparagéao constante dos dados, no qual sdo identificadas similaridades
e diferencas, fazendo emergir as categorias e se buscando a
conceitualizagao tedrica (Glaser, Strauss, 1967). A interpretacdo dos dados
foi atingida com o desenvolvimento indutivo-tedrico das categorias.

Os passos do método incluiram a codificacdo, na qual procuramos
significados a todas as unidades de informagdes, revisdo dos codigos e/ou
recodificando dados ja codificados, agregando e agrupando codigos em
categorias tedricas. A codificagao aberta inicial envolveu a quebra dos dados
em segmentos ou pequenos pedacos de frases que revelavam insights para
0s aspectos mais importantes da experiéncia da familia. Os segmentos
foram nomeados com termos descritivos.

O segundo nivel da codificagcdo e analise — codificacdo axial —
envolveu um processo de elaboragcdo de categorias, de acordo com suas
propriedades e dimensdes, bem como suas relagbes com outras categorias,
até que a saturacgao tedrica tivesse sido atingida.

Para codificacado axial — ou codificacao tedrica —, utilizamos dois tipos:
o primeiro é denominado de “seis ‘C’ ” (causa, contexto, contingéncias,
consequéncias, condi¢des e co-variantes), que, segundo o autor, deve ser o
primeiro modelo de codificagao geral que um pesquisador social deve ter em
mente. Ainda que este modelo parega sugerir uma relagao linear ou casual
entre as categorias, seu uso prové uma forma de agrupar os cédigos em

categorias e expressar suas inter-relagdes. Ele ajuda a ampliar a analise, de
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forma que a apresentacdo dos dados néo fique limitada a uma listagem de
coédigos ou categorias (Glaser, 1978). O segundo tipo utilizado foi o de
“‘estratégias”, o qual permite pensar nas varias maneiras de organizar os
mecanismos, as estratégias e arranjos que as pessoas utilizam em suas
interacdes sociais.

A fase final da analise envolveu a construcdo de definicoes
conceituais para as categorias. Buscou-se compreender o fenbmeno central:
aquele que constitui 0 elo entre as categorias. Esta fase é caracterizada pelo
desafio de integrar as categorias, com o intuito de formar uma Teoria
Fundamentada nos Dados.

Nesta etapa, as relagbes entre as categorias tornam-se mais
abstratas. E a fase que Strauss e Corbin (1990) denominam de “elaborar a
historia”. Esta deve ser capaz de agrupar o maior numero de categorias,
dentro de um fenbmeno maior, mais abstrato ainda do que aqueles
nomeados.

Na composicdo da historia, as categorias devem ser capazes de
oferecer um destaque maior do que o de uma experiéncia individual. Para
que isto fosse possivel, langamos mao das descrigdes das categorias, dos
‘memos” e de todos os pensamentos que os dados desencadearam, para

definir qual seria a histéria a ser contada.
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COMPREENDENDO A EXPERIENCIA DA FAMILIA

A analise dos dados obtidos possibilitou compreender como a familia
que precisa decidir sobre a doag&o de 6rgaos do filho vivencia a experiéncia
da tomada de decisdo em uma situagao de perda e luto.

As categorias identificadas, bem como as ligagdes tedricas realizadas,
resultaram em um processo analitico explicativo da experiéncia. A tomada
de decisdo da familia € um esforgo no sentido de minimizar a sua dor e
aliviar o seu sofrimento e € composto por quatro fases: (1) “Vivendo o
impacto da tragédia”, (2) “Trabalhando com as incertezas da morte
encefalica”, (3) “Manejando o problema da decisao” e (4) “Reconstruindo
a histéria da morte da crianca’. Tais fases representam o significado
simbdlico da experiéncia para a familia, como componentes de um processo
de sofrimento e angustia ndo-linear, nem definido por uma linha de tempo
rigida. As categorias que constituem cada fase s&o apresentadas no corpo
do texto e seus nomes aparecem grifados e as subcategorias aparecemem

grifadas e em italico.
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FASE 1: Vivendo o impacto da tragédia

Esta fase representa a etapa da experiéncia, caracterizada pelo
recebimento da noticia do tragico acidente que o filho sofreu, das
informacdes sobre o seu estado critico de saude, bem como das interagdes
com os profissionais de saude decorrentes da internagdo da crianca. As
informacdes relacionadas ao acidente e ao estado de saude do filho que
chegam para a familia sdo limitadas. A familia depara-se com a noticia de
que o caso da crianga é muito grave ou, nos casos de uma doenga pré-
existente, é informada que o estado de saude dela se agravou. Ao mesmo
tempo, defronta-se com estressores decorrentes das interagdes com a
equipe e avalia o empenho dos profissionais responsaveis pelo tratamento.

As histérias das familias apresentam diferentes processos decorrentes
das circunsténcias factuais do que causou a tragédia — acidente ou agravamento
de uma doenga pré-existente. Ela tem dificuldade em completar a histéria da

tragédia. Tendo um vazio na historia representa o desconhecimento, por parte da

familia, dos detalhes dos momentos que antecederam a internagao da criancga ou
0 agravamento do quadro clinico. A familia desconhece os detalhes de como o
filno sofreu o acidente ou a causa exata do agravamento da doenga; relembra o
instante que esteve com a crianga, ainda saudavel, pela ultima vez, mas sabe
pouco do momento da tragédia. Como resultado, passa a conviver com o choque
da noticia tragica e com a esperanga da recuperagdo, permeados por muito
sofrimento provocado pelo medo das consequéncias para a crianga e por
imaginarem a violéncia do evento sofrido, como: quedas, acidentes

automobilisticos ou arma de fogo.
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Ela estava brincando... S6 se sei que eu me descuidei e na hora em que me

descuidei, ja escutei foi o baque la em baixo que ela caiu da escada. (Fam. 8)

Ai ficou na beira da piscina. Fiquei la do lado dele. Ai ele sentou na beira da
piscina e ficou batendo as pernas na agua. Eu falei: “Oh, nao fique ai, que se
cair dentro ai, se afoga, ai morre”. Ele falou assim: “E mamae”, Falei: "E”. Ai
depois eu fui atender ao telefone que tinha ligado e foi do meu lado assim.
Nao tinha barulho nenhum. N&o teve nada. Nao tinha som ligado. A piscina
também nao estava ligada nem nada... Ai o jardineiro estava assistindo um
jogo la, no intervalo do meio-dia, sentiu falta dele e quando ele levantou para
ir na beira da piscina ele ja estava boiando. Acho que ele bateu com a

cabecga e desmaiou, porque ele estava com um galo na cabecga... (Fam. 5)

Ele levou um tiro na cabecga. Tinha que fazer uma tomografia. Quando eu
cheguei aqui ele ainda ndo estava na UTI, pois tinha todos os procedimentos.

Mas foi rapido, muito rapido. (Fam. 3)

Até hoje a gente ndo se conforma que ela faleceu porque ela estava tao boa!
E o dedinho ja estava sarando, ai ela foi para cirurgia e de repente voltou...
Isso a gente nao se conforma, ela estava muito boa... Entdo, ai ela ja desceu

em coma. (Fam. 1)

O choque emocional vivenciado pela familia é caracterizado por sentimentos
de incerteza, desconfianca, descrenga, medo e negacdo da realidade. E

como se a familia estivesse vivendo um pesadelo. E inaceitavel que tudo

aquilo que ela estd vivenciando seja realidade. A crianga estava boa,
saudavel até algumas horas antes da noticia inesperada da tragédia, do

agravamento do caso ou mesmo da internagao.

Eu néo consequia acreditar... Aquilo tudo parecia um sonho para mim. Ele
tinha saido de casa bem... A gente fica sem entender direito, ndo consegue

saber o que esta acontecendo. (Fam. 12)



DESENVOLVENDO A PESQUISA | 98

Ela foi para a cirurgia e estava tudo bem. Era s6 para fazer uma limpeza.

Como ela péde voltar assim? (Fam. 1)

Eu estava tdo desesperada! A gente fica tdo confusa, sabe? Parece um

pesadelo! E muita coisa acontecendo, nédo parece verdade. (Fam. 9)

Eu néo sei se é porque eu estava anestesiada, passada... Mas, eu vim e foi

uma coisa... vocé ndo consegue acreditar. (Fam. 3)

Diante desta situagédo tragica, as interacbes com os profissionais
contribuem para o impacto da experiéncia sobre a familia. Sentindo-se
maltratada, € como ela se percebe quando identifica um descaso no cuidado
do filho e do seu sofrimento por parte dos profissionais; além disso, sem
forcas para reagir, ela se retrai, ainda que temporariamente, aumentando
seu sofrimento. A relagdo com profissionais que utilizam palavras e

comportamentos rudes faz com que a familia se sinta maltratada.

E eu fiquei mais assim porque hem o médico da ortopedia conversou comigo,
nem me mostraram nenhum papel, nem falaram nada; ndo me deram
satisfagdo nenhuma e ja subiram com ela la para a UTl. Ndo comentaram
nada comigo... Eu ia até processar... Mas depois pensei: ndo vai trazer ela de

volta... (Fam. 1)

A maneira como eu fui recepcionada no hospital me marcou para o resto da
vida. Ela (a médica) virou para mim e disse assim: “Sua filha ndo tem nada”.
Eu falei assim: “Mas doutora, o batimento cardiaco dela esta oscilante, tem
alguma coisa errada acontecendo com a G...” Ela me tratou desta forma. Eu

sou mée... ver minha filha daquele jeito... (Fam. 2)

O acolhimento por parte da equipe também é identificado pela familia.

Sentindo-se acolhida, ela reconhece o esforgo que dispensam ao seu filho.

Quando a familia se percebe bem recepcionada no hospital e reconhece o
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empenho dos médicos e enfermeiras em dar-lhe informagdes e investirem

no tratamento da crianga, ela sente-se acolhida e segura.

Ai veio a moga da OPO e ela foi ¢tima! Ela ajudou tanto a gente... Estava
uma confusdo... La para liberar o corpo, nés corremos tanto este dia, ainda

bem que ela foi 6tima. Esta menina ajudou tanto a gente! (Fam. 1)

Que o médico mesmo que atendeu ela estava bem disponivel. Ele falou:
“Néao, a gente vai tirar ela daqui”. Porque ele estava trabalhando no sabado,
entéo ele ia trabalhar s6 até o meio-dia. Ele ficou la até cinco horas! Levou
minha filha... tirou por conta dele mesmo e levou para o Regional. S6 saiu de

la depois que deixou ela na sala de cirurgia. (Fam. 8)
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FASE 2: Trabalhando com as incertezas da morte encefalica

Esta fase inicia-se com o anuncio da provavel morte encefalica da
crianga, a apresentagcdo da possibilidade da doagcdo de 6rgéos, caso ela
venha a ser confirmada e segue com a familia elaborando estratégias que
diminuam suas incertezas e que a ajude a compreender e a aceitar a morte
do filho. A familia é posta diante da experiéncia de receber do médico a
noticia da provavel morte encefalica. O periodo entre a suspeita e a
confirmacdo do fato é variavel e pode durar entre dois e trés dias.
Independente da causa da tragédia que resultou na provavel morte
encefalica da crianca, a familia encontra-se preocupada, amedrontada e
exausta de tanto sofrimento pelo risco de vida da crianga. Neste contexto,
compreender as informacgdes recebidas e interpretar os comportamentos da
equipe tornam-se um desafio.

Durante esta fase, os familiares agem precisando definir a realidade em

relacéo a gravidade do estado de saude da crianga. A definicdo da realidade do
gue possa estar acontecendo com o filho € a fase da interagdo com o objeto —
provavel morte encefalica — e com eles mesmos. Cada membro da familia faz a
sua definicdo a partir de como vivem a experiéncia e das interagdes com as
pessoas, 0 que, por sua vez, leva a acao e suas consequéncias.

Precisando definir a realidade, e trabalhando com as incertezas, a

familia procura compreender os problemas fisiolégicos da criangca, a
necessidade de suportes para manutencdo da vida e as implicacbes dos
resultados dos exames que estdo sendo realizados com o filho, a fim de

confirmar a morte encefalica.
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Ai eu vim para casa. Quando eu cheguei la, que eu voltei de novo, ele estava
S0 com um... um aparelho s6, que era do coracdo. S6 que ele estava téo
inchado, o rosto tao transformado, que eu ndo agtientei. Eu ndo queria ficar
ali. (Fam. 5)

A R. ficou oito dias na UTlI em coma. Ela ndo se mexia... Acho que ela ja
estava... Estava com aparelho e eu crente que ela estava viva, mas acho
que ela ja estava... Olha ela entrou em coma na segunda, ja passou a terga,
hoje é quarta... Se 0 meu Deus quisesse que ela acordasse, ele ja tinha
feito... E outra, eu estava com o pé no chdo. Eu sabia que dali nao tinha mais

volta! (Fam. 1)
Muitas vezes, os pais nao dispdem do tempo de que necessitam para
refletir e se dar conta da gravidade do estado clinico do filho, né&o

conseguindo, portanto, definir a realidade da mesma forma que a equipe

médica, deparando-se com diferentes realidades. A familia esta perplexa

com a surpresa do estado critico anunciado pela equipe. A construcao deste
novo momento, dentro de um contexto de muito sofrimento, ndo é uma
tarefa simples e pode levar tempo. A realidade vivida pela familia até o
anuncio da provavel morte encefalica era a de que a crianga ocupava um
papel ativo na familia e teria uma vida longa. Transformar esta realidade
para uma outra, de ter um filho que esta morrendo, ou que ja estda morto,
requer muitas habilidades e um contexto de confianga.

Deparando-se com diferentes realidades é a familia, mais uma vez,

sendo defrontada com uma nova noticia, inesperada e repentina — a
provavel morte encefalica. Ela mantém sua esperanca de recuperacdo do
estado critico da crianca e, percebendo que a equipe nao reconhece o0 seu

ponto de vista, passa a desconfiar dela.
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Nestes casos, quando a possibilidade de doagdo de orgéos €
apresentada pelos meédicos, ela € acompanhada do seguinte receio: de que
o interesse dos médicos possa ser maior pelos 6érgaos da crianga do que por
salvar a vida de seu filho. O processo de tomada de decisao é permeado
pela compreensdo que a familia tem da situacdo de saude em que se
encontra a crianga. Tal compreensdo € baseada nas suas proprias

observagdes, bem como nas interpretagdes das informagdes recebidas.

Acho que a gente nédo quer acreditar. Acabei entendendo tudo completamente
errado, sabe? Ele tava assim: Glasgow 11. Onze? Acho que é onze o ultimo.
Ai ela (a médica) falou assim... a tnica coisa que eu escutei do que ela falou é
que ele era novo e ainda tinha chance. E engracado, assim, vocé sé vai
escutando o que vocé quer. Ndo sei, parece que eu hdo conseguia ver que era

grave. Achava que ele ia voltar. Eu ndo consequia acreditar. (Fam. 9)

Eles queriam levar os 6rgédos do meu filho, sabe doutora? Mas eu? Eu n&o!
Eu queria que eles cuidassem do meu filho... Entédo, eles falaram que soé

iriam trazer para Sao Paulo se eu concordasse com a doagéo. (Fam. 6)

Nao parecia importante para a equipe. Ficava uma coisa de uma equipe de
fora vir avaliar se tinha condigées, sabe? A equipe que tava atendendo ndo
entrou em contato com a gente, ndo falou com a gente, ndo teve nenhum
vinculo que eu acho que era importante ter feito. Eles nao fizeram. A equipe
do hospital parecia... Sabe o que parecia? Era mais um trabalho que estava
ali pra ser feito. Parecia que néo tinha, assim, nenhum objetivo. Era mais um
trabalho. Mas eu n&o... Dificil era até ver qual era o objetivo da equipe. De

recuperar o G. em nenhum momento isso foi falado. (Fam. 12)

Ao perceber que a equipe ndo enxerga a sua realidade e insiste em
mostrar uma outra diferente e que a familia ndo consegue aceitar, ela comeca a

desconfiar da equipe. Desconfiando da equipe, os familiares passam a se
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questionar, porque nao foram informados sobre a morte encefalica, antes de
serem interrogados sobre o desejo da doagao. A familia nao tem condi¢des de
compreender a intrinseca relagao entre estas informacdes. Ela fica incomodada
e desconfiada com o fato de que o debate quanto a doagdo de o6rgaos foi
promovido no momento do anuncio da suspeita ou confirmagdo da morte
encefalica. A familia convive com a desconfianca da equipe até o instante em
que consegue enxergar pela mesma perspectiva dela, definindo a situagéao da

mesma forma que a equipe o faz, podendo enxergar a mesma realidade.

Mae — Porque na época eu tinha esperanga que ela ia voltar. Mas conforme
foi passando o tempo... ai a gente vai percebendo que néo tinha jeito mesmo!

Mas Ia, eu ainda tinha esperancga...

Entrevistadora — O que vocés pensaram quando eles falaram sobre a morte

encefalica?

Mae — N&o, eu entendi! Eles falaram que o cérebro dela ndo estava mais
funcionando e que ela estava morta; mas eu, mae, eu nhdo conseguia
acreditar. Eu achava que ainda ia voltar. Hoje, eu consigo ver diferente. Mas

na época eu ndo conseguia. (Fam. 10)

Reconhecer a realidade, da mesma forma que a equipe médica,
consiste em uma tarefa ardua, por vezes permeada pela culpa de ter
causado ou ter sido negligente e responsavel pela morte do filho. Além
disso, a familia convive com o paradoxo do discurso médico e da realidade
presente para ela. O discurso médico é de que a crianga esta morta, mas a

realidade para a familia € que o filho continua ali, a sua frente, presente,

fazendo parte do sistema familiar, ainda que fisicamente.



DESENVOLVENDO A PEsQUISA | 104

Eu vi ele suspirando! Ele ndo poderia estar morto! (Fam. 9)

Ficou oito dias na UTI. Ela foi pra UTI no sabado, acho que mais ou menos
umas 11 horas; na tergca ou quarta, eles falaram que ela estava morta e ela
saiu no outro... no proximo sabado, quando ja estava morta mesmo! Eles
falaram que ela estava em morte encefalica, mas s6 que eu ndo queria
entender. Eu tava, assim, de um jeito que eu ndo queria acreditar que ela
tava morta ainda. S6 vim a acreditar mesmo na hora em que eu a Vi

praticamente no caixdo. (Fam. 8)

E mais dificil para a familia compreender claramente o evento da
morte encefalica quando ha uma doenca pré-existente e a crianca encontra-
se internada para um tratamento aparentemente simples. A familia identifica
uma falha de comunicacéo entre a equipe e ela. Percebe-se ter sido posta
diante de uma repentina mudanca, no estado de saude da crianca e se
sente enganada por nao ter sido comunicada sobre o que poderia ter
acontecido. A incerteza induzida pela espera dos resultados dos exames e
as alteracbes das condi¢cdes do estado clinico da crianga compdem o

contexto desta fase da experiéncia familiar.

Eu sempre penso que o que o deixou naquele estado foi a medicagcao que
deram para ele. Ele tinha esta doencga, ele nao podia andar, mas tirando este
problema, ele era normal, completamente saudavel! Eu acho que ele poderia

ter vivido por muito tempo. (Fam. 4)

Para entender a situagdao, a familia reflete e, necessariamente,
interage com outras pessoas que podem ajuda-la a compreender o

comportamento da equipe e a enxergar a realidade de outro modo.
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Eu acho que eu fui entendendo mais quando foram chegando as pessoas.
Era muita gente chegando, ai um fala, o outro fala... Ai que vocé vai
percebendo que é grave mesmo. (Fam. 12)

A espera pela confirmagao da morte encefalica ndo € passiva, mas sim um

estado de interagdo com o meio, com os outros membros da familia e com seu

proprio self. A familia passa a agir gerando estratégias que a ajudem a se sentir

mais segura, a entender o que esta acontecendo e procurando outras pessoas
que possam enxergar a realidade como ela mesma a vé. Estas atividades
incluem acessar suas proprias redes de suporte, como familiares, amigos e outros
profissionais de sua confianga. O sistema de crencas da familia por vezes também

€ acessado. A familia, age gerando estratégias visando encontrar condi¢des

mais favoraveis e seguras a futuras agdes que possam ser necessarias. Estas

estratégias ajudam a definir a realidade para a situagéo vivenciada.

O médico veio e falou: “Nés ja fizemos os exames e ela esta em morte
encefalica. Ela esta morta; ela ndo sente nenhuma dor, s6 o coragdo que
esta batendo”. Ai eu disse: “Como isto é possivel? Como ela pode estar

morta? Eu consigo ouvir o cora¢do dela batendo”. (Fam. 10)

Eles foram nos preparando, assim: “A crianga ja esta morta. Ja saiu o resultado
de um exame”. Ela ficou na seqgunda, ela ficou na terca... Eles foram explicando
0 que estava acontecendo com a G. A principio, nés fomos muito bem
estruturados quando ela teve a parada, que ela foi para a UTI, e a explicagcao de
um doutor japonés que chegou para nos e falou: “O grau de cérebro dela € 4 e o
nivel é de 3 a 9, dai a tendéncia é cair... N6s vamos lutar para subir, mas a
tendéncia é cair e entrar em obito.” Porque também, tem aquilo que eu te falei, a
gente tem uma pessoa que estudou, que é enfermeira e lida com isto no dia-a-
dia. Ela ja tinha nos preparado. E ela estava junto com a gente! A informacgao, a
preparagdo da equipe de nos orientar, nos calgar, tirar todas as duvidas que

pudesse pairar e a questdo humana... (Fam. 2)
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E importante ressaltar que, apesar de estas criancas estarem com
suspeita de morte encefalica, o conceito de morte encefalica nem sempre
esta claro para a familia. Esta fase de compreensdao € um processo de
integracdo de informagdes adquiridas e adaptadas nos contextos social e
cultural da familia.

O tempo entre a notificacdo da morte encefalica e a autorizacéo para
a doagao dos 6rgédos é muito curto, mas vivido intensamente pela familia.
Quando ela tem a possibilidade de conversar sobre o ocorrido e deixar que
outros familiares mais distantes visitem a crianga, a realidade da morte
torna-se parte da sua vida. Dividir a experiéncia com outras pessoas
significativas influencia e pode redirecionar as expectativas para a vida da
crianca e da familia. Compartilhar claramente o diagndstico da morte
encefalica e o sofrimento que esta sendo vivenciado aumenta as chances de
aceitar a morte corporal.

Os familiares percebem a piora da crianga quanto aos seus aspectos
fisicos, habilidades motoras e condigbes neurologicas e, assim, vao

reconhecendo a morte do filho. O reconhecimento destas alteragdes permite

que eles se déem conta da gravidade da situagédo. Portanto, as interagdes
que a familia estabelece tém a capacidade de ajuda-la a se dar conta desta

realidade. Reconhecendo a morte do filho € o que a aproxima da realidade

trazida pela equipe, na medida em que percebe e teme que a perda da
criangca seja realidade. Ao perceber que o filho esta sendo mantido vivo
absolutamente dependente do suporte tecnologico, a familia vai

reconhecendo a morte do filho.
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Porque o que eu vi nela é que ela estava gelada. Ela ndo tinha mais um
calorzinho assim. O semblante dela ja tinha mudado totalmente, né? A testinha
tava gelada. O corpinho dela mesmo ja estava todo gelado. Ai quando a gente
saiu fora... a gente pediu para médica conversar com a gente, e ai que a médica
conversou com a gente. Na realidade, ela falou que era uma coisa irreversivel.

N&o tinha... Porque a gente ainda tava naquela esperancga. (Fam. 1)

Porque ele nao tinha mais reacdo nenhuma, né? Né&o tinha mais. O corpo ja
estava gelado. Porque o corpo muda né? Fica amarelo. Entdo s6 o coragéo.
Eu conversava com ele tudo mais, mas nao tinha jeito mesmo. Eu sonhava

com ele morto. (Fam. 5)

Pelo jeito que ele me falou, eu entendi (Qque era morte encefalica). Mas
assim, como eu ja falei para vocé, no meu coragdo eu nao acreditava. Ele
falou isso pra mim, de manha, né? Ai, quando eles deixaram o resto da
familia entrar... como eu falei... eles chegaram em mim (os familiares) e
falaram que eu deveria doar porque ela nao estava mais ali com a gente. Eu
comecei a pensar nisso, mas so que ja era tarde. No dia seguinte, ela morreu

mesmo, ndo podia mais doar. (Fam. 8)

Ele comecou a inchar. Ele inchou tanto que ficou deformado. O corpo estava
completamente diferente. (Fam. 4)

Considerar a possibiidade da doacdo implica necessariamente
reconhecer a realidade da morte do filho. O processo requer que a familia
admita que o quadro € irreversivel e que a crianga esta morta. A negagao desta
realidade ou a construcdo de outra em qualquer fase do processo impede a
disponibilidade da familia em autorizar a doacao de 6rgéos, o que requer dela
habilidade de aceitar este final infeliz e dizer adeus a crianga. Algumas nao
conseguem ter de assumir mais esta carga neste momento nem admitir que a
crianga esteja morta. Esta realidade ainda n&o foi construida e aceita por elas,

pois precisam de um tempo para chorar perto da criancga.
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Eu estava tao desesperada! A gente fica tdo confusa, sabe? Parece um
pesadelo! E muita coisa acontecendo, ndo parece verdade. E ai o meu
marido, assim, fez questao da gente entrar e se despedir dele. Eu nédo queria

aquilo, é como assinar embaixo. Eu n&o podia aceitar aquilo! (Fam. 12)

Porque aquela foi a pior semana da minha vida! Foi muito sofrimento. Eu sofri
muito mesmo; entdo, eu ndo podia aceitar mais aquilo. Ai eu falei, mas foi

tranqtilo mesmo..., eu falei ndo, do jeito que ele veio, ele vai! (Fam. 7)

E a pior experiéncia que uma mée pode ter. Eu ndo conseguia me conformar,
era uma parte de mim que estava morrendo... Eu queria que ele continuasse

comigo nem que fosse com seqlielas..., cuidava dele como um bebé! (Fam. 4)
Conceber as mudancas profundas nas condigcbes da crianga e
reconhecer que ela se foi determinam o momento para a disposicdo da

familia considerar ou ndo a doacdo de 6rgdos. E a percepcdo do problema,
a definicao da realidade. Este fato da inicio a terceira fase do processo.
Foi um momento dificil. Dificil porque morte encefalica significa que ndo tem

mais esperanga nenhuma. E é muito dificill E o que tinha que resolver era a

doacgéo de 6rgéos. (Fam. 3)
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FASE 3: Manejando o problema da deciséao

Uma vez tendo sido abordada, seja pela equipe da UTI, seja pela
equipe de captacéo de 6rgaos, a familia se vé diante de mais um problema a
ser resolvido: a tomada de decisdo quanto a doagao de 6rgdos. Em meio a
necessidade de responder a equipe sobre a autorizagdo ou néo, ela inicia

sua acao avaliando a carga da decisdo: se pode ou n&o suportar tal tarefa e

se percebe sem recursos, principalmente internos, para atender a uma
demanda social em um momento tao dificil de suas vidas. As incertezas
sobrepostas a nova situacao apresentada pela equipe deixam a familia mais
insegura, por vezes, sem conseguir definir os valores familiares mais
importantes e que devem ser preservados nesta situagdo de tomada de

decisao.

Nem sei te falar... Quando eles falaram da morte encefalica foi um momento
dificil! Dificil porque morte encefalica significa que ndo tem mais esperanga
nenhuma e é muito dificil. E o que tinha que resolver era a doagdo de 6rgéaos.
(Fam. 3)

A gente ndo queria pensar em mais nada. Foram sete meses cuidando dele.
Eu para mim... cuidar de uma crianga, acompanhar, ficar la dia-a-dia, aquela
rotina... E muito dificil a gente aceitar! Aceitar a realidade... (Fam. 7)

Um dos aspectos que mais dificulta a decisdo é a percepcao da
familia de que os objetivos em relacdo a crianga parecem ser diferentes
diante da realidade exposta. A oferta de transferéncia da crianca para um
hospital, com mais recursos com 0s quais se possa confirmar a morte
encefalica, caso autorizem a doacgéo de 6rgaos, causa grande desconforto a

familia. A situagéo apresentada pelo médico e o significado atribuido as suas
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palavras, seus atos e intengcbes sao interpretados pela familia ao ser
abordada quanto a doagao de 6rgaos. A interpretagdo que ela faz é que,
somente se autorizarem a doacgdo, a equipe continuara investindo no
cuidado da crianga. A familia conclui que o interesse médico esta voltado a
utilizacdo dos o6rgdos da crianga e ndo ao seu tratamento, como é o

interesse da familia.

Eles falaram que se a gente concordasse, ele sera transferido para S&o
Paulo, porque ainda precisava fazer mais uns exames para confirmar a morte
encefalica. O médico me disse que se tivesse algum sinal, alguma celulinha

viva, ele iria para cirurgia. Entdo, eu fiquei torcendo. (Fam. 6)

O moco chegou e falou que se eu concordasse em doar, eles iriam levar na
hora para o HC, se eu concordasse eles levariam aquela hora. Eu ndo quis.
Se era para doar, por que eles ndo vieram conversar antes para falar do
estado dela? Ele s6 veio falar da morte encefalica no dia seguinte; foi na
sexta que eles falaram da morte encefalica e 0 mogo do HC foi na quinta ou

quarta. (Fam. 8)

A situagdo de perplexidade em relagdo ao estado da crianga, a
desconfianga em relacdo a equipe, principalmente quando se sentiu
maltratada em algum dos episédios da experiéncia, e o intenso sofrimento
ao reconhecerem a sua morte configuram-se como o contexto experiencial
onde a doacéo sera considerada pela familia.

A fim de agir efetivamente diante da situacdo, para lidar com o

problema, a familia age cooperativamente, buscando recursos que possam

ajuda-la a resolver o problema — decidir quanto a doacdo de 6rgaos. Ela
envolve outras pessoas na situagao, recorre a médicos de confianca, pede

ajuda de familiares e conhecidos da area da saude, conversa com
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receptores de 6rgaos que se encontram no mesmo contexto social, a fim de
obter ou confirmar informagdes que a ajudem a tomar a decisdo quanto a
doagdo de orgaos. A sua interagcdo com estes recursos gera novas
perspectivas que sao compartilhadas e tanto a visdo que tinham da saude
da crianga quanto a de doagado de 6rgaos passam a ser definidas de modo

diferente.

Conversaram com a gente e ai meu marido resolveu. Eu ndo queria, né? Ai
conversando com uma mae, ela falou que a filha dela estava quase morrendo
e doaram, foi rim... Fiquei emocionada! Ai ele (o pai) ligou para as irmas dele,

para mée e todo mundo concordou. Ai nés doamos. (Fam. 1)

Antes de tentar resolver qualquer problema ou questdo, a familia

define um objetivo e passa a agir, evitando causar mais sofrimento para os

outros familiares. As expectativas de cada um dos membros, bem como da
familia, s&o aliviar o sofrimento de todos, tanto o da crianca doente, como

dos demais membros da familia.

Ai eu falei com ele (pai) que era melhor a gente doar do que ficar aquele
sofrimento todo ali até o coragdo parar de bater, porque ele ndo aglientava
nem entrar. Ai foi que ele aceitou, mas ele nao queria. Nem eu queria. Eu
falei para gente... para terminar logo o sofrimento meu e deles é melhor a

gente fazer uma doacégo. (Fam. 5)

O pior sofrimento para mae é ver um filho daquele jeito. Que ninguém queira
passar o que eu passei, porque é um filho... s6 quem vé é que sabe. Eu nao
ia deixar ele la vegetando sem visitar, porque eu néo tinha mais coragem de

ir. E uma forma de acabar com o sofrimento de todos. (Fam. 4)

Vocé vé ele ali sofrendo, vai ainda prolonga aquele sofrimento... sem saber

muito o que vai acontecer... Eu ndo queria aquilo para o meu filho. (Fam. 9)
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A tarefa mais dificil € chegar a um consenso sobre qual é a prioridade
da familia, antes de a decis&o ser anunciada ou definida. Estas prioridades
estdo relacionadas as expectativas e valores individuais e familiares. Isto se

refere a familia escolhendo a melhor opcédo. Para a familia, agir escolhendo

a melhor opcdo é mais facil quando todos da familia estdo de acordo, mas e

quando nao estao? A melhor opgado € a que oferece mais beneficios com
menor prejuizo para cada um de seus membros, aquela que minimiza a dor
e o sofrimento de todos.

Por lei, a decisdo sobre a doagédo dos orgaos do filho € de direito dos
pais. Mas, frequentemente, ela é tomada com o apoio e sob forte influéncia
de outros familiares. Juntos, eles se esforgam para chegar a um consenso,

escolhendo a melhor opcdo, evitando, assim, conflitos e mais sofrimento. Os

elementos deste componente que permitem compreender a maneira como a

familia se articula para chegar a uma decisdo s&o: chegando a um

consenso, decidindo sozinha e concordando com oS outros.

A familia compartilha suas idéias e expectativas, considera os prés e
contras para cada uma das opg¢des e, assim, a decisdo tende a ser um
consenso na familia, gerando menos ou nenhum conflito. Ela se articula,

conversa e argumenta, procurando agir, chegando a um consenso para a

tomada de decisao.

Eu liguei para o meu marido e nos conversamos. Eu estava acabada... Eu
néo ia doar. Ai ele ligou para a irmé dele, para a mée e elas concordaram. Ai

noés consentimos com a doaco dos 6rggos. (Fam. 1)
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Parte da minha familia e mesmo alguns dos meus amigos ndo estavam
preparados para entender como eu poderia pensar em ajudar outras pessoas
naquela situagdo. Mas depois nés conversamos e eles aceitaram. (Fam. 5)
A decisdo pode partir também de um unico membro, sem que o outro
seja consultado. Esta estratégia visa ndo aumentar o sofrimento de todos,

debatendo o assunto da doacéo e reflete a autonomia deste membro em

relagcdo a familia. Assim, decidindo sozinho € o que representa a melhor

solucao do problema para determinado membro da familia.

Eu néo liguei para eles (sua familia) para falar sobre a doac¢éo. Eu que tinha
que decidir. Eu sempre tomei minhas decisbées sozinhas e sempre arquei
com as conseqtiéncias. Eu ja tinha feito minha cabecga. Eu ia doar! (Fam. 3)

Nem todos os membros concordam com a decisdo, mas aceitam a

escolha com o objetivo de evitar conflito e oferecer conforto aos demais

familiares. Ao agir concordando com os outros, eles evitam conflito e mais

sofrimento, pois acreditam que assim podem cumprir 0 seu papel de se

apoiar mutuamente.

Nos estavamos sempre com eles, tentando dar apoio. E nés acabamos
concordando mais para dar apoio a eles. A decisdo tinha que ser deles. A
gente tinha que apoiar. (Fam. 4)

E importante ressaltar que ainda que as decisdes variem entre um total
consenso e uma diferenga de opinides e desejos, elas sdo um processo vivido
por toda a familia, que deseja o fim do sofrimento para todos — o deles e o da
crianga. Por isso, decidem desempenhar seus papéis e assumem o que

denominam de “suas responsabilidades” da melhor forma possivel. Eles se
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esforcam, escolhendo a melhor opg¢ao, pensando em seguir com suas proprias
vidas e com a vida da familia como unidade; reconhecem ser uma deciséo
extremamente dificil, mas necessaria e acreditam estar fazendo o melhor para
todos ao buscarem o alivio do sofrimento de todos — familia e crianga.

Nem todas as familias véem o problema e, consequentemente, a
decisdo da mesma forma. Em meio ao desanimo, a desesperanga e,
principalmente, podendo enxergar a realidade da morte da crianga, apds pesar
as vantagens e desvantagens da doacdo de 6rgaos, a familia sente-se capaz

de se pronunciar, escolhendo a melhor opgéo, Ao eleger sua melhor opgao, a

familia pode estar autorizando a doacdo ou n&o autorizando a doacéo.

Ao estar autorizando a doacgéo, por bondade, querendo ajudar outras

pessoas ou por acreditar que manter os 6rgaos do filho funcionando em

alguém pode Ihe ser reconfortante, pronuncia sua escolha. Autorizando a

doacéo é o que a familia faz também como estratégia para sair da situagao

que esta vivendo, quando aceita que a crianga ja esta morta.
Eu vou ficar muito feliz em saber que ele esta vivendo... algum pedago do meu
filho... Eu ndo sei quem é, mas eu rezo por essas pessoas. As pessoas devem

fazer isso. Devem! Se for para ajudar o ser humano... Porque nds estamos

aqui s de passagem, a nossa vida e outra... Essa vida aqui... (Fam. 6)

Eu néo ia deixar ele la vegetando, sem visitar, porque eu néo tinha mais

coragem de ir. E uma forma de acabar com o sofrimento dele e meu. (Fam. 4)

Verbalizar a decisdo de estar autorizando a doacdo nao é facil para a

familia e pode demandar tempo para adquirir coragem de assumir que o filho

maorreu.
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Os meédicos pelejaram desde as 9 horas da manha! Foram me convencer
umas 3 da tarde. Pedi forca a Deus, que sem Deus ninguém é nada. I1sso ai
eu tenho uma pura certeza. Ele me deu aquela forgca para mim falar e eu me
dei por pronto. Eu ndo podia falar... era uma coisa no meu coragéo... Ficou

entalado!... (Fam. 6)

Neste momento, a familia pode sentir-se incapaz de se pronunciar a

favor da doacgao e, assim, age ndo autorizando a doacdo. Nesta condigao,

ela entende a definicdo que o médico apresenta da morte encefalica, mas
nao aceita compactuar com a interferéncia na data e horario do 6bito. Sente-

se como se estivessem determinando a morte do filho.

Se eu falasse é como se eu estivesse assinando em baixo. Eu estaria

confirmando a morte e isto eu ndo poderia fazer. (Fam. 12)

Pelo jeito que ele me falou (da morte encefalica), eu entendi. Mas, assim,
como eu ja falei para vocé, no meu coragdo eu ndo aceitava, porque se nos
tivéssemos aceitado doar, eles teriam pegado ela na quinta-feira mesmo e
tirado os orgdos. Para mim, eu penso que eles iam praticamente... la mais
rapido. Ela falecia mais rapido. Tava pensando assim que... Na minha
cabeca, eu tava achando que néo, que ela ainda ia sobreviver, tanto que ela

foi morrer mesmo sé no sabado. (Fam. 8)

As familias que se pronunciam ndo autorizando a doacdo também estéo

convictas de estarem escolhendo a melhor opcdo, aquela que as levara a atingir

seu objetivo de aliviar o sofrimento de todos. Elas se percebem vivendo um
sofrimento intenso naquele momento e entendem que autorizar a doacao
tornaria este sofrimento intoleravel para elas. Recusam-se a imaginar que
possam provocar ainda mais sofrimento ao filho ou a qualquer outro membro da

familia. Nao conseguem se imaginar dando continuidade aquele sofrimento.
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... E outra coisa que eu acho, que a gente cuidou tanto tempo e vai tirar 0s
orgéos... Esta certo, eu ia ajudar outras pessoas, mas € o filho dela. Sofreu

durante cinco anos, ninguém queria mais sofrer. (Fam. 11)

Dessa forma, o processo de tomada de decisdo da familia quanto a
doagao de 6rgaos do filho vai além de pesar os prds e contras da retirada de
orgaos. Ai esta outro confronto de realidades e valores — o0 que vale para a
familia € a crianga, como um todo e ndo uma composicdo de Orgaos
funcionando ou n&o. A crianga, que ocupa um espago € um papel na vida
familiar, que tem um significado simbdlico e afetivo para a familia, pode até
estar morta na realidade atual da familia, mas aceitar a sua morte nao
determina a autorizacdo da doacdo. A familia, igualmente, leva em
consideragao a decisao para a sua proépria vida. Considera seus valores,
suas crengas e o significado da decisao para o futuro da vida familiar.

De qualquer forma, eu queria estar vendo ele. Entdo, eu sabia que eu,

aceitando a doagéo naquele momento, eu sabia que daquele momento para

la eu ngo ia mais vé-lo. (Fam. 4)
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FASE 4: Reconstruindo a histéria da morte da crianga

A morte do filho é perturbadora para toda a familia. A tristeza pela
perda sem sentido arrasa com ela e o processo de luto é bastante variavel,
podendo durar mais do que as pessoas esperam. Reconstruindo a histéria
da morte da crianga é a consequéncia do processo e € representada por
estilos diferentes de enfrentamento entre as familias e também entre os seus
membros, tornando o luto mais facil ou mais dificil. Ao ter de viver este luto,
ela vai reconstruindo a histéria da morte da crianga.

A avaliacdo da familia quanto a sua adaptacdo ao luto aparece nas
narrativas. A familia conta sua historia ressaltando os eventos mais estressantes
e o impacto sobre o sistema familiar. Aponta as estratégias e recursos que
facilitam ou dificultam sua adaptag&o a perda da crianga. Para alguns, € como se
o tempo tivesse sido interrompido com a morte da crianga. A familia, ou os
membros familiares, permanece nos sonhos e emogdes do passado. Alguns
deles apontam, com clareza, premoni¢des ou sonhos sobre o0 ocorrido.

A familia apresenta sua narrativa revendo o certo e o errado, fazendo

uma avaliacdo da experiéncia e das consequéncias da morte da crianca
para o sistema familiar. Relembra o papel que ela desempenhava na
unidade familiar e as consequentes perdas havidas em conjunto com a

morte da crianca.

Logo no comego passei quinze dias e achei que eu né&o ia entrar com
recursos. la ser minha palavra contra a deles, o médico nunca ia assumir...
N&o quero mais ficar mexendo nisso. Aqui é um laudo, la é outro. Mesmo que
fosse culpa do médico, vocé nunca vai descobrir. E no IML, apareceu
bronquite fulminante. O que vai me ajudar? Nada, eu vou ficar correndo atras

da justica. Isso né&o vai trazer ele. (Fam. 4)
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Porque nao é justo... O pior sofrimento para mae ¢é ver um filho daquele jeito.
Ele sofreu desde os 2 anos. Foi ficando cada vez pior. No fim, ele nao
enxergava mais... Ele falava: “Mamée me leva para casa.” Aquilo tinha que
acabar... Mas para uma mée... A gente quer ele perto, bom, saudavel! E sé6

uma crianga, ndo pode sofrer daquele jeito. (Fam. 7)

Ele para mim era tudo! Era uma crianga que eu resolvi ter depois desses outros
filhos. Ele era muito companheiro. Nao gostava de ver eu triste. Eu chorando.
Sempre estava preocupado comigo. Se eu estava sentindo alguma dor, ele ia Ia,
pegava agua, me dava para eu sarar. Entao ele era assim... Porque a minha filha,
quando eu comecei trabalhar, era pequenininha. Entdo, a tia pegou amor a
menina e ai resolveram ficar com a menina. Ai eu tive ele e nao foi por muito
tempo... Mas ele era uma crianga muito maravilhosa! Muito inteligente! Era uma
crianga que... Nossa! Tem hora que eu fico em tempo de enlouquecer dentro de
casa. Entdo, sempre t6 procurando fazer alguma coisa para poder tentar amenizar

mais a situagdo, porque é dificil. E muito complicado! (Fam. 5)

A familia mantém sonhos e emocdes do passado. Ela faz um movimento
no sentido de interromper o tempo antes do tragico evento da morte da crianga,

que marcou sua vida. Prolongando a presenca da crianca € uma intencado que

leva a familia a agdes como: preservar o quarto dela intacto, ndo se desfazer de
objetos que |he foram destinados, imaginar-se conversando com a crianga, como

se ela permanecesse viva e até mesmo ter doado os 6rgéos da crianga.

A B. (irma) até hoje ela fala que ele vai voltar e eu confirmo. Sabe estas
historias assim que a gente queria conseguir, sabe que ndo vai conseguir,
mas tinha vontade. E assim... O chocolate que eu comprei para ele na
Pascoa esta na minha geladeira e eu até hoje ndo consigo jogar fora. Eu
pego para jogar e ndo consigo. Eu comprei para ele comer e eu fico
guardando, guardando e eu ndo consigo jogar, eu hdo sei como eu vou fazer.
Eu ja pedi para eles jogarem, mas ninguém joga, esta ai. Eu nao quero
esquecer aquelas lembrancas dele, quero ter sempre as lembrangas dele.

Tudo que ele fez e eu puder guardar, eu guardo. (Fam. 4)
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Até hoje eu ndo deixo ninguém mexer nas coisinhas dele, no quarto dele,
porque parece que vai virar verdade. Sinto uma coisa assim... ndo é verdade.
Nessa hora, sou praticamente arrastada la do quarto dele. A gente se
despediu dele, né? E eu fui, mas... tem hora que doi! Me despedir... s6 de
pensar em mexer no quartinho dele... eu ndo consigo mexer. Entdo, de vez
em quando, eu dou uma fungadinha la dentro. Tem o cheirinho dele... A

gente fica morrendo de saudade. (Fam. 9)

Pra mim eu estou vendo ele la em casa... Assim... para mim. Tem hora que
eu penso que ele esta assim andando. Vivo. Pra mim eu estou vendo ele.
Tem hora que eu estou deitado ali na cama, ai eu vejo aquelas pisadinhas...
Chega aqui rapaz, bem pertinho. Nossa Senhora! Pra mim ele esta vivo.
(Fam. 6)

A familia revé sua historia refletindo, avaliando, dando significado as

suas acoes e confirmando a decisdo como certa. Do ponto de vista moral, a

doagao é interpretada como dando vida a outra pessoa. Esta interpretagao,
na fase final do processo de decisdo, traz conforto emocional a familia
doadora. Apds a finalizagdo do processo de doagédo, ela sente-se aliviada

confirmando a decisdo como certa.

Pelo menos alivia a dor. A dor nunca vai passar, mas diminui um pouco. Para
mim, aliviou a dor, e a gente fica com as lembrancgas. Parece louco, mas é
bom doar. Para mim, é importante saber que pelo menos ele deu vida a

outras pessoas. (Fam. 5)

Se, por um lado, a decisao da doagéo conforta e ajuda dar um sentido
a morte da crianga, por outro n&o poder conhecer o receptor € uma grande

frustragao para a familia, que convive permanentemente tendo a expectativa

de conhecer o receptor.
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O pessoal mandou a carta agradecendo pela doacgéo... S6 que eles falaram
que ndo podia, que a gente nao podia ter contato com as familias, com as
criangas, porque a gente pode se apegar a crianca. Eu acho isto muito

errado, muito injusto... (Fam. 2)

Essa aqui (irma) veio junto s6 porque ela achou que ia pode ver a pessoa
que recebeu os orgaos dele. Ela ndo se conformal! Seria bom para nés se a
gente pudesse encontrar pelo menos uma dessas pessoas. Confortava mais

ainda. (Fam. 6)

A morte do filho modifica a estrutura familiar e a familia comeca a

perceber a necessidade de se reorganizar. Dando sentido a morte da

crianca e a propria vida é o movimento da familia a procura de novas

perspectivas. Tanto no aspecto moral, como emocional, ela tenta dar um
sentido para a experiéncia que esta vivendo. A familia refere-se a morte da

crianga como um alivio do sofrimento para todos.

E eu acho que o espirito morre e acaba a matéria, né? Vai embora. Entéo, se
der para aproveitar os 6rgaos, acho que deve. O que importa é o que ele foi,
o que ele deixou espiritualmente. Se é que a gente vai para algum lugar ou

néo, ninguém sabe, ele ndo vai precisar dos 6rgdos. (Fam. 3)

Ele morreu a matéria, mas espirito para mim ele continua vivo. Ele pode até
me ver, mas, as vezes, a gente ndo pode ver ele, mas eu acho que ele pode
estar constantemente com a gente. Quem sabe em outra vida, né? Quando

eu me for, a gente pode se encontrar... ndo sei. (Fam. 5)

Hoje eu penso assim... Eu ndo sei se eu fiz uma boa coisa (doando), mas eu
acho que eu fiz, porque o sofrimento que ele estava naquela cama, que eu
via... E eu sei que se ele vivesse ele ia vegetar. Isto eu sabia, porque quando
ele estava la, ele estava s6 com 80% do cérebro, depois foi morrendo aos

poucos. Eu acho que pelo menos eu nao fiquei vendo ele vegetar. (Fam. 4)
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Na hora que jogaram a terra... Porque aquilo nao significava nada para ele.
Ela sabia que aquilo era s6 um corpo que aquilo nao era ele. Que aquilo era
SO um corpo e que ele estava por ai, vivo. Ele esta um pouquinho vivo e que
por isso ela tem certeza que ele esta por ai, um pouquinho vivo. Um

pedacinho dele esta vivo... (Fam. 9)

A familia desenvolve um sentimento de bem-estar e capacidade de
levar a vida adiante, e avalia a perda como um crescimento. Ela passa a dar
novo sentido as prioridades da vida e descobre maneiras de abrir um espaco
para a perda e seguir em frente com a vida. Surge uma valorizagdo das

relagdes e uma capacidade maior de empatia dentro do sistema familiar.

Esta experiéncia... Sei la, a gente cresce mais um pouco. A gente vé a vida
de outro jeito. Eu vejo as outras maes, as vezes brigam por causa de coisas.
As vezes, a crianga esté correndo e a mée fica xingando. Eu falo para elas,
aproveita que eles estao vivos hoje! (chorando) Porque amanhé eles podem

néo estar aqui. (Fam. 4)

Eu choro de saudade do meu filho, tudo, mas fiquei feliz...! E fazer isso
(doar). Eu tirei ligdo, eu creio que muito boa. Cada dia que vai passando
Deus vai clareando mais minha mente. A saudade é demais! Como eu falei,
cada dia parece que vai aumentando mais e eu acho que é por isso, porque
nos ndo devemos se preparar SO para a vida, mas para morte tambem. N&o

podemos ter medo da morte. (Fam. 6)
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Contando a Historia

As quatro fases apresentadas constituem elementos que permitem a
compreensao da experiéncia da familia quando vive o processo de tomada
de decisao sobre a doagao de 6rgaos do filho.

A analise das fases, bem como de suas categorias, e da maneira
como interagem na experiéncia da familia permitiu identificar o processo
denominado TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO.
Cada uma das fases vividas pela familia consiste em desafios para os
quais ela precisa empreender acdes, a fim de supera-los, em um fluxo
continuo de acgao.

A experiéncia comega com a familia vivendo o impacto da tragédia,
caracterizada pelo anuncio do acidente e da internacao da crianga na UTI. A

familia encontra-se vivendo um pesadelo. Neste inicio da experiéncia,

surpresa com a ocorréncia do acidente, ela fica preocupada com o
prognoéstico e amedrontada com a possivel morte da crianga. A noticia da
tragédia é a causa deste processo acerca do significado de ter de decidir
sobre a doagao de 6rgaos do filho. O desconhecimento dos detalhes dos
momentos que antecederam a tragédia ou do que causou o agravamento do
quadro clinico faz com que a familia se perceba sem recursos para entender
0 que levou a crianga a esta situacao e passa a viver a experiéncia tendo um

vazio na historia da tragédia.

A familia procura significados e respostas a atual condi¢do de saude
do filho e a sua prépria condigdo como unidade familiar. O que é visto,

ouvido e experienciado permanece com ela durante todo o processo. A sua
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experiéncia segue com a piora do quadro clinico. Esta outra condi¢gao causal
a pde diante da experiéncia de receber do médico a noticia da provavel
morte encefalica e a apresentagdo da possibilidade da doac&o de o6rgaos,
dando inicio a segunda fase da experiéncia, que é caracterizada pela familia
trabalhando com as incertezas da morte encefalica.

O anuncio desta contingéncia do processo — a morte encefalica — faz
com que a familia elabore estratégias que diminuam suas incertezas e que a
ajudem a compreender e a aceitar a possibilidade da morte da crianca.

Assim, os familiares agem precisando definir a realidade no que diz respeito

a gravidade do estado de saude da crianga. Compreender as mudangas nas

condigdes clinicas da crianga e aceitar a morte encefalica, reconhecendo a

morte do filho € a condicdo que determina a disposicdo da familia em

considerar, ou nao, a doagao de 6rgaos.
A familia esta vivenciando uma situacdo nova, inusitada, repleta de

eventos pouco familiares para ela e, por isso, vai gerando estratégias que a

auxiliem a enxergar a realidade.

O suporte social recebido por ela influencia fortemente na reducao
das incertezas. Os significados e respostas védo surgindo a medida que os
familiares interagem com os participantes e com o meio. A familia interpreta
a situacdo e busca nas interacdes sociais uma confirmagdo para sua
interpretacdo. As conversas com familiares e amigos ajudam a confirmar
sentimentos, percepgdes e valores. A confirmagao da realidade definida ou o
oferecimento de novas formas de enxergar a situagédo ajuda na redugéo da

incerteza. Ela adquire conhecimento sobre o ambiente, as pessoas e a
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situacao e, assim, associa novos conhecimentos, reduzindo suas incertezas
até se dar conta da complexidade e gravidade do caso.

A credibilidade na equipe de saude constitui condicao determinante
no grau de incerteza da familia. Interagdes significativas nas quais ela
consegue estabelecer um vinculo de confianga com a equipe, ou com
determinado profissional, diminuem seu grau de incerteza na situagdo. Tais
interagdes ocorrem quando identifica o interesse do profissional pelo
tratamento do filho.

Independente da causa da tragédia que resultou na provavel morte
encefdlica da crianca, a familia encontra-se preocupada, amedrontada e
exausta de tanto sofrimento pelo risco de vida da crianga e perplexa com a
surpresa do estado critico anunciado pela equipe. Neste contexto de dor e
sofrimento, compreender as informacdes recebidas e interpretar os
comportamentos da equipe tornam-se um desafio. Neste contexto, a
construcdo desta nova realidade ndo é uma tarefa simples e pode levar
tempo. A familia € capaz de entender o conceito de morte encefalica, mas,
diante da experiéncia que esta vivenciando, precisa de seu tempo para que
este conceito faca sentido na sua realidade. Muitas vezes, os pais nao
dispdem do tempo de que necessitam para refletir e se dar conta da
gravidade do estado clinico do filho e, portanto, ndo conseguem definir a

realidade da mesma forma que a equipe médica, deparando-se com

diferentes realidades.

Trabalhando com as incertezas da morte encefalica é o

componente do processo que habilita ou ndo a familia a definir a realidade.
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A partir do momento em que ela se conscientiza de que tem um problema
para resolver — decidir sobre a doagdo de 6rgaos —, inicia-se uma série de
redefinicbes em relacdo ao que considera certo. Dessa maneira, vai
manejando o problema da decisao, orientada a atingir seu objetivo de ir
TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO de todos.

O Interacionismo Simbdlico descreve o ser humano como imprevisivel
e ativo no mundo. A decisao familiar € imprevisivel nesta situagdo, mas a

familia vai avaliando a carga da decis&o, pois sabe que o carater definitivo

da decisdo exige que ela se saia bem, escolhendo a melhor opcéo.

Buscando recursos para atingir seu objetivo, interage com familiares, com a

equipe e com outras pessoas do mesmo contexto social. A familia observa
as possiveis reagdes da crianga, o ambiente e faz um balanc¢o da situagao e
do préprio self em relagao aquela situagao. O futuro € importante para definir
e avaliar a carga da decisédo. A tomada de decisdo depende, em parte, das
possiveis consequéncias futuras. A familia sabe que a decisé&o, seja ela qual
for, tem consequéncias e tenta imagina-las, antes de agir. A familia imagina-

se no futuro em ambas as situagdes: autorizando a doacdo, ou né&o

autorizando a doacédo de ¢6rgédos. O futuro constitui objeto social para a

deciséo.

Manejando o problema da decisdao representa as estratégias da
familia TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO, que
podem ocorrer de diferentes maneiras e em diversos niveis do sistema

familiar. A familia pode trabalhar chegando a um consenso quanto a

decisao; um unico membro da familia pode assumir decidindo sem consultar
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0os outros membros ou um ou mais deles acabam concordando com os

outros, mesmo sem aceitar a decisdo.

O conjunto da experiéncia evidencia os fatores que podem estimular
ou inibir a familia a consentir com a doacéo de 6rgaos. Ela depara-se com o
objeto social doacédo de orgéos, que é definido como dar vida a outras
pessoas. Para a familia considerar esta possibilidade implica
necessariamente que ela reconheca que o quadro € irreversivel e que a
crianga esta morta. Diante desta condic&o, a decisdo de autorizar a doacao
€ direcionada, também, por um aspecto moral, que determina a agao de
salvar a vida de outras pessoas e tem como objetivo minimizar a dor e aliviar
o sofrimento, durante o processo de luto. E esta definicdo que ajuda a

familia a agir, autorizando a doacdo. Esta estratégia da familia € o que a

auxilia a dar significado a vida e a morte da criancga.

No entanto, a negacdo da realidade da morte da crianga ou a
construgcao de qualquer outra realidade impede a disponibilidade da familia
em autorizar a doacéo de 6rgaos. Nesta situagao, a estratégia de autorizar a
doagao tem o significado de admitir a morte do filho e isto, a familia ainda
nao pode aceitar. Sente-se cumplice diante da possibilidade de estar
alterando o curso natural da histéria. Considera que o momento da morte
estaria sendo demarcado pelo momento da retirada dos 6rgéos, e isto nédo é
natural. A possivel variagdo cronolégica do momento da morte da crianga
caracteriza-se como a co-variante do processo de tomada de decis&o quanto
a doacao de orgaos do filho. Nesta condigéo, a familia opta, entéo, por outra

estratégia: ndo autorizando a doacdo. Isto ndo quer dizer que seja uma
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decisao facil, mas sim que ela se encontra tdo saturada pelas emocgdes da
experiéncia que prefere se manter em um contexto no qual se sinta mais
segura, sem novas noticias ou eventos desconhecidos. A estratégia utilizada
pela familia para ir TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O
SOFRIMENTO de todos € evitar mais incertezas e assim se pronuncia, ndo

autorizando a doacéo de orgéos.

Tal procedimento significa que, autorizando ou n&o a doagdo de
orgéos, a decisdo da familia € comandada pelo objetivo de ir TENTANDO

MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO de todos, acreditando

estar escolhendo a melhor opcdo. Ela sofre ao ter de tomar a decisdo, mas

define como sendo sua obrigagéao.

TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO ¢ o
que orienta a familia, pois a prioridade agora é aliviar as dores fisica e
emocional que cada um possa estar vivendo — crianca e familia.
TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO ¢ também a
meta que auxilia a familia a desenvolver estratégias para ir manejando o
problema da decisao.

Faz parte do processo, ainda, em um contexto de sofrimento que esta
continuamente presente enquanto a familia vai vivendo o luto, a
consequéncia de ir reconstruindo a histéria da morte da crianga. O
processo de aceitacdo da morte do filho e da nova condicdo do sistema
familiar sdo elementos essenciais ao esforco consciente da familia rumo a
aprendizagem de como continuar vivendo, sempre TENTANDO MINIMIZAR

A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO.
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Algumas familias ndo conseguem pensar em um cotidiano sem a

presenca do filho, razdo pela qual desenvolvem ag¢des prolongando a

presenca da crianca. A familia precisa de um tempo maior, a fim de

desenvolver estratégias e abrir um espaco a perda e seguir em frente com a
vida. Ela revé sua historia refletindo, avaliando, dando significado as suas

acdes e confirmando a decisdo como certa. A forma como define a vida e a

morte da crianca torna-se a base para seu comportamento, bem como para
0 encaminhamento de sua prépria vida.
Se, por um lado, a decisdo da autorizagado da doagao conforta e ajuda a

familia a ir dando sentido a morte da crianca e a prdpria vida, por outro, ndo

poder conhecer o receptor Ihe € uma grande frustragdo. A familia segue sua

vida tendo a expectativa de conhecer o receptor e passa a conviver com esta

consequéncia do processo. Esta interagdo simbdlica — familia e sociedade —
torna-se permanente para as familias que autorizam a doacgdo. Ela interpreta
esta agdo social, reage e demonstra sua frustragédo e expectativa.

Entao, pode-se dizer que o processo TENTANDO MINIMIZAR A DOR E
ALIVIAR O SOFRIMENTO representa a experiéncia da familia, que ¢é
abordada a respeito da doag&o de 6rgaos do filho e precisa tomar uma deciséo.
O seu movimento nestas fases do processo de tomada de decisdo ndo € linear.
A experiéncia ocorre com um fluxo continuo de agédo gerado pelas interagdes
presentes no processo de cada membro e de todos os sistemas. Os diferentes
sistemas formam-se e se reestruturam durante a experiéncia vivida. Por ser
uma experiéncia dindmica, as categorias de cada uma das fases podem n&o se

esgotar, sendo possivel estarem presentes em mais de uma fase.
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O processo indica a experiéncia vivida pela familia consciente de
querer oferecer o melhor para o filho e para a unidade familiar antes e
depois da morte da crianca. As quatro fases de transigcao néo sé reforcam
a natureza dindmica da experiéncia da familia no processo de tomada de
decisdo, mas, o mais importante, demonstram que o tempo limitado do
qual ela dispbde para se dar conta da terminalidade da saude do filho é
uma condicdo que pode impedir uma decisdo no sentido de doar os
orgaos, ja que, diante do caos que vivencia, precisa de tempo para dar
um sentido as consequéncias irreversiveis que a morte do filho vai
acarretar para suas vidas.

TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O SOFRIMENTO
representa o processo vivido pela familia na busca por uma trajetéria que as
livre da mais profunda tristeza para algo melhor.

O modelo tedérico TENTANDO MINIMIZAR A DOR E ALIVIAR O

SOFRIMENTO ¢ representado a seguir pelo diagrama.
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Capitulo 5

REFLETINDO SOBRE O PROCESSO

A mde mandou um menino jfazer algo na rua e ele
demorou mutto para voltar.

Quando finalmente regressou, a mde perguntou-lhe:

- Onde vocé estava? Figuet preocupada.

- Encontret um menino da vizinkanga com a bicicleta
quebrada e que

chorava porgue ndo podia consertd-la. Figuer triste e
parel para ajudd-lo.

- E vocé sabe consertar uma bicicleta?

- Ndo, mas me sentei junto a ele e ajuder-o a chorar.

(Marcelo Rittner)
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Este trabalho é a minha realidade das histérias trazidas pelas familias, a
partir da perspectiva de que as familias entrevistadas sao “experts” em suas
proprias experiéncias e realidades e que existe um valor enorme em considerar
seriamente o que elas tém para dizer a partir de suas proprias perspectivas.

No trabalho, apresento uma teoria substantiva sobre o processo de
decisdo familiar quanto a doagao de 6rgaos do filho. A teoria € classificada
como substantiva porque é limitada a uma situagao e contexto especifico
(Strauss, Corbin, 1990). Uma teoria formal podera ser gerada quando o
processo de decisdo familiar for estudado em multiplos contextos.

Como € objetivo dos trabalhos qualitativos, a proposta desta analise
era de iluminar a existéncia de fenbmenos a fim de explicar a complexidade
dos dados. Os resultados trazem contribuicbes para clarificar conceitos
utilizados em modelos tedricos sobre as diferentes experiéncias da familia
com doenga e sugerem algumas diregdes que trabalhos futuros com familia
devem abordar. A experiéncia da familia ocorre num contexto de
relacionamentos  interpessoais que afetam crencas, emocgoes,
comportamentos e decisdes.

Como havia sido previsto, o conceito de sistema familiar foi util na

descricdo das acbes da familia associadas ao processo de decisdao no
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contexto do luto. Este estudo demonstrou que a historia contada pela familia
revela dados sobre sua dindmica familiar, assim como nos oferece detalhes
de estilos utilizados por ela nas situagbes de resolugdo de problemas.
Consequientemente, os resultados nos apontam estratégias que poderao ser
utilizadas para ajudar a familia na tomada de decisao.

O modelo tedrico apresentado oferece uma visdao de como podem
funcionar os limites da familia e demonstra a reciprocidade entre estes
limites e a tomada de decisdo. A tomada de decisdo ocorre mediante
aliangas, coalizdes, consensos, ou ndo. Pode ocorrer sob forte influéncia de
outras geragoes. As decisdes feitas fortalecem, ou fragilizam os limites, ou
fronteiras da familia.

As histérias familiares revelam, ainda, crengas da familia sobre a morte,
a doenga, o corpo e, também, sobre a doagao de 6rgaos. Estas crengas podem
diferir entre os membros da familia, bem como entre a familia e a equipe. As
habilidades da familia para uma comunicacgao interna e a forma como a equipe
trabalha com estas diferencas podem, ou nédo, gerar conflitos. Estes dados
também foram encontrados no trabalho de Leichtentritt e Rettig (2002),
realizado com familias que precisavam tomar decisdes sobre o final da vida de
um de seus membros. As autoras salientam que as crencas da familia tém
implicacbes nas decisdes e afirmam que estas crencas devem ser discutidas
abertamente na familia. Para as autoras, a enfermeira, quando necessario,
deve mediar esta conversa aberta na familia.

Wright, Watson e Bell (1996) nos trazem importantes contribuicoes

sobre o assunto. O livro Beliefs — The heart of healing in families and illness
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tem servido de instrumento para o trabalho com familias que experienciam a
doenca. A esséncia do modelo proposto pelas autoras é o pressuposto
filosofico de que néo é a doencga ou as dificuldades decorrentes dela que séao
problemas, mas sim, as crengas das pessoas a respeito desses aspectos
que sédo problemas. A maneira como a familia maneja a experiéncia de
doencga é fortemente influenciada por suas crengas sobre a doenga. Por
outro lado, os profissionais de saude trazem suas crengas pessoais e
profissionais para a pratica clinica. Estas crencgas influenciam a forma de
cuidar e intervir com familias. Moules et al. (2004) afirmam que o desafio
para os profissionais que trabalham com familias enlutadas é de ser capaz
de reconhecer, estimular e desafiar crengas que ndo sdo consistentes, ou
nao ajudam a familia na experiéncia de luto. Com base neste mesmo
referencial, as autoras ressaltam que é preciso estimular a familia a abrir
diferentes espacos para se relacionar com a tristeza e o luto, quando eles
reaparecem ao longo da vida. No entanto, para fazer este trabalho, é
essencial ndo ter medo de caminhar nesta trajetéria.

Assim, este trabalho ndo é s6 sobre doagao de 6rgaos, ou decisao
familiar. Na verdade, analisar as falas das familias unicamente sobre este
olhar pode levar-nos a deixar de compreender o significado das diferentes
realidades que resultam na decisdo sobre a doacédo de 6rgaos. Manter
nosso foco s6 sobre a doagao de érgaos, ou sobre o processo de deciséo,
poderia obscurecer varias partes da experiéncia, que nao sio simplesmente
sobre autorizar, ou ndo a doagao. Este trabalho é, igualmente, sobre morte e

luto na familia. Estudos que compartilham esta perspectiva no contexto da
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doacao de orgaos ressaltam a necessidade de se valorizar as necessidades
emocionais da familia. O que é visto, ouvido e experienciado pela familia
permanece com ela, e ainda estara disponivel para discussdo dois anos
depois do luto (Sque, Long, Payne, 2005).

Nao perguntei as familias por que elas eram a favor, ou contra a
doacdo, mas deixei que elas contassem suas experiéncias do processo de
decidir num contexto de perda do filho. E assim, relataram seus esforgos em
diregao a recuperacédo ou cura do sofrimento, suas buscas por uma trajetéria
que as livrasse da mais profunda tristeza para algo melhor.

Wright (2005) define o sofrimento como a soma total da experiéncia
de doencga, quer seja curta e intensa ou prolongada e penetrante. Aponta a
necessidade de se criar um espaco, que denomina de healing context, como
uma estratégia para ajudar as familias que estdo sofrendo com uma
experiéncia de doenca. Uma distingdo importante entre healing e cura é
apresentada. Healing que aqui optei por chamar de recuperacao, significa
aprender a viver sem medo, estar em paz com a vida e, enfim, com a morte

(Cousins, 1993 apud Wright, 2005). Para Remen (1993 apud Wright, 2005):

Recuperacdo é diferente de cura. Recuperacdo € um processo que
todos nés estamos envolvidos a toda hora... Algumas vezes a pessoa
esta recuperada fisicamente, e ndo emocionalmente ou, mentalmente
ou espiritualmente. E, algumas vezes, a pessoa recupera-se

emocionalmente e nio fisicamente.

A narrativa da familia a respeito da sensibilidade do profissional que

atende seu filho, para a experiéncia que estavam vivendo, expde o papel
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fundamental de reconhecimento do sofrimento e acolhimento que deve ser
realizado pela equipe e aponta para uma obrigacdo da academia em
repensar este aspecto da formacéao (Kovacs, 2003b).

Este estudo demonstrou que, quando o contexto promove a aceitagao
do sofrimento, acolhe duvidas, proporciona tempo para a familia
compartilhar idéias e sentimentos, facilita o acesso ao suporte social,
oferece as informacbes necessarias, a familia pode caminhar por uma
trajetoria de recuperagdo na qual o processo de decisdo acontece com
menos conflito. Trabalhar com a familia, respeitando estas condigdes, ajuda
seus membros a construirem significados € uma nova realidade as
experiéncias e interagbes, podendo oferecer suporte uns aos outros,
minimizando assim o sofrimento.

A construcdo da realidade da morte do filho € importante para que a
familia possa iniciar uma trajetéria de recuperacdo e um processo de
decisao, e este trabalho apontou para uma construgao social da realidade.
As familias tém muito a falar, ndo s6 sobre suas interagcdes individuais e
familiares na atividade da construgcdo da realidade, mas também sobre a
forma como os outros ajudaram, ou decepcionaram-nas na constru¢ao desta
realidade.

A morte do filho ndo é s6 um processo biolégico, mas também um
processo cognitivo e emocional. A constru¢ao de uma nova realidade para a
familia que vivencia o luto do filho significa a transformacéo de ter uma
crianga que vivera uma longa vida, para ter uma crianga que esta morrendo,

ou que ja estd morta. H4 uma dorméncia para esta nova realidade.
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Rosenblatt (2000) argumenta que, para construir uma nova realidade
diante da morte de um filho, os pais precisam aterrissar para pensar, sentir,
agir, relacionar-se, decidir e falar. Esta aterrissagem precisa vir com as
palavras, mas poucos pais tém a capacidade de lidar com a morte do filho
verbalizando precocemente. Ao contrario, eles sdo constantemente
desafiados pelas palavras utilizadas pelos outros, uma linguagem que 0s
pressiona em direcdo a realidade que parece estranha e que pode leva-los a
perspectivas, entendimentos e identidades que s&o inaceitaveis.

As interagdes sociais mostraram-se extremamente importantes neste
processo. A familia ressalta a influéncia positiva dos amigos e parentes no
processo de decisdo e apresenta, enfaticamente, como a conversa com
parentes pode leva-la a enxergar a morte iminente do filho, abrindo-se entéo
para a possibilidade da doacdo dos érgdos. E importante ressaltar que, em
minha perspectiva, a influéncia positiva nao € aquela que leva a familia a
autorizar a doacdo, mas sim, a que conduz a familia a uma trajetéria de
recuperacdo do sofrimento, seja ela autorizando, ou ndo, a doagao de
orgaos.

Assim, acredito na importancia de se pensar no processo de decisao
familiar, contemplando possibilidades de interacbes da familia com outros
sistemas capazes de oferecer o suporte social de que a familia precisa. Isto
implica, definitivamente, abrirmos as portas do hospital, mas principalmente,
implica expandir o foco de captacado de 6rgaos, para também querer cuidar
da familia, durante a experiéncia de morte e luto. Em vez de oferecermos a

possibilidade da doacao e depois abandonarmos a familia, podemos extrair
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o melhor da familia estimulando processos fundamentais para encorajar seu
crescimento diante do caos. A intervencdo precoce constitui uma medida
preventiva e € nossa obrigagao.

Mais do que novas técnicas, precisamos de ferramentas conceituais
orientadas a intervengao. O suporte social a familia que vivencia a doenga
tem sido pensado e argumentado como cuidado de enfermagem no sentido
de ajuda-la a reconhecer suas redes de suporte, fortalecé-las e utiliza-las
nas situacdes de estresse e transicdo durante a fase de hospitalizagdo. O
suporte social € fundamental para a manutencao da saude fisica e mental,
podendo facilitar o enfrentamento de eventos estressantes e permitir efeitos
benéficos a quem esta vivenciando uma situagao de estresse (Griep et al.,
2005; Vaux, 1988).

Outra contribuicdo importante deste trabalho constitui na influéncia da
incerteza no processo de decisdo familiar. A descoberta da influéncia da
incerteza sobre a definicdo da realidade e, consequentemente, sobre a
decisao familiar tem implicagdes principalmente no processo de decisdo da
familia. A diferenca mais importante entre familias que autorizam e as que
nao autorizam a doagao de 6rgaos diz respeito a percepgao da familia, a
respeito do momento em que foram abordados (Jacoby, Breitkopf, Pease,
2005). As familias que nao permitem a doagao referem-se a uma abordagem
precoce. Nosso estudo mostrou que isto ocorrre, pois estas familias nao
dispuseram de tempo suficiente, para construir a realidade da morte do filho.
A morte nao fazia parte da realidade delas, no momento em que foram

abordadas. Elas vivenciavam a incerteza em relacdo ao diagndstico e
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prognostico da crianga. Desta forma, € preciso olhar mais profundamente as
implicagdes deste conceito.

O conceito de incerteza no contexto da teoria de doenca, estudada
por Mishel e Braden (1988) refere-se a inabilidade para determinar o
significado dos eventos relacionados a doencga e ocorre nas situagées onde
a pessoa que deve tomar uma decisdo, percebe-se incapaz de definir
valores aos objetos e aos eventos, ou ndo consegue prever resultados. Os
sinais de dificuldade de adaptar-se a incerteza referem-se a habilidade de
lidar com as estratégias para manipular a incerteza conforme seu proéprio
desejo: reduzindo-a quando é avaliada como um perigo, ou mantendo-a
quando é avaliada como uma oportunidade. Esta avaliagdo nao é estatica,
podendo variar na trajetéria da doenga (Mishel, 1990). Desta forma, quando
a familia considera que é mais seguro ndo saber de nada, ela opta por
permanecer com a incerteza, negando a realidade. Por outro lado, quando
avalia a incerteza como algo insuportavel na experiéncia, ela utiliza-se de
estratégias a fim de reduzi-la.

Uma pessoa em um estado de incerteza existe no presente, mas ¢é
incapaz de aceitar o futuro como uma realidade. Os planos para o futuro séo
percebidos como muito ameacadores. A esperanga esta paralisada na
incerteza da pessoa (Morse, Penrod, 1999; Neville, 2003). Para manejar a
incerteza, pais de criangas com cancer desenvolvem estratégias para
manipular o conhecido e o desconhecido. Estas estratégias incluem esforgos
no sentido de bloquear, ou pensar sobre a doencga. Informacdes sobre a

doenga sdo manejadas, limitando, modificando, extraindo, ou ndo levando
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em conta as informagdes dos profissionais de saude, dependendo de quanto
0s pais querem manter, eliminar, ou criar incertezas (Neville, 2003).

Aplicando a teoria que relaciona a incerteza aos conceitos de
esperancga, sofrimento e resisténcia, descrita por Morse e Penrod (1999),
aos resultados deste trabalho, temos que a incerteza esta presente na
familia, como um estado dindmico no qual a familia vacila entre a resisténcia
do presente — dar-se conta do estado critico do filho — e o sofrimento da
inabilidade para atingir o objetivo — salvar a vida do filho.

A familia encontra-se preocupada, amedrontada, exausta. Neste
contexto, compreender as palavras e agcdes da equipe torna-se um desafio.
Além disso, Rosenblatt (2000) afirma que, para alguns pais, parece ser mais
facil conviver com incertezas a reconhecer que a crianga ira morrer
brevemente.

Trabalhos atuais relacionados a incerteza e estresse dos pais apos o
trauma referido a doengas graves da crianca apontam que determinar as
necessidades de informagbes para aliviar a incerteza, se este for o desejo da
familia, € uma aspecto importante para o processo de decisdo. O periodo
desde o diagndstico, bem como os sintomas presentes precisam ser
considerados para o planejamento da intervengédo (Penrod, 2001). Quando a
incerteza é avaliada negativamente, intervengdes no sentido de ajudar a familia
devem ser implementadas. A credibilidade na equipe, familiaridade nos eventos
e sintomas e suporte social foram identificados como os antecedentes do
conceito (Mishel, Braden, 1988). E preciso considerar estes aspectos na

abordagem da familia, reduzindo o desencadeamento de uma alta incerteza.
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A recusa familiar € apontada como uma das principais causas da nao
efetivagdo da doacgao de 6rgaos. O conhecimento especifico destas razdes
pode gerar subsidios a uma entrevista familiar mais esclarecedora e efetiva.
A nao compreensdo do diagnostico de morte encefalica € indicado como
uma das principais causas da recusa familiar (Padrao, Lima, Moraes, 2004).
Este dado ndo é coerente com nossos resultados, bem como com outros
trabalhos. A familia € capaz de entender o conceito de morte encefalica e o
processo de doacdo (Siminoff, 2003), mas diante da experiéncia que esta
vivenciando, precisa de seu tempo para que estes conceitos fagam sentido
na sua realidade (Sque, Long, Payne, 2005).

Este aspecto me leva a refletir a respeito dos atuais debates tedricos
sobre a interface da educagcao e a autorizagado para a doacédo de 6rgaos.
Nao me parece ser simples a questdo de que a educagao, no sentido de
estimular um dialogo precoce na familia — antes do trauma da morte
encefalica — esclarecendo o processo de doagao de érgaos e o conceito de
morte encefalica, possa aumentar a autorizacdo a doacdo de 6rgaos
significativamente (Padrao, Lima, Moraes, 2004; Waldrop et al., 2004).
Talvez, a educacdo precoce tenha uma pequena influéncia no alivio das
incertezas da familia. Mas o que os resultados mostram é que estas
incertezas estdo também, fortemente relacionadas a confianca na equipe e
ao prognéstico do filho e isto ndo tem como ser ensinado a familia
previamente. A credibilidade da familia precisa ser conquistada pela equipe!

Os mesmos autores, que sugerem a necessidade da educagdo como

estratégia de aumentar o indice da taxa de doag¢des de 6rgaos, indicam a
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falha no Sistema de Saude, como a entrevista precoce, insatisfagdo com o
atendimento recebido e a demora no processo de doacgéo, como fatores que
levam a recusa familiar (Padrao, Lima, Moraes, 2004; Waldrop et al., 2004).
Trago aqui algumas reflexdes: Por que querer educar o outro e ndo a nos
mesmos? Por que depositar na familia a responsabilidade pelo baixo indice
de doacgdes, como se elas fossem responsaveis pela impossibilidade de se
tratar os pacientes que aguardam nas filas de transplantes? Por que
precisamos depositar no outro nossas frustragdes por ndo conseguirmos
promover a cura ao invés de pensarmos nas dificuldades, ou inabilidades de
lidar com a morte? Poucos de nés perdemos um membro de nossa familia
numa situacdo de morte encefadlica; € razoavelmente seguro dizer que
poucos podem dizer com exatidao, como se comportariam nesta situagao.

Além disso, o processo de dar informagdes a familia de pacientes
criticamente enfermos tem sido tratado na literatura. Estes trabalhos sao
unanimes em afirmar a dificuldade dos profissionais, sejam eles médicos, ou
enfermeiras, no relacionamento com a familia, principalmente quando
precisam dar mas noticias. Varios trabalhos argumentam a necessidade de
se repensar a formacao, (Sellers, Loney, 2002; Azoulay et al., 2004;
McDonagh et al., 2004; Starzewski Junior, Rolim, Morrone, 2005; Zaforteza
et al., 2005), ou oferecem recomendacdes para a redugao da ansiedade do
paciente (Baile, Beale, 2003).

Esta realidade nao é diferente, quando os profissionais se véem
diante da necessidade de participar do processo de captagao de 6rgaos. Os

estudos mostram que muitos médicos recusam-se a abordar as familias
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nesta situacado (Schutt, Henne-Bruns, 1997; Tsai et al., 2000; Coyle, 2000;
Kirklin, 2003). Neste ultimo caso, o desconforto médico, muitas vezes, esta
relacionado a uma incerteza quanto a morte encefalica, ja que a definicao
deste conceito ainda ndo é bem aceito, mesmo dentro da comunidade
médica (Siminoff, 2003; Truog, Robinson, 2003; White, 2003; Appel, 2005).

Na vasta revisdao da literatura que realizei, encontrei apenas um
trabalho que apods ter identificado comportamentos agressivos e falta de
cuidado por parte da equipe, como fatores determinantes na recusa da
doacdo de orgaos, também trazia recomendagdes para a melhora do
atendimento. Programas de treinamento que abordem a comunicacéo,
estimulando o respeito e dignidade em relacdo aos pacientes e familiares
neste contexto foram indicados (Jacoby, Breitkopf, Pease, 2005).

Na minha experiéncia pessoal e também como docente, tenho
sistematicamente observado um fato ha tempos apresentado por Frank

(1995):

Uma das mais dificeis tarefas como ser humano é ouvir as vozes
daqueles que sofrem. A voz do doente é facil de ser ignorada,
pois estas vozes sdo frequentemente em tom hesitacdo e com
mensagens confusas... As pessoas contam histérias para dar
sentido a seu sofrimento; quando elas transformam suas doengas

em histérias, elas encontram a recuperagéo.

Se as habilidades para interacbes que propiciem narrativas da
experiéncia da familia, bem como ambientes favoraveis, como o que
descrevemos, influenciam o processo de tomada de decisdo da familia

quanto a doacéo de 6rgaos, em uma situacéo de luto e, talvez também em
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outros processos, torna-se importante, entdo, encorajar os profissionais a
investirem esforcos para conversar e, especialmente, ouvir as familias.
Talvez seja util, num futuro préximo, nos concentrarmos mais na formagao
dos profissionais, quando precisam lidar com familias, em situagdes de
morte e luto. O encorajamento e a reflexdo de histérias de experiéncias
pessoais de doenga, bem como a demonstragao de como estas experiéncias
podem servir de recursos para o trabalho com familias € uma estratégia de
treinamento para os profissionais. A capacidade do profissional de saude ser
consciente das histdrias de sofrimento de seus pacientes e familiares é
essencial para promover o cuidado; com freqliéncia, € o caminho para a
recuperacao, se nao for a propria cura (Kleinman, 1988).

Um estudo sobre o enfrentamento de enfermeiras quanto ao
atendimento de pacientes e familiares, no processo de morrer em hospitais,
recomenda a necessidade de um novo modelo de cuidar que reconheca a
parceria entre enfermeiras, médicos e familia nas situagdes de cuidados
terminais (Hopkinson, Hallett, Luker, 2005).

Ha quase duas décadas, narrativas ou historias de doenga tém se
mostrado como um recurso indispensavel no trabalho com individuos e
familias que experienciam doencas. Varios autores tém explorado este tema e
trazem contribuicées dignas de mérito dentro deste contexto (Kleinman, 1988;
Wright, 1989; Frank, 1995; McDaniel, Hepworth, Doherty, 1997; Penn 2001;
Wright, 2005). Estes autores afirmam que € preciso dar voz a experiéncia
humana de sofrimento e sintomas, assim como as experiéncias de coragem,

amor e esperanca. A voz da familia precisa ser cultivada e nao cortada
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(Wright, 2005). Contando suas histérias, a familia pode interpretar seu proprio
sofrimento (Frank, 1995). Por outro lado, ao prestar atengdo na linguagem,
estamos atentos para a prevaléncia social de metaforas negativas que cercam
e devoram a pessoa doente e sua familia (Penn, 2001).

Um artigo recente nos aponta que este pode ser um caminho para a
formagao dos profissionais. O trabalho focaliza a influéncia negativa dos
aspectos socioculturais no relacionamento médico-paciente, especialmente,
quando escutam, ou relatam histérias de doencas. O autor relata sua
experiéncia com a inclusdo das competéncias do uso do modelo de
narrativas no curriculo meédico, em Nova York, ressaltando que tal uso do
modelo permite acessar as necessidades da pessoa que esta doente, ou
fragilizada a ter suas emocodes e status existencial reconhecidos. O modelo
possibilita 0 acesso a particularidade do individuo e do contexto da doencga.
Destaca que o modelo pode ser especialmente fortalecedor nos casos em
que os pacientes se encontram frustrados, quando a cura nao existe, ou
quando os diagndsticos sao pouco compreendidos (Aull, 2005). Na
Enfermagem de Familia, este modelo também esta sendo utilizado com o
reconhecimento de muitos beneficios a familia (Moules, Streitberger, 1997).

O modelo de resiliéncia é outro recurso para o trabalho com familias
que vivenciam o sofrimento. Resiliéncia é definida como a capacidade de se
renascer da adversidade fortalecido e com mais recursos (Walsh, 2005).
Uma abordagem da resiliéncia familiar visa fortalecer processos
interacionais fundamentais que permitem as familias resistir aos desafios

desorganizadores da vida e renascer a partir deles. O modelo de resiliéncia



146

também tem uma perspectiva interacional. Segundo a autora, a resiliéncia é
fortemente estimulada por relacionamentos de apoio no qual a propria
familia € uma fonte potencial de resiliéncia. Além disso, enfatiza a
importancia da extragdo do significado da experiéncia que pode ocorrer a
partir da narrativa. Uma abordagem de resiliéncia familiar é direcionada a
fortalecer a familia @ medida que os problemas se apresentam.

Quero, ainda, destacar um ultimo aspecto deste trabalho que também
merece reflexdo — a expectativa das familias que autorizaram a doacgao, de
conhecer o receptor. Os resultados deste estudo vao encontrar este mesmo
dado apresentado em inumeros trabalhos sobre doacédo de dérgaos, porém
nenhum deles traz maiores consideragdes, ou comentarios sobre o assunto.
Questiono-me o quanto estas familias tém clareza quanto a este aspecto
irredutivel no processo de doacado de 6rgaos e que tém suporte legal, antes
de expressarem sua decisdo quanto a doacdo. Trago um artigo que
encontrei na Revista de Sociologia da USP — Tempo Social, para ajudar
nesta reflexao (Steiner, 2004).

O autor apresenta a organizagao francesa da doacado de orgaos.
Partindo de uma descricdo da organizacdo doag¢do de 6rgdos sob uma
perspectiva de uma construcao social, destaca o papel central que a familia
ocupa nesta cadeia de doacdo. Afirma que, diante de uma relacdo de
doagao, sem maiores precaugdes, abandonamos as trés obrigac¢des de dar,
receber e retribuir presentes no roto de doag¢des nas sociedades arcaicas.
Aponta que esta maneira de proceder tornou-se mais um obstaculo do que

uma solugao e questiona a obrigagao da retribuicdo na cadeia de doagao de
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orgaos. Indaga sobre as vantagens que poderiam surgir, caso a realidade da
mediacao da familia, estabelecida no cruzamento da vontade individual e do
conjunto social, explorando vias que garantissem uma forma de ritual, até
agora pouco explorada, suscetivel de criar uma simbologia néao
personalizada de retribuicdo, fosse realizada (Steiner, 2004). Este € um
aspecto que ainda precisa ser estudado na trajetéria da familia que passa
pelo processo de tomada de decisdo sobre a doagao de 6rgaos.

A atencdo ao cuidado da familia vem crescendo sistematicamente,
provavelmente em decorréncia ao surgimento de leis e programas que
forcaram a aproximacao entre a familia e a enfermeira. A lei de defesa do
consumidor que da livre acesso a familia aos prontuarios de seus membros,
o Estatuto da Crianca e do Adolescente que garante a crianca e ao
adolescente o direito de um acompanhante durante sua hospitalizagdo, o
Programa de Saude da Familia criado pelo Governo Federal e, mais
recentemente, a lei que assegura a presenga do acompanhante a
parturiente. Assim, a presenca da familia nos diferentes contextos da saude
vem atuando como um elemento de sensibilizacdo, para os profissionais, o
que pode ser percebido por um movimento crescente deles em se
instrumentalizarem para o trabalho com familia.

A familia € um novo paciente. Esta nova conceitualizacdo para a
enfermagem traz implicagbes importantes para a pratica clinica (Wright, Bell,
2004). Este € o momento de conscientizar os profissionais de saude quanto
a necessidade do desenvolvimento de habilidades especificas, para o

trabalho com familia. Respondendo a estes indicadores, € preciso
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reestruturar nossa abordagem para a educagao e a pratica no sistema de
saude a fim de se efetivar uma promogao continua da saude, prevencgao de
problemas fundamentada para o atendimento de familias em luto, de forma a
minimizar seu sofrimento e maximizar sua resiliéncia, na medida em que se
criam novas formas de desenvolvimento para a vida da familia, depois da
morte da crianga.

Os resultados deste estudo podem ser Uteis para comparagdes com
trabalhos futuros, sobre processos de decisdo familiar, doacdo de 6rgaos e
luto familiar. Por exemplo, pouca atengao tem sido dada a nogao de que o
processo de decisao familiar quanto a doagao de érgaos do filho ocorre em
meio ao caos familiar e que, portanto, as respostas familiares podem ser
muito diferentes. O fato de que a familia pode optar por nao autorizar, por
nao se sentir em condi¢gdes de viver mais nada de novo e por querer evitar
mais surpresa € um dado novo e, no minimo, precisa ser considerado.

O que foi aprendido sobre o processo de decisao familiar quanto a
doacgao de 6rgaos do filho, num contexto de luto, pode ser aproveitado por
varios profissionais e nao s6 pela enfermagem. A abordagem destas
familias, estimulando narrativas, pode ser extremamente util, ndo sé para
as situacbes de luto, mas para diversas outras situagbes que trazem
sofrimento para a familia. As familias constroem suas realidades e dao
significados a suas experiéncias, ao compartilharem suas histérias. Ouvir
as narrativas da familia, ndo sé ajuda na coleta de dados sobre a familia,
mas principalmente, auxilia o profissional a conectar-se em uma relacao

com ela.
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Para isto, é preciso ‘pensar familia” interacionalmente e acreditar que a
doenga, assim como a morte sdo eventos da familia e ndo podem ser vividos
isoladamente. Quando a familia é vista sobre esta perspectiva, uma grande
porcdo da dinamica familiar pode ser acessada, e o reconhecimento do
sofrimento pode ser expressado. E preciso reconhecer que a propria realidade
nao tem valor maior do que a realidade da familia. Na verdade, se queremos
nos abrir para a experiéncia de sofrimento do outro, precisamos estar
suscetiveis para a diversidade de compreenséo, ou significados da experiéncia.

O trabalho com familias e doencgas € intenso e funciona como um
passeio em uma montanha russa que fortalece e esgota o profissional. As
forcas e o otimismo da familia sdo percebidos durante suas tragicas e
sofridas respostas. O desafio do trabalho com familias é desenvolver e
manter-se atento aos aspectos emocionais que guiam e desafiam sua
propria vida; € sustentar-se pessoalmente conectado com a experiéncia da
familia sem impor suas préprias angustias, sobrecarregando-a (McDaniel,
Hepworth, Doherty, 1997).

Eu acredito que, da mesma forma que o leitor pode entender melhor
sobre as nuangas, complexidade, sentimentos e ambiguidade do processo
de decisdo durante o luto familiar, lendo os pequenos trechos que utilizei
para clarificar minhas idéias, o profissional também pode se beneficiar das
narrativas das familias. Porém, tal procedimento exige a honestidade, a
maturidade e a integridade da pessoa que devera estar internamente
disponivel para comprometer-se, arriscando-se a abrir em si mesma dores e

duvidas que podem leva-la a uma transformacao pessoal.



DEesAFI0s E OPORTUNIDADES DA
ENFERMAGEM DA FAMILIA

Comece a caminhar...

SUAS pernas vdo pesar e cansar...
Até 0o momento de sentir

que as asas que vocé criou

estdo se erguendo...

(Maria Housden)

Capitulo 6
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A Enfermagem da Familia é um jeito de pensar a pratica de
enfermagem — é “PENSAR FAMILIA”. Estamos no momento da Enfermagem
da Familia fazer a diferenca na saude e bem-estar das familias. Este
trabalho apresenta uma perspectiva de Enfermagem da Familia a partir de
uma visdo interacionista e é, mantendo esta perspectiva, que trazemos
reflexdes dos atuais desafios e oportunidades para a area.

Os desafios da Enfermagem da Familia podem, provavelmente, ser
agrupados em trés areas mais importantes que estdo associadas com o
oferecimento dos cuidados: pratica, educacdo e pesquisa. Utilizando as
consideragdes e desafios apresentados por Angelo (1997), trago algumas

reflexdes sobre estes dez anos de Enfermagem da Familia no Brasil:

Quanto ao desafio de ensinar pensar familia

O ensino de enfermagem tem grande responsabilidade pela maneira
como os estudantes e consequentemente os enfermeiros, pensam a
familia. A sensibilizacdo fornecida por uma formagédo que considere a
familia como contexto ou como centro do cuidado, desde a graduacéo,
€ o0 elemento essencial que preenche um vazio que uma estrutura
curricular que toma como eixo exclusivamente o individuo, pode
provocar... Para que a enfermagem da familia torne-se uma realidade, o
ensino sobre familia deve iniciar na graduacéo, como parte essencial e
ndo como algo opcional (Angelo, 1997).
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Pensar no ensino de Enfermagem da Familia nos remete a como
aprendemos Enfermagem da Familia. A maioria de nés deve ter procurado
se atualizar com leituras, ou cursos de pos-graduagdo — que nao tém o fim
de atualizagdo. Poucos, no entanto, tiveram oportunidade de ver, discutir e
aplicar este conteudo na graduacédo. Para que a filosofia da Enfermagem da
Familia seja internalizada, ainda é preciso que ela ocupe um espacgo formal
na trajetoria do aluno, da mesma forma que a crianga, a mulher, o adulto, o
idoso e a comunidade.

Nao ha duvida que os recursos para aqueles que querem aprender
Enfermagem da Familia estejam mudados. Na Escola de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo, desde 1995, os alunos tém a possibilidade de
desenvolver e refinar habilidades basicas de pensar interacionalmente o
cuidado de familias no contexto de criangas e adolescentes doentes, na
disciplina Enfermagem no Cuidado da Crianga e da Familia na Experiéncia
de Doencga. Oferecemos, também, uma disciplina optativa Enfermagem e
Familia, que tem como objetivo apresentar as bases para a entrevista com
familias e areas de intervengdes em Enfermagem da Familia; os alunos tém
a possibilidade de desenvolver atividades praticas em pequenos grupos.
Recentemente, tivemos conhecimento de algumas escolas que estao
iniciando o movimento para a insergdo de uma disciplina formal e obrigatéria
na grade curricular.

Ja contamos com um consideravel volume de livros textos, inclusive
traduzido — Enfermeiras e Familia: um guia para avaliagéo e intervengédo na

familia (Wright, Leahey, 2002); temos uma revista, ainda que internacional —
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Journal of Family Nursing, especifica na qual podemos encontrar artigos
voltados ao ensino, pesquisa e pratica de Enfermagem da Familia nas mais
diversas areas e com diferentes perspectivas tedricas. Contamos com a
Revista Familia, Saude e Desenvolvimento, temos cursos de extensao que
também servem como férum de discussdo, além dos relatérios de
pesquisas.

Mas, como ensinar Enfermagem da Familia? Quais s&o as vantagens
e desvantagens dos “métodos” disponiveis hoje como cursos de extenséo,
livros-texto, encontrar um orientador de pesquisa, ou até mesmo, arriscar-se
a mergulhar sozinho no dia-a-dia da pratica. O que devemos mudar nesta
estrutura para que ela se reflita na pratica?

Concordamos com Doane (2005), ao afirmar que devemos modificar
nossa forma de definir “conhecimento”. Devemos deixar de ver o
conhecimento como algo que pode ser adquirido. Este pensamento estatico
sobre o conhecimento nos leva a pensar que uma vez adquirido o
conhecimento, ja dominamos o assunto; consequentemente, limita nossos
pensamentos e questionamentos, restringindo nosso conhecimento no
momento em que estamos trabalhando com a familia. Assim, vejo que o
desafio € ampliar nosso conhecimento em nosso dia-a-dia. Ao limitarmos
nossos caminhos para o conhecimento, simultaneamente, limitamos as
possibilidades para a pratica.

Retomando a visdo interacionista, a pratica de enfermagem é
influenciada pela enfermeira e pela familia. A enfermeira toma a deciséo e

executa uma acgao especifica para uma familia; em seguida, surge uma
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reacao — influenciada pela agcao — e a enfermeira responde a esta reacao.
Nesta pratica relacional, a arte de saber fazer boas perguntas é essencial
para a comunicacgao efetiva (Moules, Tapp, 2003).

Para ensinar Enfermagem da Familia, precisamos criar métodos
dindmicos que envolvam os alunos na dinamica do sistema familiar. O
ensino de trabalhar com familia precisa emergir de uma pratica vivencial,
que faca diferenca para a familia e, de alguma forma, também influencie o

aluno como pessoa e como membro de sua propria familia.

Quanto ao desafio de estimular uma pratica avancada com familia

O que distingue uma pratica avangada com familia de uma pratica
generalizada, é a maneira como pensamos, a linguagem que
utilizamos, as questées que formulamos e os relacionamentos que
valorizamos... O desafio para uma pratica avangada com familia
consiste em criar estratégias e mecanismos institucionais, e aqui incluo
tanto a escola como o servigo, destinados a promover a sensibilizagdo
e a instrumentalizagdo do enfermeiro para estar com a familia
(Angelo, 1997).

Para a autora, a implementagdo de uma pratica voltada para a familia,
parecia ser uma realidade distante. Percebo que, ainda hoje, existe uma
confusdo quanto a compreensdo do que é Enfermagem da Familia. Muitas
vezes, ela é confundida com humanizagdo, com sensibilidade aos pacientes e
familiares. Vamos considerar alguns exemplos: “Se eu flexibilizo o horario da
visita eu ndo estou cuidando da familia?”; “Entao temos que concordar com tudo
que a familia pede?” Frequentemente, sou surpreendida com estas questdes em

cursos, palestras, ou mesmo por enfermeiras da pratica hospitalar.
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Estes problemas mostram que nds ainda n&do chegamos 1a; na
verdade, temos um longo caminho a percorrer, praticando a Enfermagem da
Familia, para que seja compreendida na academia e na pratica clinica.
Enquanto ela nao for compreendida, ndo pode ser apreciada, valorizada e,
portanto, ndo tera o suporte das instituicdes. O cuidado da familia nédo é
visto como essencial, na pratica hospitalar. A presenga da familia ainda é
percebida como uma concessao: “Nos permitimos a presenga da familia...”;
“A familia pode permanecer com o paciente”; sdo argumentos utilizados para
sugerir um cuidado da familia no contexto hospitalar. O cuidar da familia é
entendido como o oferecimento de um luxo pelas instituicbes que querem
humanizar a assisténcia e €, por este motivo, que nem todas as instituicbes
destinam recursos a esta area.

O carater distinto da Enfermagem da Familia ¢é fortemente
influenciado pelo modelo conceitual utilizado para sua pratica. O desafio
para os que querem praticar a Enfermagem da Familia é primeiro abragar
sua proposta, e segundo assumir a responsabilidade de que pode acontecer
passo a passo, a partir de uma relagao interpessoal de trabalho. Além disso,
vejo que um debate a respeito da dimensdo moral desta pratica deve ser
apontada na literatura, o que, provavelmente, responderia aos aspectos
econdmicos. Este € um grande desafio! O suporte vem de fora e de dentro
do grupo; portanto, precisamos comunicar o que somos, o que fazemos e o

significado disto para o cuidado da familia.
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Quanto ao desafio de ajudar a construir o conhecimento de

Enfermagem da Familia

O que mais dificulta o desenvolvimento do conhecimento, € nao
existirem duvidas. E é este aspecto que percebo como um desafio para
a area de enfermagem da familia: desejar compreender a verdade
existente nas situagdes do cotidiano. Sem fascinio, sem mistério, seja
porque se considera dominada a verdade, seja porque ndo exista o
despertar para a existéncia de uma verdade, ndo ha porque procurar

qualquer coisa (Angelo, 1997).

Acredito que, em termos de pesquisa, estamos caminhando com
passos grandes, mas ainda estamos no inicio. Varias pesquisas, nas mais
diferentes areas, estdo sendo realizadas, a maioria delas, utilizando
referenciais qualitativos. A meu ver, o desafio para o0 momento esta
relacionado as questdes metodoldgicas, que na ocasiao foram consideradas
nao tao intransponiveis. Existe um movimento crescente na construgao do
conhecimento de Enfermagem da Familia e este conhecimento provém de
duvidas, de incertezas de pessoas que desejam superar os proprios limites
para encontrar respostas. A maior parte destes trabalhos utiliza-se do
referencial qualitativo.

Concordamos com Morse (2005), ao afirmar que pesquisa qualitativa
€ uma forma diferente de pensar e engloba procedimentos que ndo podem
ser trabalhados isoladamente. Pesquisar qualitativamente significa mais do
que agrupar e desenvolver estratégias e técnicas. Pesquisa qualitativa é
uma forma de ver e de conceitualizar os dados. Descrever a pesquisa
qualitativa, apresentando um conjunto de estratégias e passos a serem

seguidos, a fazem parecer simples!
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Os métodos qualitativos de pesquisas com familias sdo uteis para
estudar aspectos sensiveis que ndo poderiam ser atingidos com abordagens
nao qualitativas; no entanto, exige, como qualquer pesquisa, um trabalho
sério. Técnicas como entrevistas intensas, ndo s pelo tempo gasto nas
entrevistas, mas principalmente pela intensidade do processo da entrevista,
propiciam uma aproximagao dos entrevistados, encorajando uma relagao na
qual eles podem compartilhar questdes privadas. E preciso conhecimento,
experiéncia e maturidade para se arriscar no campo de pesquisas
qualitativas com familia.

Na medida em que os pesquisadores vao caminhando para a
elaboracdo da Enfermagem da Familia como ciéncia, também, vao
explorando novas estratégias para a pesquisa com familia. E preciso que,
desde o inicio, o pesquisador se coloque no lugar da familia, para que possa
projetar seu roteiro de pesquisa. Vou exemplificar com uma das dificuldades
com que nos deparamos durante a realizagdo da desta pesquisa e que, a
nosso ver, aponta para desafios e oportunidades de pesquisas com familias.

A estratégia que utilizei para acessar as familias foi por meio de um
telefonema a familia. Esta foi para mim, sem duvida, a parte mais dificil da
pesquisa. Hoje, pensaria em outras estratégias para selecionar familias,
como por exemplo, anuncios em jornais locais. Sentia-me invadindo a casa
das familias. Eu as colocava em uma situagao de retomar, uma experiéncia
dificil para eles — a morte do filho — com uma pessoa absolutamente
estranha — eu. Cada vez que desligava o telefone, colocava-me no lugar

destas familias e dos questionamentos que poderiam estar sendo gerados,
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decorrentes de meu telefonema. Aprendi que precisava conferir certo nivel
de credibilidade apenas com uma ligacao telefbnica. Para isso, precisei
transformar-me no sujeito da pesquisa, testando em mim mesma a
abordagem que faria com estas familias.

Outro aspecto que desejo partilhar diz respeito ao retorno dos
resultados as familias. Raramente vemos este aspecto ser contemplado, ou
ao menos, mencionado, nos relatorios de pesquisa. Neste trabalho, utilizei a
estratégia do envio de cartas terapéuticas para oferecer uma resposta do
que eu aprendi com a familia, bem como para agradecer sua participagao. O
uso de cartas terapéuticas é indicado como estratégia para oferecermos a
familia: validagdo de forgas, elogios, palavras, frases, ou idéias que se
sobressairam em nossas conversas, ou realgar o que aprendemos com a
familia. Neste sentido, o uso das cartas terapéuticas também é
recomendado para intervengdes com familias (Wright, Watson, Bell 1996;
Tuyn, 2003). As cartas foram elaboradas, seguindo as recomendacgoes
apresentadas por Moules (2002).

A seguir apresento um exemplo de uma carta que foi enviada para

uma das familias que participou do estudo:



Sdo-Pourlo; 15 de julho-de 2004

QueridaT.,

Estow escrevendo- pawav agradecer imensamente o
suov pawticipacio now minhow pesquiso.

Vocé é wmav pesson encantadoros pelov suav forcow e
suv lucidey diante de tudo que vocé jio passow tio-
precocemente nav suav vidau Vocé; aindar muito- jovem, teve
que lidawr comv desafioy e golpes; que a maioviaw day pessons
mais velhas, nao- vivencioun. Vocé soube enfrenti-loy tio-
bemu Perder wm filho & wnow das experiéncios maiy
tragicas que alguém pode vivenciow .

Vejo- vocé como- wmav verdadeirow guerveivaw e fiquei
impressionado com av suav capacidade e matwridade pawa
decidir sobre wma questiio- tio- dificil como- av doagdo dos
Srgdios do-proprio-filho: € dificll imaginar o- quanto- deve
ser duvo-av faltow que ele te fag e como-ele ainda & parte dav
suav vidov e de sew covacdio-

No- mew trabalho- com fomilias emv situacées de
sofrimento- tenho-procurado- conhecer as forcas do faomiiov
e o que ay ajuda av superaw tal sofrimento. Acredito- que
assimy,  posso ajudaw  outras faumdias o enkergowesn
possibilidades de levar av vidow adiante. Vocé me ensinow
muito sobre isto- com v su decisio de transformor o
buscaw do- lando- e umaw “pagina virada” nav suaw histériay
acreditondo-que isto- ndo-levario v nadow

Quero te diger tambémy; que o caurinho- do- L. foi
entregue o umaow fomdiow que tewy wmn filho- comv problemas
newrolégicos. Mais uma veyg o- sew espirito- de generosidade
se mostrow presente; vocé dew vida a outras pessoas
doando- oy Srgdoy do- L. e vocé também oferecew alegrio e
conforto-av famiiow que recebew o- cawrinho:

Foir muito bom ter tido o oportunidade de
compawtilhaw dav suaw experiénciou Desejo- do-fundo- do- mew
covacdo; que vocd continue seguindo- o sew caminho- e
possov realigon seus sonhos!

Umv grande abraco,

Regina

159
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A elaboragdo das cartas consumiu um tempo enorme. Este
procedimento exigiu meu envolvimento total, minha honestidade e,
principalmente, minha integridade de pesquisadora que ndo apenas desejava,
de forma intensa, saber e compreender suas experiéncias, mas estar
internamente disponivel para comprometer-me num longo processo de
imersao, em relagdo a minha questdo de pesquisa. Para elaborar cartas
terapéuticas, é preciso manter a harmonia, autenticidade e o tom da conversa
trazido pela familia (Moules, 2003).

Trabalhar com familias numa perspectiva interacionista nos traz
oportunidades de ajuda-las a vivenciar doencas, aliviando seu sofrimento e
aumentando a sensacao de bem-estar. Estruturar a Enfermagem da Familia
nestas trés areas: ensino, pratica e pesquisa, torna-se premente. Este capitulo
€ um convite para refletirmos sobre nosso papel, buscando as oportunidades e
superando os desafios para a contemplagdo da Enfermagem da Familia.

Muitos aspectos relacionados ao trabalho que vimos desenvolvendo
com familias ndo puderam ser incluidos aqui, mas sao vitais a integridade de
nosso trabalho e serdo divulgados em publicagdes futuras. Finalizo
compartilhando com vocés um desafio trazido em um editorial do Journal of
Family Nursing (Wright, Bell, 2004):

Embora enfermeiras, familias e doenga possa ser uma nova combinagao
no sistema de saude, € esperado que as enfermeiras internalizem a crenga
de que trabalhar com familias € importante, assim, esta combinagao se
tornara menos excepcional. Quando esta excegao desaparecer, maior sera
o numero de enfermeiras que trabalhardo com familias nos hospitais, o que
ira refletir este novo conceito que sera evidenciado pelo dominio do

conhecimento sobre avaliagdo e habilidades para a entrevista com familia.

E excitante ndo apenas observar, mas fazer parte desta evolucao!
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