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RESUMO

Objetivo: compreender a vivência da equipe de saúde junto aos pais de crianças e adolescentes durante as 
etapas do protocolo de morte encefálica.
Método: pesquisa exploratória de abordagem qualitativa desenvolvida em duas instituições de saúde de alta 
complexidade e referência no atendimento a crianças e adolescentes com politrauma. Os participantes foram 
profissionais de saúde das unidades de pacientes críticos. A coleta de dados ocorreu entre os meses de 
outubro e dezembro de 2019 por meio de entrevistas semiestruturadas. Para análise de conteúdo, utilizou-se 
como apoio o software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires.
Resultados: participaram do estudo 21 profissionais (médicos, enfermeiros e técnicos de enfermagem). O 
corpus geral foi constituído por 21 textos, separados em 123 segmentos, emergindo quatro classes. O estudo 
mostra sentimentos de apoio e compaixão em todas as etapas do protocolo de morte encefálica. Na etapa da 
abertura do protocolo, as emoções da equipe estão voltadas às ações de clarificar e transparecer informações 
deste processo. Além de apontar a necessidade de a equipe detalhar o passo a passo dos exames a serem 
realizados. Na etapa da comunicação da morte, a sensação de estar, cuidar e acolher a família se conecta 
com outros sentimentos experimentados por eles.
Conclusão: o estudo revela que a equipe de saúde vivencia sentimentos únicos durante o protocolo de morte 
encefálica na realidade de crianças e adolescentes. Revela também a preocupação de a equipe em estar com 
a família, atentar e cuidar ante a dor da perda.
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BRAIN DEATH: HEALTH TEAM’S EXPERIENCE WITH PARENTS OF CHILDREN 
AND ADOLESCENTS

ABSTRACT

Objective: to understand the health team’s experience with parents of children and adolescents during the 
brain death protocol stages.
Method: a qualitative, exploratory research developed in two health institutions of high complexity and 
reference in the care of children and adolescents with polytrauma. Participants were health professionals from 
critical patient units. Data collection took place between October and December 2019 through semi-structured 
interviews. For content analysis, we used the software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles 
de Textes et de Questionnaires as support.
Results: twenty-one professionals (physicians, nurses and nursing technicians) participated in the study. The 
general corpus consisted of 21 texts, separated into 123 segments, with the emergence of four classes. The 
study shows feelings of support and compassion at all brain death protocol stages. In the protocol opening 
stage, the team’s emotions are focused on the actions of clarifying and revealing information in this process, 
in addition to pointing out the need for the team to detail the step by step of the exams to be performed. In 
the communication of death stage, the feeling of being, caring for and welcoming the family relates to other 
feelings experienced by them.
Conclusion: the study reveals that the health team experiences unique feelings during the brain death 
protocol in the reality of children and adolescents, revealing the team’s concern with being with the family, 
paying attention and caring for the pain of loss. 

DESCRIPTORS: Brain death. Tissue and organ procurement. Nursing care. Child. Adolescent. Family.

MUERTE ENCEFÁLICA: EXPERIENCIA DEL EQUIPO DE SALUD CON LOS 
PADRES DE NIÑOS Y ADOLESCENTES

RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia del equipo de salud con los padres de niños y adolescentes durante las 
etapas del protocolo de muerte encefálica.
Método: investigación con enfoque cualitativo y exploratorio desarrollada en dos instituciones de salud de alta 
complejidad y referencia en la atención de niños y adolescentes con politraumatismo. Los participantes fueron 
profesionales de la salud de unidades de pacientes críticos. La recolección de datos ocurrió entre octubre y 
diciembre de 2019 a través de entrevistas semiestructuradas. Para el análisis de contenido se utilizó como 
soporte el software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires.
Resultados: participaron del estudio 21 profesionales (médicos, enfermeros y técnicos de enfermería). El 
corpus general estuvo compuesto por 21 textos, separados en 123 segmentos, surgiendo cuatro clases. El 
estudio muestra sentimientos de apoyo y compasión en todas las etapas del protocolo de muerte cerebral. En la 
etapa de apertura del protocolo, las emociones del equipo están enfocadas en las acciones de esclarecimiento 
y revelación de información en este proceso, además de señalar la necesidad de que el equipo detalle el paso 
a paso de los exámenes a realizar. En la etapa de comunicación de la muerte, el sentimiento de ser, cuidar y 
acoger a la familia se conecta con otros sentimientos vividos por ellos.
Conclusión: el estudio revela que el equipo de salud vive sentimientos únicos durante el protocolo de muerte 
encefálica en la realidad de los niños y adolescentes, revelando la preocupación del equipo por estar con la 
familia, prestar atención y cuidar el dolor de la pérdida.

DESCRIPTORES: Muerte encefálica. Obtención de tejidos y órganos. Atención de enfermaría. Niño. 
Adolescente. Familia.
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INTRODUÇÃO

O Protocolo de Diagnóstico da Morte Encefálica (PDME), desde 1997 no Brasil, conforme 
estabelecido nas Resoluções do Conselho Federal de Medicina (CFM) tem sido utilizado para diagnosticar 
a morte encefálica (ME) e, assim, confirmar a morte do encéfalo e, consequentemente, falecimento 
do paciente. Tais resoluções definem que está morto o ser humano que perdeu irreversivelmente as 
funções circulatórias, respiratórias ou as funções do tronco encefálico e do córtex cerebral1–3.

O PDME envolve etapas distintas, e cada uma dessas etapas deve ser seguida cuidadosamente 
pela equipe de saúde. Conforme legislação vigente no país, as fases do PDME são: comunicação 
sobre a necessidade de iniciar o protocolo; desmistificação de cada etapa; desenvolvimento 
dos exames clínicos e complementares; informação à família sobre o resultado desses exames; 
acolhimento à família; manutenção hemodinâmica do paciente; e comunicação da morte após todos 
os resultados concluídos2–3.

Tais etapas podem ter tempos diferentes quando esse diagnóstico envolve o cenário de 
crianças e adolescentes, em razão de se fazer necessária a realização de dois exames clínicos por 
médicos habilitados e um exame complementar. Respeitando-se o intervalo entre os exames clínicos, 
é estabelecido: para crianças entre sete dias (recém-nato à termo) até dois meses incompletos, 
intervalo de 24 horas. Já para crianças entre dois meses e 24 meses incompletos, intervalo de 12 
horas. Acima de 24 meses, o intervalo dos exames é de uma hora2–3.

Em relação às recomendações de exames e procedimentos para determinação da ME, a literatura 
mostra que há diferenças entre países. Estudo produzido nos Estados Unidos, aliado a uma revisão 
sistemática, revelam diferentes etapas entre os exames e os intervalos desses exames4–5. Entretanto, 
mesmo diante de orientações diversas quanto ao início e aos procedimentos relacionados ao PDME, o 
que se mantém é a necessidade da análise de parâmetros clínicos pela equipe de saúde bem como o 
tempo de observação para que seja iniciado o diagnóstico, intervalo clínico entre as avaliações, além 
dos exames clínicos executados por médicos diferentes, teste de apneia e um exame complementar 
considerando a lesão neurológica e a idade do paciente que está passando por este diagnóstico1–2,4–5.

Após concluída todas essas etapas, sendo todos os resultados dos exames conclusivos para 
ME, o paciente é considerado como morto1–3. Apesar de todas essas determinações e amparo legal, 
o tema ainda é visto como tabu pela soma de várias questões associadas aos fatores culturais, 
crenças, princípios e valores, uma vez que cada profissional e cada familiar guardam consigo suas 
representações individuais sobre a morte6–7. Assim, ambos os envolvidos diante do PDME perpassam 
momentos únicos, distintos e difíceis, considerando aspectos emocionais e culturais. O profissional, 
diante da perda de um paciente em ME, e a família ante a perda do ser querido6,8–9.

Em face do exposto, a assimilação das informações e a notícia da morte tende a ser mais 
desafiadora ante o PDME. Isso porque, na maioria das vezes, essa morte está associada a situações 
agudas de saúde, e a criança/adolescente é mantida artificialmente após a conclusão do protocolo e 
notícia da morte, quando há a possibilidade da doação de órgãos e tecidos. Os pais, impactados pelas 
informações do início do PDME seguido da comunicação do falecimento, olham para o seu filho e têm a 
impressão de que ele está adormecido, enquanto a equipe se depara com a realidade e a necessidade 
de manter esse corpo, mesmo que artificialmente, conforme determinação da legislação2–3,7,9–10.

Considerando tais particularidades, a morte decorrente de um PDME pode envolver confrontação 
da concepção cultural de ciclo de vida: uma vez que temos como ciclo o nascer para crescer, tornar-
se adulto, envelhecer e depois morrer7,11–14. Todavia, há a necessidade da desconstrução deste 
paradigma por gerar um modo operante ultrapassado que atinge os profissionais que atuam nas 
unidades de pacientes críticos, em especial, àqueles que participam do PDME. Em razão de que 
essas concepções tornam o momento ainda mais estressante e envolto por negação tanto dos pais 
como da própria equipe7,11–14.
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Estudos apontam que os profissionais, ao conduzirem a comunicação da morte advinda de 
PDME, apresentam desconforto e insegurança, podendo gerar esses mesmos sentimentos em todas as 
etapas da PDME9–10. Entretanto, foi identificado que profissionais que estão seguros acerca do PDME 
e da comunicação da morte tendem a ter mais facilidade de identificar emoções de dor nas famílias 
diante da perda e maior habilidade relacionada à empatia e à compaixão para com essas pessoas9,15.

Portanto, a relevância desse estudo está pautada na necessidade de conhecer como a equipe 
vivencia essa realidade junto aos pais de crianças/adolescentes que perpassaram etapas do PDME 
no sentido de compreender a vivência da equipe ante este cenário e, assim, identificar estratégias 
de melhorias para a prática que possam apoiar o time em todas as etapas do PDME.

Ao compreender essa realidade, será possível assessorar esses profissionais por meio de 
capacitações, elaborações de guias e protocolos e espaços de acolhimento que fortaleçam o apoio 
para eles no transcorrer das etapas do PDME.

Em face da realidade apresentada, o estudo teve como questão norteadora: qual a vivência 
da equipe de saúde das unidades de pacientes críticos junto aos pais de crianças e adolescentes 
durante as etapas do protocolo do diagnóstico de morte encefálica? Como objetivo: Compreender a 
vivência da equipe de saúde junto aos pais de crianças e adolescentes nas etapas do protocolo do 
diagnóstico de morte encefálica.

MÉTODO

Trata-se de pesquisa exploratória de abordagem qualitativa, apoiada pelo referencial de 
Laurence Bardin16 para a análise dos dados. O estudo foi desenvolvido em duas instituições de 
saúde, as quais são referência em alta complexidade para politrauma, situadas numa capital do Sul 
do Brasil. A Instituição 1 corresponde a um hospital de saúde pública considerado de grande porte 
no atendimento a crianças e adolescentes da América Latina. Já a Instituição 2 é um hospital de 
saúde filantrópico, sendo referência no atendimento de crianças e adolescentes para 25 municípios.

Participaram do estudo profissionais da saúde que trabalham em unidades de pacientes 
críticos nas duas instituições mencionadas. Sendo incluídos aqueles que atuam em qualquer uma das 
etapas do PDME (abertura do protocolo de ME; desenvolvimento dos exames clínicos e radiológicos; 
manutenção do paciente durante os exames e comunicação da morte). Foram excluídos os profissionais 
que estavam no setor na condição de compensação de férias ou licença de outros funcionários.

Optou-se por utilizar amostra intencional, uma vez que foram recrutados participantes 
médicos, enfermeiros e técnicos de enfermagem dos turnos de trabalho matutino, vespertino e 
noturno. Ressalta-se que a coleta incluiu a participação dos técnicos de enfermagem, uma vez que 
esses profissionais fazem parte da equipe multiprofissional atuando à beira do leito na manutenção 
hemodinâmica deste paciente e acolhendo os familiares que participam da hospitalização durante 
todas as etapas do PDME. Ainda, reforça-se a inclusão desses profissionais, por serem esses que 
estão ao lado dos pais, acolhendo-os após receberem informações sobre as etapas do PDME e após 
a notícia da confirmação da morte. Nesse sentido, as autoras compreendem que esses profissionais 
precisam ser ouvidos enquanto cuidadores desses familiares nas etapas do PDME.

A coleta dos dados ocorreu entre os meses de novembro de 2019 e fevereiro de 2020. As 
pesquisadoras entraram em contato com a gerência administrativa das instituições informando a data 
do início da pesquisa e apresentando o cronograma da coleta dos dados. Em seguida, foi feito contato 
com a gerência de cada unidade de pacientes críticos, identificando os profissionais que fazem parte 
da equipe que atua junto à família nas etapas do PDME e comunicação da morte. Na sequência, 
foram explicados os objetivos da pesquisa e agendada data e horário conforme disponibilidade para 
realizar as entrevistas. Após o aceite para participar da pesquisa, os participantes assinaram o Termo 
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias.
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Os dados da pesquisa foram obtidos por meio de um questionário semiestruturado contendo 
oito questões de caracterização dos participantes (abarcando tempo de atuação, tipo de envolvimento 
no PDME bem como a participação em capacitações sobre esse tema) e cinco questões abertas 
relacionadas à PDME junto aos pais de crianças e adolescentes.

As questões abertas eram: 1) Como é para você participar de alguma das etapas do PDME? 
2) Como é para você estar diante dos familiares da criança ou adolescente nas etapas do PDME? 
3) Como você se sente diante dos familiares quando participa das etapas do PDME? 4) Quais são 
os principais desafios vivenciados junto às famílias na comunicação das etapas do PDME? 5) Como 
você se sente diante da família na comunicação desta morte?

Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas, em seguida as transcrições foram validadas 
junto aos participantes. As entrevistas foram identificadas com as letras E (enfermeiros); T (técnicos 
de enfermagem) e M (médicos), seguidas do número da ordem da entrevista, por exemplo: E1, E2 
(...), T1, T2 etc. Estas tiveram média de duração de 40 minutos, todas realizadas no próprio ambiente 
de trabalho dos profissionais em uma sala reservada e exclusiva para acolhimento.

A coleta de dados foi conduzida por duas pesquisadoras, isto porque em certos momentos 
havia a necessidade de apoio aos participantes por ser um tema impactante à equipe de saúde e para 
as próprias pesquisadoras. Ambas as pesquisadoras possuem experiência em pesquisa qualitativa, 
além da vivência de mais de dez anos no processo de morte e morrer.

Para a etapa analítica dos dados, foi realizada a análise de conteúdo proposta por Bardin16 
dividida em três fases: 1) pré-análise, realizando a leitura do material com a organização e a 
sistematização das informações e ideias iniciais, permitindo a elaboração das primeiras impressões 
acerca do conteúdo abordado; 2) exploração dos dados com a utilização do software Interface de R 
pour les Analyses Multidi mensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ)17, disponível 
em versão gratuita e; 3) tratamento e interpretação dos resultados, realizando análise fundada na 
presença temática das enunciações dos respondentes formando as categorias temáticas.

Para o desenvolvimento e processamento de dados, adotou-se a Classificação Hierárquica 
Descendente (CHD), a qual resultou em cinco classes. Cada uma das classes é formada pelas 
palavras com maior frequência nas transcrições obtidas com os participantes.

A pesquisa seguiu todos os preceitos legais da Resolução n.º 466/2012 do Conselho Nacional 
de Saúde que regulamenta pesquisas envolvendo seres humanos. Durante todos os momentos foi 
mantido o anonimato dos profissionais. O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa 
das duas instituições.

RESULTADOS

Participaram do estudo 21 profissionais: nove enfermeiros, sete médicos e cinco técnicos de 
enfermagem. A média de idade dos profissionais foi de 38,2 anos, e a média de tempo trabalhando 
na instituição foi de 6,8 anos. Já a média de tempo de experiência da equipe médica na comunicação 
das más notícias, especificamente a comunicação de morte, foi de 5,4 anos.

Durante as entrevistas semiestruturadas, foi identificado que os enfermeiros são responsáveis 
pelo acolhimento aos familiares, manutenção hemodinâmica do paciente durante todo o PDME, 
interlocução com a equipe médica na condução das informações sobre o protocolo e comunicação 
da morte. Os participantes médicos são responsáveis pela administração das informações sobre a 
abertura do PDME, exames clínicos, comunicação dos resultados desses exames e comunicação da 
morte. Os técnicos de enfermagem, por sua vez, são responsáveis pela manutenção hemodinâmica 
do paciente durante o PDME e acolhimento junto à família à beira do leito.

No que se refere à participação em capacitações para as etapas do PDME, comunicação 
da morte e acolhimento à família, 100% dos médicos informaram estar habilitados, ter participado 
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de capacitações que os qualificam para conduzir o PDME e acolhimento à família. Quanto aos 
enfermeiros,77,8% (7) afirmaram ter participado de capacitações para atuar no cuidado à família e 
ao paciente neste processo. Entre os técnicos, 100% deles não receberam orientação de cuidados 
para apoio e manejo das necessidades da família à beira do leito.

Quanto aos dados explorados por meio do software IRAMUTEQ, o corpus geral foi constituído 
por 21 textos, separados em 123 segmentos de texto (ST) com aproveitamento de 97 STS (78,86%). 
Emergiram 4.324 ocorrências (palavras, formas ou vocabulários), sendo 1.033 palavras distintas e 573 
com única ocorrência. O conteúdo analisado foi categorizado em quatro classes: Classe 1 com 24 ST 
(24,7%); Classe 2, com 20 ST (20,6%); Classe 3, com 27 ST (27,8%) e Classe 4, com 26 ST (26,8%).

O Dendrograma de Classificação Hierárquica Descendente (Figura 1) oportuniza compreender 
as expressões de cada uma das palavras mencionadas pelos participantes durante as entrevistas, as 
quais foram analisadas com base na vivência desses profissionais no PDME. É possível perceber que 
o corpus em um primeiro momento mostra classe central e classe 01 (24,7%), em que há ramificação 
para um novo subgrupo formando a classe 04 (26,8%). Nesta classe, há uma nova ramificação, 
formando dois novos subgrupos, a classe 02 (20,6%), seguida da classe 03 (27,8%).

A classe 01 traz como destaque as palavras: “cérebro”, “funcionar”, “explicar” e “aparelho”. 
Nesta classe (01), compreende-se a vivência desses profissionais junto às famílias no sentido de 
explicar, orientar e desmistificar a lesão do cérebro. Esse tópico é abordado pelos profissionais ao 
comunicar a abertura do PDME com enfoque sobre os processos de explicar e detalhar o funcionamento 
do cérebro. Neste sentido, compreende-se que a vivência destes na primeira etapa do PDME está 
voltada para auxiliar os pais a entender que não há mais funcionamento do cérebro. A preocupação 
da equipe está direcionada para utilizar palavras simples, evitando o uso de termos técnicos. Assim, 
os sentimentos deles estão direcionados a cuidar, acolher e esclarecer dúvidas aos pais.

Em relação à classe (04), a qual se ramifica da classe (01), traz com destaque as palavras 
“quando”, “protocolo”, “junto”, “morte encefálica”, “processo” e “fechar”. Esta classe traz a vivência 
da equipe no sentido processual. Demonstra a experiência deles em fornecer explicação detalhada 
de cada etapa do PDME para a família.

Já as classes 02 e 03, as quais se ramificaram da classe 04, apontam palavras que representam 
a vivência da equipe em estar ao lado da família nas etapas do PDME. A classe 03 aponta como 
destaque as palavras: “aqui”, “olhar”, “perder”, “lidar”, “filho” e “imaginar”; o que representa a 
compreensão da equipe do “estar aqui e agora” com essa família durante todo o PDME, além de 
auxiliar essa família a enfrentar a perda do filho. Essas classes representam os sentimentos da 
equipe ante a comunicação da morte e o acolhimento dos pais.

A classe 02 aponta como destaque as palavras: “vez”, “muito”, “passar”, “também”, “difícil”, 
“momento” e “tudo”. Emergindo dessa classe a vivência da equipe em relação ao fato de a família 
passar por esse momento, o que demanda desses profissionais escuta ativa para auxiliar essas pessoas 
a suportar a realidade de confirmação da morte. Essas classes, 02 e 03, trazem a representação 
dos sentimentos de cuidar dos pais durante o PDME e, principalmente, na comunicação da morte. 
As vivências estão dirigidas para o olhar aos pais, para escutar, sentir e compreender a realidade 
perpassada diante da perda do filho.

Em outra maneira de representação dos resultados obtidos, ou seja, pela nuvem de palavras 
(Figura 2), as palavras em destaque a partir das falas dos participantes são: “estar”, “família”, “falar” 
e “morte”. Também é possível visualizar com destaque as palavras “processo”, “difícil”, “exame” e 
“momento”. A palavra “estar” representa a compreensão da equipe em perceber a importância de 
estar presente com os familiares em todas as etapas do PDME, uma vez que a palavra “família” 
segue em destaque. Além do time identificar a necessidade de dar apoio e suporte diante do caminho 
percorrido nas etapas do PDME.
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Finalmente, o Dendograma de similaridade (Figura 3), mostra os eixos principais bem como 
a estrutura do núcleo central e o sistema periférico relacionado à fala dos participantes. Novamente, 
percebe-se que no eixo central se destacam as palavras “estar” e “falar”. A palavra “estar” está ligada 
ao eixo central e aos diferentes subeixos em, praticamente, todas as ramificações. Já a palavra “falar” 
possui forte conexão com a ramificação do “estar” e com a subdivisão da ME. Ainda, nota-se que a 
palavra “estar”, tem forte ramificação com “família” e “gente.” 

Essa figura mostra que a equipe vivencia a compreensão central de estar com a família. 
Também, há a percepção do falar e deixar claro o que está acontecendo durante o PDME. A equipe 
mostra o cuidado focado na notícia da abertura do PDME, perdurando até a conclusão de cada um 
dos exames. Ainda, aponta o quão significativo e importante é para a equipe estar com esses pais, 
observando que a palavra se divide para “gente”, “morte encefálica”, “família”, “falar”, “pai”, “criança”, 
“filho” e “momento.”

Figura 1 – Dendrograma da classificação hierárquica descendente com a porcentagem em cada 
classe e palavras, fornecido pelo software IRAMUTEQ. Florianópolis, SC, Brasil, 2021.
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Figura 2 – Nuvem construída com palavras extraídas das falas dos participantes 
fornecido pelo software IRAMUTEQ. Florianópolis, SC, Brasil, 2021.

Figura 3 – Dendrograma de similitude fornecido pelo software IRAMUTEQ. Florianópolis, SC, Brasil, 2021.
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DISCUSSÃO

Os dados do estudo deixam transparecer a vivência dos profissionais em conduzir as etapas do 
PDME, relacionada com o fato de a maioria dos especialistas possuírem treinamento para gerenciar 
situações críticas. Foi possível observar ternura nesses peritos ao lidarem com os pais de crianças 
e adolescentes que percorrem o PDME. Tais informações obtidas revelam a vivência da equipe em 
buscar empoderar-se de competências, solidariedade e humanização para estar junto aos pais ante 
a perda da criança/adolescente.	

Outros estudos reforçam esses achados ao pontuarem a necessidade crucial da equipe de 
saúde estar habilitada e sensibilizada com as etapas do PDME, bem como da comunicação da morte. 
Tal fato se dá no sentido de esclarecer e explicar cada uma das etapas do PDME aos pais, além de 
compreender as suas demandas, em especial por se tratar da morte infantojuvenil18–19. Ressalta-se 
que nesse estudo a equipe deixa transparecer o quão significativo é escutar ativamente os pais dessas 
crianças/adolescentes, ao mesmo tempo em que a escuta ativa permite a equipe compreender o que 
os pais assimilaram das informações repassadas em cada uma das etapas do PDME.

Tais achados trazem dados importantes, em especial para os enfermeiros, profissionais que 
estão na linha de frente gerenciando as etapas do PDME. Eles atuam desde a busca por pacientes 
com critérios clínicos de ME até a notificação desta morte às autoridades competentes conforme 
legislação vigente no Brasil2,20. Assim, conhecer a vivência da equipe de saúde diante deste cenário 
faz com que eles possam se fortalecer para atuar com maior efetividade, segurança e qualidade 
diante do PDME.

Outra vivência observada no estudo traz implícito o esforço do time em clarificar aos pais ou 
responsáveis pela criança/adolescente cada uma das etapas do PDME, em especial, quando do 
início do diagnóstico. Buscam trazer termos simples como a palavra “inchaço”. Ainda, nota-se que a 
equipe tenta explicar a esses pais como serão conduzidos os exames do PDME, no sentido de que 
possam ir assimilando pouco a pouco a gravidade clínica do filho. Estudos reforçam esse cuidado 
dos participantes e apontam a importância da organização do cuidado no cenário do PDME. Ainda, 
salientam a necessidade de estratégias e habilidades por meio de protocolos, guias e pressupostos 
direcionando ao cuidado sistematizado, equânime dentro dos limites circunstanciais e fundamentado 
no olhar para o outro em cada uma das etapas do PDME21–22.

Nesse estudo, os participantes relembram o esforço único para cuidar e apoiar esses pais 
de crianças/adolescentes diante do PDME. A vivência deles está relacionada com o desejo de estar 
com os pais, cuidar e acolher ante a dor da perda de um filho jovem. A palavra “estar” aparece 
praticamente em todas as classes, transparecendo a importância de a equipe ser parte do momento, 
e não somente como transmissora da informação das etapas do PDME e da notícia de morte. Traz 
sentimentos de acolhimento, confiança, respeito, empatia e autenticidade para com esses país.

Essas informações revelam competências adquiridas ao longo da formação profissional e 
maturidade pessoal dos profissionais que compõem a equipe. Há uma preocupação maior com os 
pais ante esta perda aguda/repentina da criança/adolescente. Autores discutem que essa vivência 
junto aos pais traz racionalidade e expertise para as etapas do PDME, para as quais é necessário 
estar imbuído de sensibilidade, respeito, empatia, escuta ativa e compaixão. Todavia, esses mesmos 
autores lançam um alerta quanto aos laços firmados com esses pais, uma vez que podem surgir 
desse contato relações de apego e adoecimento da equipe9–10,23–24.

Essa relação de afeto e apego em cuidar dos pais pode conduzir o time ao comportamento de 
apoio incondicional. Situação que pode gerar nos especialistas sobrecarga emocional, física e psíquica. 
O que é agravado quando a realidade de trabalho é similar à realidade pessoal, ou seja, quando esses 
profissionais comparam a perda do paciente à perda de seus filhos quando aidade é similar 23,25–26.
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O acolhimento, a atenção, o respeito e a empatia desenvolvidos pelos profissionais devem 
auxiliar a codificação da mensagem de morte, ao mesmo tempo em que fortalecem os pais para 
seguir em frente diante das informações recebidas pela equipe nas etapas do PDME23,25–26. Contudo, é 
importante que esses profissionais conheçam os limites das relações, compreendendo até onde ela é 
saudável para a manutenção do ambiente de trabalho, isto é, sem sobrecarga, mas garantindo suporte.

Outros estudos reforçam que os especialistas têm papel fundamental em explicar e decodificar 
a morte ocasionada por uma lesão neurológica grave advinda de um diagnóstico de ME. A equipe deve 
auxiliar a ordenação dos pensamentos, demonstrando as etapas processuais, além de esclarecer 
dúvidas quanto à lesão grave que levou à ME, em especial, quando se trata da morte de uma criança/
adolescente por se tratar de pessoas jovens7,9–10.

A dificuldade em lidar com a morte da criança/adolescente está explícita nas ações dos 
participantes quando demostram a sensibilidade do momento, uma vez que abordam como algo que 
é difícil de ser “passado”, ou seja, difícil de ser experienciado e consequente superado, evidenciado 
pelas palavras “processo”, “difícil”, “exame” e “momento”.

No contexto de instituições de saúde, as etapas do PDME são vistas como difíceis para todos 
os envolvidos e não somente para a família. A equipe está diante de sentimentos únicos vivenciados 
pela perda de um paciente jovem. Isso, aliado à aproximação da descontinuidade da vida e da 
ideia da possibilidade de tal fato acometer a si mesmo a qualquer momento. Essas emoções são 
afloradas pela equipe antes da confirmação da morte com a família, muitas vezes, em decorrência 
de que todos os esforços e intervenções para salvar a vida não foram suficientes, apesar de todas 
as ações de cuidado24,27.

Considerando este cenário, torna-se importante destacar que essa visão pode estar relacionada 
ao processo formativo desses profissionais, que pauta a prática assistencial em estratégias 
exclusivamente curativas, ou seja, são capacitados e educados a cuidar da vida e não da morte. 
Assim, é preciso incorporar nos cursos técnicos e de graduação o estudo da morte bem como o 
PDME, compreendendo o carácter multifatorial e complexo do cuidado em saúde19,28.

No contexto do cuidado de pacientes infanto-juvenis, esse sentimento se agrava. Isso porque, 
tanto a sociedade como agentes da saúde ainda trazem o pensamento de que pais devem morrer 
antes dos filhos e não o contrário, e que uma criança tem “a vida toda pela frente”. Essa situação de 
morte impacta os profissionais de maneira mais intensa, uma vez que eles se sentem parte daquele 
momento, envolvidos nos cuidados e na manutenção do paciente até a finalização do PDME, 
confrontando também suas crenças individuais e pessoais sobre morte7,11–14.

Nesse estudo, a vivência dos especialistas mostra, por meio das ramificações do Dendrograma, 
que o verbo “estar” tem forte ramificação com “família” e “gente”. Isto traz à compressão de que a 
equipe de saúde se sensibiliza com a situação dos pais diante das etapas do PDME, considerando 
que tanto nos Dendogramas como nas nuvens de palavras há a presença do “estar com o outro”. 
Estudos mostram que peritos que atuam diretamente com ME se sentem tocados, especialmente, 
quando se trata da morte de paciente jovem. No entanto, os membros do time acabam desenvolvendo 
estratégias pessoais de distanciamento emocional como maneira de construir barreira que impeça 
a construção de sentimentos9–10,29.

Assim, torna-se compreensível e importante que os participantes das equipes recebam apoio e 
espaço de acolhimento diante da realidade de trabalho. É necessário que esses profissionais consigam 
compreender os seus sentimentos por meio de suporte psicológico a fim de que não confundam 
suas emoções individuais com as dos familiares. Bem como que possam elaborar estratégias que 
os permitam se proteger contra sentimentos relacionados ao fracasso, aprendendo a identificar os 
seus limites e, assim, executar com respeito e empatia o cuidado à família enlutada7,19,29.
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Por fim, a conexão entre as palavras: “estar”, “falar”, “morte encefálica”, “família’ e “gente” indica 
que a relação de ajuda é importante, que os familiares precisam estar cientes da realidade para que 
possam ir codificando a situação e compreendendo a notícia bem como em relação aos agentes de 
saúde que necessitam de segurança para entender o contexto do PDME. “Estar” significa presença e 
presença que acolhe. Importante destacar que estratégias de educação permanente podem auxiliar 
a criação de veículos para o enfrentamento desses profissionais, oferecendo suporte durante os 
momentos de comunicação de más notícias22,28. Impactando, assim, na assistência a esses familiares 
na qualidade de experiência desses profissionais e no enfrentamento coletivo: família, profissional, 
criança e adolescente no continuum luto/morte/luto desse processo.

No que se refere as limitações do estudo, aponta-se em especial a dificuldade enfrentada 
pelos participantes em lembrar dos momentos vivenciados junto aos pais. Durante a coleta dos dados, 
era perceptível o sofrimento desses especialistas em relembrar o percurso vivenciado no PDME até 
a confirmação da morte da criança/adolescente. Outra limitação identificada está relacionada ao 
impacto emocional das próprias pesquisadoras. Em razão de estar diante de relatos/entrevistas que 
envolvem momentos de dor e sofrimento. Durante a coleta de dados, em dois momentos, houve a 
necessidade de intervalos mais espaçados entre as entrevistas para que houvesse a reabilitação 
emocional das pesquisadoras.

CONCLUSÃO

Considerando as informações obtidas no estudo, nota-se que a vivência dos profissionais 
ante o PDME envolve sentimentos de laços de solidariedade, acolhimento e compaixão em todas 
as etapas deste processo. No que tange à abertura do protocolo, a equipe traz sentimentos voltados 
para clarificar as informações, aliados a termos simples; marcados pela necessidade de esclarecer 
a família acerca do diagnóstico de morte encefálica de maneira simples e cuidadosa. Quanto aos 
exames deste protocolo, há preocupação de a equipe em deixar claro o passo a passo, além da 
questão de como será conduzido cada um desses exames. Na etapa da comunicação da morte, o 
time busca focar nos sentimentos da escuta ativa, compaixão e empatia.

Ainda, foi possível compreender que essa vivência está abarcada pelo verbo “estar”. 
O conjunto expresso pelo verbo “estar” e os substantivos “família” e “gente” se destacam e conduzem 
à compreensão da necessidade de aproximação desses profissionais com esse processo.

Por fim, o estudo demonstrou que capacitações, apoio e suporte aos profissionais podem 
auxiliá-los no enfrentamento dessa situação crítica, bem como na qualidade de atendimento às 
famílias enlutadas.
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